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Resumen

Los estudios de la discapacidad permiten notar que los paradigmas de eficiencia,
trabajo y productividad de las personas adultas estan construidos desde perspectivas
capacitistas que no consideran las diversidades fisicas, sensoriales, psicosociales e
intelectuales existentes. Impuestas sobre las personas con discapacidad, estas
expectativas pueden ocasionar una erosion del sentido de persona adulta y
trabajadora, que se construye, a su vez, a partir de los significados del entorno social
y laboral. Esta investigacion busca explorar el modo en que las personas con
discapacidad fisica experimentan y significan su sentido de persona ante los cambios
y continuidades en sus trayectorias laborales. Se analizan sus trayectorias laborales
y sus itinerarios corporales; la construccion de narrativas en torno a su cuerpo y las
expectativas laborales; ademas de la resignificacion y reconstruccion de la experiencia
corporizada en el marco de sus procesos de recuperacion. Para ello, se considera un
enfoque fenomenoldgico que conceptualiza al cuerpo como un agente activo y una
fuente de subjetividad, asi como una dimensién constitutiva del ser. A partir de un
trabajo etnografico, se estudiaron seis casos de personas adultas con alguna
discapacidad en los miembros superiores que residen en Lima (Peru).

Palabras clave: Discapacidad, sentido de persona, itinerarios corporales,
corporizacion, narrativas.



Abstract

Disability studies show that the paradigms of efficiency, work and productivity of adults
are built from ableist perspectives that do not consider the physical, sensory,
psychosocial and intellectual diversities. Imposed on people with disabilities, these
expectations can lead to an erosion of their full-adult personhood, which is constructed
from the significance of the social and work environment. This research seeks to
explore how people with physical disabilities experience and signify their personhood
in the face of changes and continuities in their work trajectories. It analyzes their labor
trajectories and their bodily itineraries; the construction of narratives around their body
and work expectations; in addition to the resignification and reconstruction of the
embodied experience within their recovery processes. For this purpose, a
phenomenological approach is considered, which conceptualizes the body as an active
agent and a source of subjectivity, as well as a constitutive dimension of the self. From
an ethnographic approach, the research studied six case studies of adults with upper
limb disabilities residing in Lima (Peru).

Key words: Disability, personhood, body itineraries, embodiment, narratives.



indice de contenidos

18T g0 Yo [T o3 o (Y o X 1

Capitulo 1. La discapacidad fisica como problema de investigacion:

un recorrido de las fuentes bibliograficas............cccoeiiiiiiiimmmmmi 2
1.1. Presentacion del problema de investigacion vy justificacion.................ccc.eeeeee. 2
1.2. Preguntas de investigacion y objetivos..............o 7
1.3. Estado de 1a CUESHION ......cooiiiiiii e 8

1.3.1. Estudios desde un enfoque fenomenologico del sery el cuerpo............. 8
1.3.2. Estudios que analizan el sentido de persona (personhood) ................. 13
1.3.3. Estudios sobre discapacidad y trayectorias laborales........................... 17
1.3.4. Investigaciones peruanas desde la antropologia.............cccceeeeeeeiiinnnnes 21
1.4. Amodo de balancCe ... 23

Capitulo 2. Una aproximacion tedrica y metodoldgica para el analisis de la

discapacidad fisica desde la antropologia.........cccccceriiiiiiniiciiiissiisseseee e 25
P2 I |V = T o I (=Y o TS 25
2.1.1. Discapacidad desde un enfoque antropolOgiCo ...........ccceeeeviieeiiiiiinnnnnes 25
2.1.2. El cuerpo y el ser desde el enfoque fenomenologico..............eeeeeeeeeeee.. 26
2.1.3. Sentido de persona adulta completa (Full adult personhood)............... 31
2.1.4. Perspectivas criticas frente a cambios en las trayectorias de vida....... 34
2.1.5. Narrativas de la enfermedad ..............ooooiiiiiiiiiii 37
2.1.6. Balance del marco teOrMCO ........ooeeieeeiieeeeee e 38
A Y/ =1 (oo [o] (oo = W TP P TP PPPPRPPPPP 40
2.2.1. DefiniCiOn de CamMPO ....uuueiiieee e 40
2.2.2. Delimitacion y selecCion de CaSO0S.........ccuuuviiiiieiiiiiiiieieeeeee 41
2.2.3. DeSCripCiON A€ CASOS .....uuuiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeie e e e e e e e e e e et 42
2.2.4. Matriz metodolOgiCa .........cccciiiiiiiiiiee e 47
2.2.5. Técnicas e instrumentos metodolOgiCos ............cooovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee 48
2.2.6. Desarrollo del analisis de la informacion ... 50
2.2.7. Estrategia operativa ..........ccccoiiiiiii 50
2.2.8. Consideraciones €HiICAS .......coeeeeieeriiiiieeeeiee e 51
2.2.9. Formas de acceso y relacion con los participantes.............cccccvveennnn.. 52

Capitulo 3. “Las manos para mi son la extension de mi corazéon”:

Itinerarios corporales y experiencia corporizada de la discapacidad ................ 54
B MIGQUEN e 55
3.1.1. Relaciones y reacciones frente a las experiencias corporizadas.......... 55

3.1.2. Experiencias subjetivas respecto a miradas externas ..............ccc......... 58

3.1.3. Trayectorias de rehabilitacion y recuperacion .............ccccoeeeeveeeiveeeennnnns 59



3.1.4. Sentires sobre capacidades corporales .............ceeeiiiiiieeiieeeiieeieeeeiiiens 60

B I = 1 B = | = 61
3.2.1. Experiencias subjetivas respecto a miradas externas ..............ccc......... 61
3.2.2. Relaciones y reacciones frente a las experiencias corporizadas.......... 62
3.2.3. Critica al sistema de salud y rehabilitacion ................cccccvviiiiiin. 64
3.2.4. Narrativas de las experiencias de dolor y malestar corporal................. 64
3.2.5. Herramientas corporales de apoyo .........cooeveeeiiiuiiiiiiieee e eeee e 66

B TR T I - 1o - o SO 66
3.3.1. Significado del cuerpo y miembros superiores.............cccceeevvveeeeeiiinnnnes 66
3.3.2. Relaciones y reacciones frente a las experiencias corporizadas.......... 68
3.3.3. Trayectorias de rehabilitacion y recuperacion.............cccceeeevvveeeeeiiinnnnnes 69
3.3.4. Critica al sistema de salud y rehabilitacion .................ccccciiiiiiiein. 70

B I Y o o ] S 72
3.4.1. Experiencias subjetivas sobre capacidades corporales........................ 72
3.4.2. Experiencia subjetiva respecto a miradas externas .............ccccceeeeeeeeee. 74

B S T 4 = PSP 75
3.5.1. Trayectorias de rehabilitacion y recuperacion............cccccceeeeeeeiiieeeeennnns 75
3.5.2. Significado del cuerpo y miembros superiores...........cccoveeeeeeeiiieeeeennns 76
3.5.3. Relaciones y reacciones a las experiencias corporizadas.................... 76

B0 LG T =T Yo | S 77
3.6.1. Relaciones y reacciones a las experiencias corporizadas..................... 77
3.6.2. Significado de cuerpo y miembros SUPEriores .........cccceeveeeeeeeeeeeeeeeeennnns 78
3.6.3. Experiencias subjetivas sobre capacidades corporales........................ 80
3.6.4. Critica al sistema de salud y rehabilitacion ................ccccciiieein. 81

3.7. Balance del capitulo ...........eiooiii e 81

Capitulo 4. “No es igual que tener las manos”: Experiencias laborales,

condiciones de trabajo y sentido de persona..........cccccimmimmmmiien 87
4.1. EXperiencias [aborales..........oooo i 88
4.2. Oportunidades de trab@jo ...........oooiiiiiiiiiiiii e 90
4.3. Efectos del trabajo en el CUBIPO ........ccuuiiiiiiiiiiiiiie e 93
4.4. EXPEeriencias NeGatiVas ..........ooouiiiiiiiiiiiiee ettt 97
4.5. EXPeriencCias POSItIVAS .....cccooeiiiieeiiiieeeee e 100
4.6. Significado del trabajo ..........oooiiiiiiiiiii 105

4.6.1. Importancia @CONOMICA ......ccceeeeeiieiieeieieieee e 105
4.6.2. Satisfaccion personal, aprendizaje y reconocimiento ......................... 106
4.7. Balance del Capitulo .......cooooi oo 108

Capitulo 5. “Fue una especie de muerte-vida”: Narrativas sobre cambios,
perspectivas y expectativas...........cccccoiiiiiinni s 113

5.1. Sentido de la discapacidad...........cooor i 113
5.2. Cambios y permanencias en las expectativas laborales ..............ccccccceeee. 115



5.3. Cambios y permanencias en los planes educativos............cccovvviciciennnnnn. 122

5.4. Cambios y permanencias en otros ambitos de lavida ............ccccccceeeeeee. 125
5.5. Planes @ fULUFO.......ooeiiiee e 127
5.6. Planes y narrativas sobre expectativas ...........ccccccoveiiiiiiiiiiiiiccce 128
5.7. Narrativas de aprendizajes ..........cccccuuuriiiiiiiiiieeeeeeeee e 133
5.8. Balance del Capitulo ........ oo 137
6. CONCIUSIONES.....ccoiieeceeeerrr s e e n e s e 143
6.1. Itinerarios corporales y experiencia corporizada de la discapacidad .......... 143
6.3. Experiencias laborales, condiciones de trabajo y sentido de persona......... 145
6.4. Narrativas sobre cambios, perspectivas y expectativas.............ccccceeeeeeennn. 147
6.5. Trayectorias de vida e itinerarios corporales ............cccoeeeeiiiiieiiiiiiiciciieee e 150
6.6. RECOMENAACIONES ... e 152
7. Referencias bibliograficas ..........ccooovvimmmmii 155
L. 1= o 160
8.1. ANEXO A. CrONOGIamMa ......cceiiiiiiiiiiiiet ettt e e e e e e e e e e e e e eeas 160
8.2. Anexo B. Protocolo de Consentimiento Informado de Trayectorias de
vida/Entrevistas a profundidad para participantes............ccooeeiiiiiiiiiiinneeeeeee. 160

8.3. Anexo C. Protocolo de contencion emocional para participantes ............... 162



indice de tablas y/o graficos

L IE= 1 o] = Tt RSN 41
L= 1 o] F= T TR 43
JLIE= 1 o] F= TR PSRRI 47
BLIE= 1 o] = TR TR 49
BLIE= 1 o] F= TR TSR 87
B IE= 1 o] = T GRS 118
1K= 1 o] = T SRR 160
(€] = oo T TR 30
(€] = o1 o 2R 82
(€] = [T TG TR 96

GIAFICO 4 ...t e e e e e e 138



Introduccion

Esta tesis pretende investigar la construccion del sentido de persona adulta en torno
a los cambios y continuidades en las trayectorias laborales de personas con
discapacidad fisica. Se considera que las trayectorias laborales estan
interrelacionadas con las trayectorias de la salud, por lo que adquirir una discapacidad
puede generar transformaciones en los planes y expectativas a futuro. Las trayectorias
mencionadas estan cargadas de significado sobre las implicancias de ser una
“‘persona” en la sociedad. Esto pues, las interacciones con el mercado laboral, en el
marco de una sociedad neoliberal, son influyentes en la percepcion de uno mismo
como persona. Durante la adaptacion a una discapacidad, las personas atraviesan
cambios en sus itinerarios corporales que se intersectan con multiples dimensiones
de la vida y cuestionan las suposiciones sobre las capacidades corporales previas a
la discapacidad. En la medida que somos sujetos corporizados y experimentamos el
mundo desde y a través de nuestro cuerpo, estos factores, pueden cuestionar los
sentidos de persona adulta completa, sus expectativas y propésitos a futuro.

La investigacion se divide en los siguientes apartados. En el Capitulo 1, se describe
el problema de investigacion, su justificacion, las preguntas y objetivos de
investigacion; y, una revision y reflexion en torno a la literatura sobre el tema. En el
Capitulo 2, se profundizan los conceptos, referentes tedricos y enfoques empleados
para responder a las preguntas de investigacion; y, se describen los aspectos
metodoldgicos a considerar para el recojo de informacién y trabajo de campo. En el
Capitulo 3, se detallan los procesos de cambio en los itinerarios corporales de las
personas al adquirir la discapacidad, asi como sus significados en el mundo cotidiano
y experiencia corporizada. En el Capitulo 4, se exploran las experiencias laborales,
con énfasis en la construccion y reconstruccion del sentido de persona en interaccion
con el mundo social. Finalmente, en el capitulo 5 se analizan las narrativas de las
personas, vinculadas a los cambios en sus trayectorias, expectativas y planes, a partir

de las transformaciones en sus itinerarios corporales.



Capitulo 1. La discapacidad fisica como problema de investigacion:
un recorrido de las fuentes bibliograficas

1.1. Presentacion del problema de investigacién y justificaciéon

Fue recién en el afio 2000, después de la creacion del Consejo Nacional para
la Integracion de las Personas con Discapacidad — CONADIS, que el Estado empezo
a registrar cifras y datos sobre las personas con discapacidad (Iglesias, 2020)". En el
Peru habitan aproximadamente 3 millones 209 mil personas con alguna
discapacidad?, lo cual representa el 10,3% de la poblacién total del pais (INEI, 2017).
De estas, el 48, 3% de personas sefala tener alguna dificultad para ver, seguida por

un 15,1% que posee dificultades para mover o utilizar piernas y brazos®*.

Las personas con discapacidad han sido sistematicamente sujetos de exclusion
social. Segun Cordoba (2008), la relacidon entre discapacidad y exclusion involucra
una acumulacion estructural de factores multidimensionales e historicos. Las
posibilidades de sufrir exclusion se incrementan en una sociedad desigual, corriendo
el riesgo de entrar a un ciclo vicioso de pobreza, exclusion y discapacidad (2008). La
movilidad social puede verse perjudicada, en la medida que el acceso al trabajo,
servicios e instituciones educativas, sanitarias y politicas es limitado, en comparacion
con personas sin discapacidad (2008). Si nos referimos a la situacion dentro del
mercado laboral, para S. Maldonado (2006), existen “procesos que operan detras de
la l6gica del sistema de mercado y del sistema politico que derivan en la exclusion de

" En el 2012, el INEl realiza la primera Encuesta Nacional Especializada Sobre Discapacidad.

2 El INEI toma como referencia la definicion de persona con discapacidad presente en el Articulo 2 de
la Ley General de la Persona con Discapacidad N 29973 del 24 de diciembre de 2012: «(...) Aquella
que tiene una o mas deficiencias fisicas, sensoriales, mentales o intelectuales de caracter
permanente que, al interactuar con diversas barreras actitudinales y del entorno, no ejerza o puede
haberse impedido en el gjercicio de sus derechos y su inclusidn plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones que los demas” (INEI, 2017, p. 18).

3 Un 7,6% de personas presentan dificultades para oir. El resto de los porcentajes incluyen
dificultades para hablar o comunicarse, entender, aprender o relacionarse con los demas.

“ De la poblacion total de personas con discapacidad, las mujeres tienen un porcentaje mayoritario de
11, 5%, mientras que los hombres un porcentaje de 9,0%. Se encuentra un porcentaje mayor de
discapacidades en personas mayores de 60 afios, en segundo lugar, en adultos de 45 a 59 afos, y
en tercer lugar a adultos jovenes entre los 30 y 44 afos. En términos territoriales, la provincia de Lima
presenta un mayor porcentaje de personas con alguna discapacidad (32,2%), y sobrepasa
largamente los porcentajes de otros departamentos. Un 13, 4% del total no cuenta con algun nivel
educativo, cifra compuesta en su mayoria por mujeres; menos del 40% de personas con discapacidad
culmind la primaria, y menos del 10% tiene estudios superiores y superiores no universitarios (INEI,
2017).



las personas con discapacidad del mercado laboral” (p. 7). Como resultado, un 71,7%
de empresas a nivel nacional no contrata ni contrataria personas con discapacidad
por los costos de las adaptaciones y la “poca adecuacion” de los puestos a la
discapacidad (MTPE, 2012).

Estos discursos y actitudes que valoran la “integridad corporal” en perjuicio de
la discapacidad se definen como capacitistas (Toboso, 2021, p. 70). El capacitismo
parte desde la suposicion de la existencia de una condicion esencial de cuerpos
normativos; por lo tanto, las barreras existentes reproducen la categoria de
discapacidad sobre personas consideradas como “no funcionales” (Toboso, 2021). El
capacitismo se intensifica al considerar los valores sociales presentes en sociedades
dentro de un sistema de produccion neoliberal. El neoliberalismo, como racionalidad,
produce comportamientos, subjetividades y relaciones, y prioriza el éxito individual, la
autosuficiencia y la competitividad; mientras que quienes no logran estas normas son
potencialmente descartables o desechables (J. Maldonado, 2021). En el marco de un
régimen neoliberal, capacitista y biopolitico, se puede considerar la integridad corporal
obligatoria como “un dispositivo de poder que conduce a un ideal del humano viable,
estandar y deseable” y concibe la discapacidad como una minusvalia. (J. Maldonado,
2021, p.105-106). Por tanto, los cuerpos de personas con discapacidad son
descartados de ser “sujetos validos” (Allué, 2003, citada en J. Maldonado, 2021, p.
109), pues no encajan con el modelo estandar del cuerpo, y se responsabiliza al propio

individuo por su “incompetencia” (2021).

En el Peru, desde la década de los 90, han surgido discursos que consideran
a la persona como un capital que requiere ser gestionado en términos productivos,
especialmente entre las clases medias urbanas (Olssen, 2008, en Canepa y Lamas,
2020). La sociedad peruana, enmarcada en una gobernabilidad estatal endeble y
desigualdad social, construye paradigmas de sujetos econdmicamente exitosos y
emprendedores, quienes, a través de sus practicas y consumos, se legitiman como
personas competitivas y capaces de superar la adversidad (Canepa y Lamas, 2020).
Analogamente, Luborsky (1994) propone que en la sociedad estadounidense el
caracter de persona completa se adquiere en la fase adulta, mientras que la persona
sea trabajadora, responsable y productiva, miembro de familia y de la comunidad.
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Estos esquemas culturales estan presentes en nuestro proceso de socializacion, de
modo que instauran expectativas que una persona “debe” lograr para ser cultural y
socialmente validada. Por lo tanto, en sociedades donde existen expectativas y
discursos capacitistas y ademas funcionan dentro del sistema neoliberal, las personas
con discapacidad perciben la presién social de performar de acuerdo a los valores del

crecimiento economico, la autonomia y la productividad del trabajo.

Apenas un 39,6% de las personas con discapacidad se encuentra
economicamente activo (INEI, 2017)°, siendo mayoria los hombres con un 53,6%.
Considerando las barreras en el acceso a empleo, salud, educacion, entre otros
servicios, las personas con discapacidad tienen mas posibilidades de ser excluidas
socialmente (Cérdoba, 2008). Especificamente, en el mercado laboral, el nivel de
exclusion laboral puede depender de factores como la severidad de la discapacidad,
y la edad de adquisicion de la discapacidad (S. Maldonado, 2006). Por ejempilo,
Baldwin y Johnson (1995) encontraron que las personas con discapacidades visibles
tienen un menor salario, comparado con el salario de personas con discapacidades
invisibles. Por tanto, las personas con discapacidad pueden sufrir una doble
discriminacion: si estan empleados, discriminacion salarial; y, si estan desempleadas,

discriminacion laboral (Tovar y Fernandez, 2005).

La situacion laboral de las personas con discapacidad esta intersectada por sus
condiciones de salud, de modo que, la actividad econdmica puede cambiar en funcién
del estado fisico. La adaptacién y aceptacion de los cambios en los itinerarios
corporales por la discapacidad son procesos singulares en cada persona; y, tienen
duracion indeterminada, dependiendo del contexto, la acumulacién de activos
sociales, economicos o culturales, el apoyo del circulo social, del gobierno, etcétera.
La incertidumbre es una sensacion constante, para las personas con discapacidad al
dudar si podran mantener un trabajo por tiempo prolongado, si podran insertarse

5 Porcentaje del cual un 90,8% se encuentra ocupado. Las ocupaciones principales de personas con
discapacidad son como como trabajadores no calificados de servicios, peones, vendedores
ambulantes, (23,9%), como vendedores de comercios y mercados (23,5%), como agricultores y
trabajadores calificados agropecuarios, forestales y pesqueros (19,8%), como profesionales
cientificos e intelectuales (15,1%) y como profesionales técnicos (8,2%). De esta poblacion, el 48,9%
se desempefa como trabajadores independientes, el 27,1% trabajan como empleados y el resto
como obreros (INEI, 2017).



nuevamente en el mercado laboral o si encontraran un trabajo adecuado para su
condicion fisica (Bergmark et al., 2011). Ademas, en los espacios laborales, prevalece
una mirada paternalista y escéptica a las dolencias de las personas, que las presiona
a rendir mas de lo establecido en comparacion con los colegas (Pinder, 1995).

La rehabilitacion fisica puede tener una duracion incierta, lo cual pone en una
situacion de inestabilidad los proyectos de vida a corto, mediano y largo plazo. En este
escenario, la persona atraviesa cambios en su identidad, su sentido de persona y en
las relaciones entre su cuerpo y su ser. De acuerdo con Charmaz (1995), las
enfermedades cronicas no solamente asaltan al cuerpo, sino también la integridad del
individuo, las asunciones sobre tener un cuerpo cabalmente “funcional’, y las
relaciones previas experimentadas entre el cuerpo y el ser. Ante esta situacion, las
personas con discapacidad pueden sentirse desligadas de su humanidad y situadas
en un paradigma de no-ser, mientras que las personas sin discapacidad se encuentran
del otro lado, en la zona del ser (Rojas, 2019). Estudios sobre lo que significa ser una
persona adulta concluyen que el cuerpo es una dimension importante de la
constitucidn del significado de uno mismo. Gadow (1982, citado en Charmaz, 1995) y
Csordas (1990) denominan embodiment (corporizacidn) a este caracter inseparable
del sery del cuerpo, que son reciprocamente alterables e interdependientes. Por tanto,
una condicién de salud donde el cuerpo experimenta cambios y continuidades tiene

repercusiones importantes en las relaciones cuerpo-ser previamente conocidas.

La antropologia empieza a acercarse a la discapacidad especialmente desde
la antropologia médica y los estudios sobre la enfermedad (Reid Cunningham, 2009).
Los estudios de la salud y el cuerpo, como los de Good (1984) y Csordas (1999, 1990),
entienden el cuerpo como un sujeto constituido a partir de la experiencia y la
interaccion con la cultura; de modo que las experiencias en el mundo corporal con son
un insumo valido para estudiar a los sujetos (Csordas, 1990). Ademas, el modelo
social de la discapacidad se respalda de estudios antropoldgicos y etnograficos sobre
la experiencia individual de la discapacidad, enfatizando en los procesos de
negociacion de identidades con las narrativas sobre el cuerpo y sus transformaciones.

Adicionalmente, investigaciones desde la sociologia y psicologia muestran que los



procesos de recuperacion y aceptacion de una discapacidad abarcan multiples

etapas, como depresion, duelo y negacion.

Los inicios de los estudios sobre la discapacidad estuvieron permeados por
perspectivas biomédicas de la discapacidad, derivadas del modelo cartesiano de la
salud y la enfermedad y nociones dualistas del cuerpo-mente. En las ultimas décadas,
las investigaciones sobre la discapacidad han adoptado el modelo biopsicosocial, que
privilegia la experiencia personal, las estructuras socioecondémicas y los derechos
humanos. Aun asi, queda pendiente seguir profundizando en la influencia de la cultura
para actualizar los modelos de discapacidad (Luborsky, 1994) y ampliar los estudios
sobre orientacion laboral para personas en proceso de rehabilitacién (Bergmark et al.,
2011). Con los afos, son mas frecuentes las publicaciones sobre discriminacion,
discapacidad y derechos laborales desde una perspectiva etnografica y cualitativa. Sin
embargo, en Peru, las publicaciones se han centrado en el analisis cuantitativo,

mientras escasean los analisis cualitativos sobre las experiencias individuales.

En los ultimos afios, desde las ciencias sociales han destacado investigaciones
sobre los cambios en la nocion de persona ante la enfermedad de Alzheimer (Bellido,
2019), maternidades, paternidades, sexualidad y discapacidad (Gamboa, 2017), la
experiencia subjetiva de personas con discapacidad visual (Curioso, 2014), procesos
de exclusién-inclusion de personas con discapacidad en el CONADIS (Iglesias, 2021)
y de nifios con autismo en el ambito escolar (Schwalb, 2022). A pesar de que si se ha
estudiado el rubro ocupacional y laboral de las personas con discapacidad desde el
derecho y la estadistica, las investigaciones tienen un enfoque centrado en el mercado
laboral y la empleabilidad (Kemp and Davidson, 2010, citado en Garthwaite, 2015),

mientras que las autopercepciones en relacion con la discapacidad no se profundizan.

Considero necesario contribuir a la exploracion de los significados vy
experiencias sobre la discapacidad, las trayectorias laborales y el sentido de persona,
recuperando los aportes de una metodologia etnografica. Como puede observarse,
las trayectorias laborales de las personas con discapacidad conllevan procesos
complejos, subjetivos y personales. Considerando las brechas de acceso al trabajo y
la exclusién de las personas con discapacidad del mercado laboral, es prioritario
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incorporar un enfoque cualitativo a las investigaciones y censos existentes sobre la
poblacion econdmicamente activa e inactiva con discapacidad. Esto para sensibilizar
y concientizar a los actores clave en la empleabilidad, el sector publico y privado y las
instituciones estatales sobre las repercusiones que tienen los discursos capacitistas y
la falta de procesos de empleabilidad inclusivos sobre las personas con discapacidad.
En este sentido, el objetivo principal de esta investigacion es indagar en como las
personas construyen, reconstruyen y negocian su sentido de persona en interaccion

con el entorno, su cuerpo y las expectativas laborales.

1.2. Preguntas de investigacion y objetivos

Pregunta principal

¢De qué manera las personas con discapacidad fisica experimentan y

significan su sentido de persona en el contexto de sus trayectorias laborales?

Preguntas especificas

1. ¢De qué manera la experiencia corporizada de la discapacidad y el sentido de
persona se resignifican en el proceso de rehabilitacion?

2. ¢Qué cursos siguen las trayectorias laborales a partir de las transformaciones
en las trayectorias de la salud y la discapacidad?

3. ¢Como se vinculan las narrativas sobre el cuerpo y la discapacidad con los

cambios y permanencias en los planes y expectativas?

Objetivos

El objetivo de esta investigacion es explorar las experiencias y significados que
las personas con discapacidad fisica construyen a partir de su relacién con su cuerpo.
Especificamente, se busca indagar en cdmo las personas construyen, reconstruyen y
negocian su sentido de persona en interaccion con el entorno y expectativas sociales
y laborales. De aqui se desprenden los objetivos secundarios. En primera instancia,
se pretende explorar la experiencia corporizada del proceso de rehabilitacion fisica,

considerando que tener una discapacidad puede significar una transformacion y
7



adaptacion a las nuevas capacidades corporales y el sentido del ser. En segunda
instancia, se plantea explorar las trayectorias laborales, en la medida que ayudan a
comprender las transformaciones y puntos de inflexion en relacion con los entornos
de trabajo. Finalmente, propongo analizar las narrativas de las personas respecto de
su cuerpo, el dolor, el duelo, en interaccidén con las expectativas sociales y laborales

del mundo social y cotidiano.

1.3. Estado de la cuestion

Se han identificado tres lineas de investigacion sobre la discapacidad, el
sentido de persona y las trayectorias laborales. En primer lugar, se muestran
diferentes textos que emplean el enfoque fenomenoldégico para comprender la
experiencia corporal subjetiva de la discapacidad. En segundo lugar, se describen
investigaciones que retoman el concepto de sentido de persona para mostrar las
repercusiones de tener una discapacidad en un entorno con determinadas
expectativas economicas y sociales. Finalmente, detallo los articulos académicos que
abarcan los sentires y experiencias de personas con discapacidad o enfermedades

cronicas en relacion con el mercado laboral, asi como sus trayectorias y expectativas.

Casi la totalidad de referencias parten desde una metodologia cualitativa, con
técnicas como entrevistas a profundidad, historias de vida, entrevistas semi
estructuradas, cuestionarios y estudios de casos. En la busqueda de referencias
bibliograficas, se exploraron las disciplinas de la antropologia, sociologia y, en menor
medida, las ciencias ocupacionales y la psicologia. Si bien mi objetivo es explorar
casos de discapacidad fisica, encontré una gran variedad de investigaciones sobre
enfermedades cronicas, cuyos marcos conceptuales, metodologicos y hallazgos son

compatibles con el estudio de las experiencias de la discapacidad.

1.3.1. Estudios desde un enfoque fenomenolégico del ser y el

cuerpo

En esta seccion, se exponen investigaciones de la antropologia, sociologia y
las ciencias de la salud, provenientes, sobre todo, del Reino Unido, Australia, Estados
Unidos y Nueva Zelanda y, que tratan la interrelacion entre la experiencia corporal y
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la definicion del ser. Todas coinciden en el uso del enfoque fenomenologico, que
considera al cuerpo como un agente activo de experiencia a partir del cual se moldean
las vivencias y la comprension del mundo. Ademas, los textos establecen los efectos
que tienen el cuerpo y la discapacidad, en la construccion de las caracteristicas que
constituyen el ser. Por tanto, para acercarse a los estudios sobre discapacidad o
enfermedades crénicas, los autores retoman conceptos como /la pérdida del ser de
Charmaz vy la interrupcion biografica de Bury.

En primer lugar, el antrop6logo Byron Good (2003), desde la fenomenologia y
la teoria de la experiencia de la enfermedad, analiza el caso de Brian, un joven de 28
afos con dolor crénico. La teoria de la experiencia de la enfermedad consiste en “las
relaciones entre la experiencia corporal, el significado intersubjetivo, las estrategias
narrativas que reflejan y reelaboran las experiencias de la enfermedad y las practicas
sociales que canalizan el comportamiento de la enfermedad” (2003, p. 218). A traves
del caso de Brian, Good muestra que “la estrategia narrativa, los vinculos imaginarios
de experiencias y acontecimientos en una historia o trama significativas es uno de los
procesos reciprocos primordiales de los esfuerzos personales y sociales para
contrarrestar esta disolucion y reconstituir el mundo” (p. 219). Ante una enfermedad
grave, la persona puede sentir una “destruccion del mundo” (Scary, 1895, en Good,
2003, p. 219). Asi pues, se interpreta como la enfermedad de Brian puede atentar
contra su mundo cotidiano, entendido como las formas en las que el “yo”, en un
formato total e indivisible, realiza sus actividades, proyectos y motivaciones a traves
del cuerpo. En la historia de vida de Brian, Good advierte un intento de darle forma y
encontrar explicaciones al dolor y sufrimiento. Las respuestas médicas que recibe no
apaciguan su dolor, sino mas bien, le traen ambiguedad y conflictos con su cuerpo.
Recuperando el postulado de los relatos como forma de darle sentido al mundo y la
experiencia, Good detecta que el relato de Brian no logra encontrar una solucion o
alivio a su dolor, sino que su relato queda reducido a expresiones de dolor, por lo cual
‘el yo se ve amenazado de disolucién” (p. 223). En contraste con la percepcion del
cuerpo como agente de experiencia y accion en el mundo, Brian siente el dolor como
una fuerza que toma control sobre él. En la medida que el dolor es parte del cuerpo y,
por lo tanto, del yo, el cuerpo se torna como un objeto enemigo y alienado respecto

de su yo.



En segundo lugar, Garthwaite® (2015) estudia como 25 personas con crénicas
en Inglaterra manejan y perciben el proceso de desarrollar una “incapacidad”, en
vinculacion con el estigma y la identidad de los discursos existentes sobre los
beneficios econdmicos estatales. La experiencia de pérdida del ser, concepto
desarrollado por Charmaz, esta presente en forma de restricciones en actividades,
aislamiento social, sentimientos de humillacion, desprestigio y de ser una carga. Se
encontré que las identidades eran permanentemente transformadas segun las
definiciones propias de cada persona, influenciadas, a su vez, por las narrativas
sociales sobre la discapacidad y enfermedad; y que las personas negocian las
identidades que prefieren, en funcion de los roles que deben cumplir, de las opiniones
que podria tener la sociedad y los beneficios sociales que pueden obtener. Las
personas participantes del estudio ejecutan una especie de administracién del estigma
al decidir estratégicamente qué informacidn sobre la discapacidad y la enfermedad
mostrar u ocultar a determinadas personas. Finalmente, la autora resalta que las
consecuencias sociales de la enfermedad no son totalmente negativas, pues las
narrativas muestran que las personas perciben su ser y su identidad de una forma
mas positiva, como resultado de transformar sus identidades de acuerdo a sus propias
definiciones de discapacidad o enfermedad.

Rose Galvin’ (2005) explora desde la sociologia las autopercepciones sobre
adquirir y vivir con una discapacidad en 92 personas de entre 21 y 68 afos,
provenientes de Australia, Nueva Zelanda, Estados Unidos y el Reino Unido. Galvin
emplea los conceptos de interrupcion biografica de Bury y de pérdida del ser de
Charmaz para indagar las reconstrucciones de la identidad, que la autora entiende
como una narrativa en constante construccidn, necesaria para darle sentido y
cohesion a quienes somos. Encuentra que, frecuentemente, la autopercepcion de las
personas con discapacidades visibles se ve perjudicada al recibir reacciones
negativas de parte de otras personas: como si fueran, por una parte, el centro de

atencion, y, por otra, como si fueran invisibles. Por su parte, las personas con

® En su articulo Becoming incapacitated? Long-term sickness benefit recipients and the construction
of stigma and identity narratives.
" En su articulo Researching the disabled identity: contextualising the identity transformations which
accompany the onset of impairment.
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discapacidad desean romper las representaciones estigmatizantes basadas en
lastima, y enfocar la representacion en los procesos de adaptacion y reconstruccion.
La motivacion para trabajar de las personas se enfoca mas en el prestigio social que
abarca el trabajo, mas que una necesidad de ingreso monetario. La inactividad
economica, en muchos casos, se debe a la naturaleza de la discapacidad que impide
trabajar de manera “normal”. De esto, se resalta que “la suposicion de que todas las
personas podrian trabajar si se eliminan ciertas barreras sociales puede contribuir en
realidad a la opresion de algunas personas con discapacidad” (2005, p. 405). Por
tanto, hay que cuestionar la categoria de ser una persona trabajadora asalariada como

determinante para la aceptacion social (Abberley, 1990).

Similarmente, Smith y Sparkes® (2008) analizan, desde las ciencias de la salud
y la sociologia en Inglaterra, la historia de vida de un jugador de rugby con
discapacidad por una lesion a la médula espinal. Para esto, se enfocan en el vinculo
entre las narrativas de recuperacion, las experiencias corporizadas y las
construcciones de la identidad de manera diacrénica. Sostienen que los significados
personales de la discapacidad estan influenciados por las narrativas culturales. La
construccion de narrativas esta inscrita y atravesada por el cuerpo como un agente de

experiencia activo, es asi que: “...el acto de narracion que estructura y proyecta
nuestro sentido del ser y la identidad a lo largo del tiempo, junto con la posibilidad de
contar historias personales, es un proceso encarnado” (p. 219). La investigacion
analiza cdmo Jamie, el sujeto del estudio, se conecta a determinadas narrativas
dominantes en funcion a la forma de corporizaciéon® en la que se encuentra. Los tipos
de narrativas de la enfermedad planteados por Frank (1995) son retomados para
explorar los cambios en las narrativas. Por ejemplo, al inicio de la recuperacion, Jamie
mantenia una narrativa de restitucion, con la esperanza de recuperar sus capacidades
anteriores a la lesion a la médula espinal, una narrativa aceptada y tenia sentido para
las personas que lo rodeaban. Con el tiempo, Jamie repara en su nueva relacién con
su cuerpo y transiciona hacia una narrativa de caos, caracterizada por la pérdida de

control y una mirada pesimista del futuro. En tanto las narrativas sirven para reclamar

8 En su articulo Changing bodies, changing narratives and the consequences of tellability: a case
study of becoming disabled through sport.
® Entendida como la construccion relacional de la experiencia objetiva y subjetiva en relacién con el
cuerpo, y sus estados de salud y enfermedad, por ejemplo.
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un sentido del ser, los autores consideran que las narrativas del caos,
transgresivas, inquietantes y dificiles de escuchar, tienen una fuerte presencia de los
sentidos corporales. Por lo tanto, puede ser reconfortante para las personas con
discapacidad validar su potencial narrador para permitir el flujo de nuevas narrativas

construidas a partir de las experiencias.

Por su parte, Hubbard et al.’® (2010) investigan, desde un enfoque diacronico
y cualitativo en el Reino Unido, las experiencias de 18 personas con cancer colorrectal,
y como esta enfermedad constituye un golpe a la identidad y una interrupcion
biografica. Bury (1982, en Hubbard et al., 2010) define las interrupciones biograficas
como eventos criticos que interrumpen el curso de la vida de una persona y
transforman radicalmente las creencias sobre sus capacidades, su cuerpo y su
entorno social. Los autores retoman el interaccionismo simbdlico, enfoque que
considera que las personas definen y construyen su identidad a partir de la
diferenciacion y el contraste con los demas, y, consecuentemente, el reforzamiento
de la identidad deseada mediante la validacion externa. Las autoras detectaron que
el cancer se manifestaba como una amenaza a la identidad de las personas,
manifestada en dolor, envejecimiento y la posibilidad de morir; por lo cual, también
percibian el cancer como una interrupcion biografica, y, como una amenaza a su
identidad. No obstante, las autoras discuten la aplicabilidad del concepto de
interrupcion biografica pues, para personas que han tenido una “vida dificil”,
enfermedades graves o problemas socioeconomicos, el cancer no significa una

interrupcion biografica o una amenaza a su identidad.

En conclusidn, los estudios mencionados proponen observar la discapacidad
como una experiencia transformadora en diferentes dimensiones. Segun los sujetos
de estudio, los cambios en el cuerpo y las capacidades corporales tienen gran impacto
en la construccién del sentido del ser. La reduccién de la independencia y la capacidad
de realizar ciertas actividades o trabajos a partir de la discapacidad se intensifica al
considerar la importancia de mantener una identidad trabajadora y productiva ante

uno mismo y los demas. Paralelamente, las fuentes muestran que los discursos, redes

9 En su articulo Disrupted lives and threats to identity: The experiences of people with
colorectal cancer within the first year following diagnosis.
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sociales y el entorno influyen sobre cdmo las personas conciben su propio cuerpo y
coémo “deberia” performar. Adicionalmente, los textos evidencian la utilidad del estudio
de las narrativas, en la medida que dan estructura a la construccién del sentido de

persona, donde el cuerpo es un elemento que atraviesa las experiencias.

1.3.2. Estudios que analizan el sentido de persona (personhood)

En este apartado, se desarrollan las investigaciones que retoman el concepto
de personhood o sentido de persona. El sentido de persona se enfoca en la influencia
de la sociedad y la cultura en las caracteristicas que definen a una persona adulta.
Los autores exploran cémo las condiciones de salud que reducen la productividad,
independencia y las capacidades corporales pueden amenazar su sentido de persona
adulta completa. Las referencias consultadas provienen de Estados Unidos, el Reino
Unido y Australia, desde una metodologia cualitativa que incorpora entrevistas a
profundidad y estudios de caso. En esta seccion, los sujetos de estudio son personas
con discapacidades y enfermedades cronicas que atraviesan cambios en sus
capacidades corporales y, consecuentemente, en sus actividades laborales y
cotidianas. Ademas, esta seccion enfatiza como las personas con discapacidad

dialogan con las expectativas sociales del entorno.

Erving Goffman (1963) examina la existencia de atributos considerados
indeseables que se delimitan a partir de estereotipos sobre como deben ser las
personas. Quienes poseen un estigma, siguiendo al autor, pueden perder su categoria
como persona total y corriente, y ser creditada y menospreciada. El autor identifica las
“abominaciones del cuerpo” o “deformidades fisicas” (p. 14) como un tipo de estigma
creado y racionalizado por la sociedad a través de discursos que le dan sentido a la
discriminacion y a su caracter inferior (1963). Los casos estudiados por Goffman
sienten verguenza al compararse con personas “normales”, o con ellos mismos antes
de la discapacidad. En la interaccién social, se da un proceso de ubicar a las personas
con estigma dentro de una determinada categoria. Por lo tanto, en situaciones donde
el estigma se hace visible, entra en conflicto con las expectativas de “normalidad”
existentes, resultando en cuestionamientos sobre las capacidades de las personas
con discapacidad.
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Ramirez et al. (2014) exploran cémo la ostomia, producto del cancer
colorrectal, afecta la adaptacion a las nuevas capacidades corporales y la
construccion del nuevo sentido de persona en 30 mujeres de Estados Unidos. Se
aborda como la pérdida del control sobre las capacidades intestinales atenta contra el
sentido de persona completa. El autocontrol corporizado sobre las capacidades
fisioloégicas en contextos culturalmente apropiados es un aspecto fundamental de la
socializacion. Segun Luborsky (1994, p. 239, citado en Ramirez et al., 2014), el
personhood no es una caracteristica intrinseca de los individuos, sino que debe ser
socialmente legitimado. Pues bien, motivados por el deseo de encajar culturalmente
como una persona adulta completa, las personas con discapacidad desarrollan
adaptaciones para lidiar con la discapacidad. Ramirez et al. concluyen que hay
ideologias culturales inscritas en la forma como concebimos el cuerpo. Las
transgresiones al cuerpo en un contexto como el de los Estados Unidos, puede atentar
contra la esencia del ser de las personas. Aun asi, las personas encuentran maneras

de negociar los significados de su enfermedad y de adaptarse.

Asimismo, Rosmovits y Ziebland' (2004), investigan las experiencias de 39
personas con cancer colorrectal del Reino Unido. Las colostomia o ileostomias, como
resultado del cancer colorrectal, ameritan un re-aprendizaje del control de las
capacidades intestinales. La pérdida de control de las capacidades corporales provoca

sentimientos de verglenza, “...pérdida de dignidad, privacidad, independencia y
confianza sexual, asi como una capacidad comprometida para trabajar, viajar y
socializar” (2004, p. 187). Para el analisis, consideran que la experiencia corporal es
subjetiva, individual e inseparable del contexto. La sociedad tiene un rol importante en
determinar como los cuerpos deben performar y funcionar (Douglas, 1982, citado en
Rosmovits y Ziebland, 2004), por lo tanto, la pérdida del control intestinal puede incurrir
en una disrupcion del orden social, estigma y rechazo El impacto del cancer colorrectal
no fue tan profundo en el ambito profesional de las personas econdémicamente
inactivas mayores de 60 afios. Por el contrario, quienes seguian trabajando, cerca de
la edad de retiro, o jovenes que tuvieron que abandonar su carrera profesional,

experimentaron una pérdida de su identidad profesional al no poder cumplir con

" En su articulo Expressions of Loss of Adulthood in the Narratives of people With Colorectal Cancer.
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expectativas sociales’®. Pero, cuando desarrollaron mas confianza en el control del
movimiento intestinal sintieron una recuperacion de su sentido de persona,

independencia y calidad de vida.

Wedgwood et al.’® (2019), a través de una metodologia de historias de vida,
abordan el caso de Sam, un joven australiano de 15 afios que adquirié una
enfermedad crénica, para analizar las experiencias de género, masculinidad, etnicidad
en conexion con las etapas de la vida. La vida de los hombres se ve especialmente
impactada por los roles de superioridad que se asignan a la masculinidad, en contraste
con la feminidad (Connell, 1995, en Wedgwood, 2019). En consecuencia, la pérdida
de autonomia, independencia y fuerza por una enfermedad crénica, pueden generar
una alteracion de la identidad de género. La enfermedad cronica de Sam significo
para él una interrupcion de fases importantes para la transicion a la adultez, como
culminar la primaria, insertarse en la universidad y, sobre todo, desarrollarse como un
‘hombre” conforme a las expectativas sociales. Por tanto, los jovenes con
discapacidades o enfermedades cronicas pueden sentir una interrupcion biografica
significativa al no poder cumplir con etapas necesarias para transicionar hacia la

adultez.

Taghizadeh y Jeppson (2012) contribuyen con un estudio cualitativo de las
experiencias, complicaciones y pérdidas corporales de 40 personas con
enfermedades cronicas y discapacidades. Las autoras utilizan el concepto de Bury
(1982, 1991) de biographical disruption: una situacion critica e inesperada en la vida,
como consecuencia de una enfermedad cronica, que trae cambios en las expectativas
y planes a futuro. Las autoras encuentran que las interrupciones biograficas no
ocurren soélo una vez en la vida, como lo plantea Bury, sino que el concepto puede
abarcar constantes transiciones de manera longitudinal en el ciclo de vida. Haciendo
retrospectiva, las pérdidas son percibidas como preocupantes y dolorosas para
algunos, pero para otros son mas llevaderas. Por otro lado, la posibilidad de

desarrollar nuevas pérdidas corporales alimenta un sentido existencial de la vida, ante

2 por ejemplo, no tener control de la puntualidad, no poder trasladarse facilmente en el transporte o
tener que salir inesperadamente de reuniones debido a la impredictibilidad de los limites corporales,
generando cuestionamientos en el sentido de identidad “adulta” de las personas.
13 En su articulo Boy Interrupted — Biographical disruption during the transition to adulthood.
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la posibilidad de no poder continuar con ciertas actividades. Ademas de las pérdidas
a nivel corporal y laboral, algunas personas experimentan pérdidas a nivel de su

identidad social, de modo que la identidad deseada queda reducida.

Saunders™ (2017) investiga, a través de un estudio de casos, como se
construyen las narrativas, significados y percepciones de dos jévenes con enfermedad
intestinal inflamatoria. De manera similar a Hubbard et al. (2010), Saunders cuestiona
la aplicabilidad del concepto de interrupcion biografica, ya que algunas personas con
enfermedades cronicas previas no sienten una interrupcién en sus vidas, sino, mas
bien, algo anticipado y “normalizado” que refuerza su biografia e identidad, y que
puede ser también disruptivo. Problematiza, por lo tanto, la dicotomia de lo “normal”
versus lo “disruptivo” en los estudios de la salud. La adultez joven como etapa de la
vida implica transiciones, presiones y desafios, y, tener una discapacidad, para los
participantes del estudio, acentua los retos y dificultades. Las narrativas muestran, por
un lado, periodos fluctuantes de interrupcion “normal”, cuando los sintomas de la
enfermedad estan latentes, y “anormal”, cuando la enfermedad afecta de manera
negativa su sentido del ser. Estos periodos pueden estar separados por meses 0 afios
entre ellos, de modo que esta en una especie de ciclo entre interrupcidon y
reintegracion biografica donde se pueden llegar a normalizar y cotidianizar los
patrones de interrupcion. Asi, Saunders (2017) concluye que las interrupciones por la
enfermedad no afectan el sentido del ser, en la medida que la enfermedad se acepta

como parte de uno mismo.

Charmaz (1995), en su estudio cualitativo de 55 adultos con enfermedades
cronicas, indaga en los procesos de adaptacion y unificacion del cuerpo y el ser al
adquirir una discapacidad. Para Charmaz, el cuerpo, la identidad y el ser se
intersectan en el proceso de adaptacion a la enfermedad. Para resguardar esta
unidad, se requieren ajustar las expectativas a las nuevas capacidades de manera
socialmente aceptable. Son recurrentes las comparaciones con el cuerpo anterior a la
discapacidad, pues: “...la mayoria de las personas daban por sentado que sus cuerpos

eran instrumentos funcionales o vehiculos subyugados al yo [...]. Este instrumento,

' En su articulo ‘It seems like you’re going around in circles’: recurrent biographical disruption
constructed through the past, present and anticipated future in the narratives of young adults with
inflammatory bowel disease.
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dado por sentado, se convierte en la referencia con la que comparan sus cuerpos
alterados” (1995, p. 662). La enfermedad se siente como una interrupcién radical,
mientras que fluir con la enfermedad en lugar de luchar contra ella puede sentirse
como un viaje trascendental hacia recuperar el control sobre sus cuerpos y sus vidas.
De modo que, al aceptar la pérdida de control, adquieren un mayor nivel de conciencia

sobre su ser, mas alla del cuerpo fisico que lo acompana.

En resumen, los textos descritos detallan cémo las vivencias de transformacion
corporal imbrican procesos complejos de adaptacion con respecto a las actividades
que podian realizar antes de la discapacidad, y que pueden estar cargados de
negacion, verguenza y duelo. La capacidad de usar el cuerpo de manera
independiente y autonoma es determinante en la socializacién y construccién del
sentido de “persona adulta” ante el entorno. Para reconstruir su sentido de persona
adulta y evitar el estigma, las personas tratan de recobrar productividad,
independencia y retomar actividades y labores. La metodologia de las investigaciones
de Wedgwood et al (2009) y Saunders (2017), resalta la relevancia de acercarse a las
biografias y narrativas para interpretar los significados e impactos de la discapacidad
en la vida de la persona y su sentido de ser, desde un enfoque atento a las
experiencias de género y etnicidad, asi como sus implicancias de acuerdo al contexto

social y cultural.

1.3.3. Estudios sobre discapacidad y trayectorias laborales

A continuacion, presento una serie de investigaciones que abordan las
transformaciones en las identidades y sentido de persona de personas con
discapacidad o enfermedades cronicas en su relacidén con el mercado laboral, ya sea
desde la actividad econdmica, en descanso médico, en el retorno al trabajo, en
busqueda de empleo o en situacion de desempleo. Las investigaciones utilizan
metodologias cualitativas y mixtas, y provienen de disciplinas como la antropologia,
psicologia y las ciencias ocupacionales. Por tanto, los autores ponen especial atencion
en las expectativas y experiencias sobre la productividad, metas a corto y largo plazo,

asi como la presidn por demostrar y por alcanzar una reputacion laboral.
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Hay (2010) estudia las experiencias de 184 personas entre 17 y 84 afos, con
enfermedades cronicas y en interaccidn con las expectativas culturales de
productividad en Estados Unidos. La autora emplea un enfoque cualitativo y
etnografico para analizar las narrativas y significados respecto de si mismas; y, retoma
el concepto de agencia, que entiende como la capacidad intencional y motivada para
actuar. Las percepciones sobre los niveles de agencia pueden tener impacto en el
sentido de bienestar psicosocial de una persona (2010); por lo tanto, personas con
enfermedades crénicas atraviesan fuertes cuestionamientos sobre su mundo
cotidiano, su propia agencia, sus trayectorias y expectativas. En la sociedad
norteamericana el valor moral esta asociado a la productividad, el trabajo duro y la
autonomia. Bajo estos modelos, los participantes percibian una fuerte presion social
para performar de acuerdo a estos valores, lo cual refuerza la sensacidn de culpa y
frustracion. De acuerdo con ellas, la visibilidad o invisibilidad de la enfermedad o
discapacidad genera reacciones diferentes en su entorno. Por ejemplo: una persona
con enfermedad no visible sentia que era juzgada como floja y mentirosa por no poder
levantarse y hacer actividades. Mientras que, personas con enfermedades visibles
eran usualmente catalogadas como héroes, o bien desde la lastima o la compasion.
La autora asocia estos estandares a los valores de la sociedad meritocratica de
Estados Unidos, que no considera los motivos de salud como un causal que afecte la
productividad. Por tanto, las personas que a causa de una enfermedad cronica ya no
pueden ser productivas perciben que su valor como persona en la sociedad es
deslegitimado (Hay, 2010).

Walker (2010) explora los cambios en las identidades sociales de personas que
han dejado de trabajar debido a enfermedades cronicas, y como en un contexto
econdmico y politico neoliberal, son consideradas como desviaciones. La autora parte
de “...la centralidad del trabajo en sus vidas; la incertidumbre de como afectara la
enfermedad a su futuro y cdmo negociar los pasos necesarios que implican revelar su
enfermedad; y decidir si permanecer en el trabajo o dejarlo, y el impacto de la decision
en los empleadores, los compafieros de trabajo y la comunidad en general” (p. 631-
632). En la medida que las enfermedades cronicas pueden tener fases agudas,
degenerativas o remisiones, la ambivalencia y ambiguedad del estado de salud se
traspasa a las decisiones laborales. Las personas se enfrentan a la disyuntiva de
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hablar sobre la enfermedad y ser objeto de juicios y estigma o esperar en silencio que
los sintomas desaparezcan. El trabajo asalariado, el valor social del éxito laboral, la
reputacion organizacional y las jerarquias laborales tienen un rol crucial en la
formacion de la identidad de personas adultas econdmicamente activas. Por tanto,
tener que dejar el trabajo por una enfermedad o discapacidad, implica una

modificacion involuntaria e imprevista de la identidad social deseada.

Riach y Loretto (2009) exploran cémo las personas adultas economicamente
inactivas que reciben beneficios laborales por discapacidad, enfermedad o edad
avanzada, negocian su identidad en relacion al trabajo. Para esto, realizaron una
investigacion cualitativa con 66 adultos mayores de 50 afios en Escocia. La mayoria
percibe que les imponen una identidad de persona con discapacidad y de edad
avanzada limitando la consolidacion de una identidad trabajadora. Mientras que el
sistema que tramita los beneficios por incapacidad es percibido como inflexible los
participantes consideran que pueden transitar entre estados de discapacidad, en
correspondencia con el caracter intermitente de su enfermedad-salud. Debido a esto,
las personas negocian y sopesan su nivel de discapacidad en sus discursos, de modo
que la discapacidad no es su identidad completa ni permanente. Por tanto, cuando el
sistema asume unidireccionalmente el caracter permanente de su discapacidad, esto
dificulta la transicion de una identidad econdmicamente inactiva hacia una activa. Los
participantes consideran importante proyectar una imagen activa de si mismos,
dejando de lado el estereotipo de “parasito” del Estado por recibir beneficios por
incapacidad laboral. Aunque en algunos casos no pueden trabajar de manera
“‘normativa”, tratan de mantenerse activos por medio de una rutina estructurada de
actividades que compense la pérdida de conexiones sociales por la interrupcion del
trabajo. Las comparaciones con versiones anteriores del ser trabajador saludable
pueden generar una auto exclusion del retorno a trabajar, ya que existe el temor a que

retornen los sintomas y, con ello, el estigma.

Pinder'® (1995) indaga las experiencias de empleabilidad de dos personas con

artritis reumatoide. La autora parte desde las desventajas de personas con artritis en

'® En su articulo Bringing back the body without the blame?: the experience of ill and disabled people
at work.
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el mercado laboral, debido a que tiene periodos estacionales de enfermedad y dolor.
Emergen dudas sobre la compensacién monetaria justa para alguien cuya eficiencia
es menor a la de una persona sin discapacidad, y de cuanto tiempo de descanso
meédico es adecuado si la recuperacion no puede ser delimitada. La autora asume que
el cuerpo, el ser y el ambiente estan construidos de manera relacional y, que la
discapacidad interrumpe las estrategias que usamos para darle sentido, orden y
estructura a la vida cotidiana. El primero de los casos estudiados, ha sentido tratos
diferenciados y escepticismo por parte de sus colegas, como si su enfermedad hubiera
modificado su estatus. El segundo de los casos logré atravesar la crisis de su
enfermedad y mantenerse en un trabajo estable debido a que su jefa también tiene
artritis; por tanto, su entorno laboral facilita su adaptacion y puede descansar cuando
lo necesita. Aun asi, suele preguntarse a dénde podria haber llegado sin sus
limitaciones fisicas. Finalmente, Pinder recalca la agencia del cuerpo en la interaccion
con el ambiente laboral y los efectos nocivos que tienen las expectativas
organizacionales de empleados “saludables”.

Bergmark et al. (2011), desde las ciencias médicas y ocupacionales, realizaron
un estudio comparativo sobre las expectativas y experiencias del retorno al trabajo de
8 personas adultas entre 20 y 34 afios con descanso médico después de haber sufrido
lesiones a la médula espinal. Para los autores, la reinsercion social y laboral son
importantes después de una lesion en la médula espinal. La investigacion devela que
la mayoria de las personas con discapacidad no tiene claridad sobre sus planes
laborales. Ante una lesion a la médula espinal, requieren reconocer sus nuevas
capacidades corporales y aceptar los cambios en las actividades que pueden realizar
ahora. La planificacion de rutinas sirve para retomar actividades, crear nuevos
pasatiempos y prepararse para el retorno a la actividad laboral. Tomando en
consideracion la falta de formacion educativa y experiencia profesional, las
posibilidades de insercion laboral son una preocupacion constante®.

En conclusion, los textos presentados exploran la experiencia de retorno al

trabajo, el descanso médico y el desempleo de personas con discapacidad o

16 Bergmark et al. sefialan que los descansos médicos prolongados pueden ser un riesgo, al no tomar
el siguiente paso hacia el aprendizaje de nuevas rutinas ocupacionales hacia una vida laboral.
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enfermedades cronicas. Las investigaciones coinciden en la complejidad de reconocer
las nuevas capacidades corporales, considerando que las personas transitan por
comparaciones de su cuerpo antes y después de la discapacidad o enfermedad. La
interrupcion del trabajo por temas de salud puede generar cambios en la construccion
del ser y la identidad de las personas ante la presion social por cumplir con ciertos
logros y expectativas laborales. Por otro lado, la intermitencia e impredictibilidad de
las enfermedades afectan las proyecciones y metas. Segun los textos, las personas
pueden transitar sus identidades en concordancia con sus estados intermitentes de
salud-enfermedad. Por lo tanto, es relevante atender las negociaciones vy
transformaciones al momento de construir y reconstruir su sentido del ser, y las

narrativas y sus trasfondos en relacion a los estados de la salud.

1.3.4. Investigaciones peruanas desde la antropologia

En esta seccion, expongo tres investigaciones realizadas por antropologos
peruanos sobre la discapacidad. La primera explora la vida cotidiana de una adulta
mayor con Alzheimer, y las repercusiones en su construccion como persona para
consigo misma y los demas. La segunda investigacion recoge las experiencias
subjetivas de personas con discapacidad visual desde la etnografia. Finalmente, la
tercera indaga en los procesos de inclusion y exclusibn que experimentan las
personas con discapacidad usuarias del Consejo Nacional para la Integracion de las
Personas con Discapacidad — CONADIS a través de una metodologia con enfoque
mixto. Si bien estos textos se extienden del objetivo de mi investigacion, me he
enfocado en describir los hallazgos relacionados a temas laborales, tales como la

situacion laboral, discriminacion, inclusion y exclusion laboral.

Bellido (2019) estudia el mundo cercano de una persona de 95 afos con
Alzheimer, y como afecta su nocion de persona, y la de sus familiares y cuidadores.
El autor plantea que, desde una perspectiva occidental, la persona se construye a
partir de su entorno sociocultural, y del reconocimiento interrelacional de la
individualidad de cada persona. Por ejemplo, la sociedad considera como
caracteristicas esenciales para ser una persona completa “tener autonomia,
capacidad para pensar y sentir por si misma” (2019, p. 18). Sobre esta base, Bellido
plantea que tener Alzheimer cuestiona y resignifica la nocion de persona de uno

21



mismo, asi como la nocion de persona de quienes nos rodean. La dependencia de los
cuidadores para realizar actividades cotidianas genera que “a toda accién o
manifestacion que haga la persona enferma se le adjudique como causa la
enfermedad y nunca voluntad consciente del enfermo”. La nocion de persona puede
ser cuestionada por el hecho de tener una enfermedad que atenta contra la
independencia y autonomia propia. Esta situacion entra en conflicto con nociones de
persona anteriores al Alzheimer, cuando si podian realizar actividades con autonomia.
Para Bellido (2019), pese a que esta enfermedad acarrea transformaciones
significativas en la forma de ser, las personas conservan conciencia de lo que ocurre
a su alrededor y reaccionan a su entorno, pero con frecuencia, esto no es tomado en

cuenta por el entorno.

Curioso (2014) analiza las percepciones, narraciones y emociones subjetivas
de 10 personas con diferentes grados de discapacidad visual entre los 18 y 70 afos,
asi como a informantes relacionados a la rehabilitacion en discapacidad visual y
Tecnologias de la Informacion (TICs) en Lima Metropolitana, desde un enfoque
cualitativo y etnografico. El estudio indaga en como las personas con discapacidad
visual perciben y experimentan el mundo desde la “no visualidad”'’. En particular, con
respecto al ambito laboral, los participantes perciben que hay mas representacion de
personas con discapacidad visual en trabajos como masajista, recepcionista,
teleoperadores, locutores de radio, cantantes, musicos, entre otros. Es decir, los
empleadores tienden a encasillarlos en funciones y trabajos en donde la voz es el
principal activo. La destreza y conocimiento de TICs, como softwares de lectura de
pantalla, son percibidas como determinantes para su inclusion en el mercado laboral,
tan determinantes como sus competencias y conocimientos. Sin embargo, reclaman
que las empresas no estan dispuestas a invertir en programas de calidad como JAWS
(Job Access With Speech) y que éstas estan mas inclinadas a contratar personas con
discapacidad fisica o intelectual.

7 Curioso (2014), asimismo, cuestiona la supremacia del sentido de la visidon presente en la disciplina
de la Antropologia visual, en tanto la vista se posiciona como el sentido legitimado para crear
“conocimiento” y “razén” de manera hegemonica. Por tanto, enfatiza el uso de las “experiencias
subjetivas” en torno a la visién en las investigaciones.
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Iglesias (2016) analiza los procesos de inclusion y exclusion que experimentan
personas con discapacidad que acuden al CONADIS para realizar tramites o solicitar
informacion. Desde un enfoque mixto, aplicd cuestionarios a una muestra heterogénea
de 100 personas con diversas discapacidades; y, entrevistas a profundidad a 5
personas. La exclusion'® se relaciona al nivel de acceso a servicios como educacion,
salud, empleo o infraestructura que deberian ser garantizados por el Estado, pero, en
la practica, son provistos de manera precaria o improvisada por redes de apoyo local
y familiar. La autora da cuenta de que la exclusion y discriminacion se intersecta con
la pobreza, el género, el nivel educativo, entre otros factores, que se materializan en
las diferencias de acceso a servicios basicos, oportunidades laborales y educativas y
derechos de manera equitativa. Siguiendo el modelo social de la discapacidad, la
exclusion puede explicarse porque las personas con discapacidad no encajan en un
sistema social con altas expectativas de productividad, asi como paradigmas de

belleza y funcionalidad.

En sintesis, estas investigaciones realizadas en el 2014 y el 2019, brindan
enfoques cualitativos de la situacion de personas con diferentes tipos de discapacidad
en el contexto peruano. Bellido aporta un acercamiento cualitativo a los efectos de las
condiciones de salud discapacitantes en la nocién de persona de una adulta mayor,
tomando en consideracion la dependencia hacia sus cuidadores y el deterioro de sus
capacidades psicosociales y fisicas. Curioso contribuye a cuestionar como desde la
antropologia se tiende a soslayar la posibilidad de informacion presente mas alla del
sentido de la vision. Por su parte, Iglesias facilita un panorama global de la demografia
de las personas usuarias del CONADIS desde un enfoque antropoldgico. Aunque
estas tres tesis no abordan especificamente las discapacidades motrices, contribuyen
a esta investigacion por su acercamiento cualitativo actualizado a la situacion de las

personas con discapacidad en el Peru.

1.4. A modo de balance

'8 Entendida como la existencia de la interaccion entre grupos en la sociedad y donde la pertenencia
a estos determina el acceso a oportunidades de desarrollo socio-econémico (2016).
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Las referencias descritas dan cuenta del impacto multidimensional de la
discapacidad en la vida de una persona, y, evidencian la relacion intrinseca entre la
construccion del sentido del ser y el cuerpo a lo largo de la trayectoria de vida. El
contexto social y cultural no solo configura criterios de lo que se considera una persona
adulta, sino que genera expectativas sobre las capacidades corporales. Por tanto, las
narrativas de las personas con discapacidad pueden incorporar significados y sentires
sobre su experiencia corporal, asi como de sus expectativas a futuro y sobre si
mismos. Estas investigaciones nos ayudan a comprender lo que puede entenderse
como experiencias corporizadas de la discapacidad, es decir, contemplar la diversidad
de experiencias subjetivas que emergen a partir de las transformaciones en las

capacidades corporales.

Se observa una predominancia del uso de los conceptos interrupcion
biografica, pérdida del ser y sentido de persona en la discusidn académica sobre
enfermedades cronicas proveniente del norte global. Aun asi, queda pendiente
incorporar estos conceptos a la situacion de personas con discapacidad, considerando
otras dimensiones como la desigualdad, exclusion, etnicidad y género. En ese sentido,
es relevante continuar las discusiones sobre la discapacidad en nuestro contexto, asi
como incorporar diferentes ejes de analisis a la discusion. Para ello, esta investigacion
pretende contribuir a la visibilizacién de las trayectorias laborales y corporales de
personas con discapacidad fisica, desde una metodologia cualitativa y etnografica.
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Capitulo 2. Una aproximacion tedérica y metodolégica para el analisis de la

discapacidad fisica desde la antropologia

2.1. Marco tedrico

En este capitulo se desarrollan los conceptos y ejes tedricos que seran de
utilidad para el analisis de las preguntas de investigacion: 1. La discapacidad desde
un enfoque antropoldgico; 2. El cuerpo y el ser desde el enfoque fenomenoldgico; 3.
Sentido de persona adulta completa (Personhood); 4. Perspectivas criticas frente a
cambios en las trayectorias de vida; y 5. Narrativas de la enfermedad.

2.1.1. Discapacidad desde un enfoque antropolégico’®

La antropologia se ha acercado a los estudios de la discapacidad desde
diferentes abordajes. Desde los conceptos de liminalidad y estigma, la discapacidad
es considerada una desviaciéon de las expectativas sociales con connotaciones
negativas (Gofman, 1993, en Reid-Cunningham, 2009). Como resultado, las personas
con discapacidad atraviesan transiciones en su estatus y roles sociales que las
vuelven sujetos de exclusion y discriminacion por su ambiguedad y liminalidad (Reid-
Cunningham, 2009). El motor discapacitante de las personas resulta ser, por tanto,
las relaciones sociales de la comunidad, mas no las diferencias corporales (Reid-
Cunningham, 2009).

Estas premisas seran la base para analizar los contextos sociales y culturales
que crean condiciones discapacitantes, y, no centrarse en la persona con
discapacidad como motor discapacitante. Incluso, esta perspectiva ayuda a concebir
la discapacidad como una construccion social regida por los estandares sociales de
“‘normalidad”, mas que las cualidades fisicas o sensoriales de una persona. En otras
palabras: “...1a discapacidad se ve menos como una limitacién o una disfuncion que

como las ‘percepciones y prejuicios de una mayoria sin discapacidad’ que restringen

¥ Las perspectivas antropoldgicas sobre la discapacidad se distancian de los denominados modelos
médico y social, en tanto se busca explorar y cuestionar el modo en que la discapacidad ha sido
definida social y culturalmente a partir de un referente de sujeto normal o capacitado. A partir de este
debate, se resalta la necesidad de incluir las multiples dimensiones de la discapacidad, que dan lugar
a un enfoque biopsicosocial, qué reconoce la relevancia de las condiciones médicas y fisicas en el
desarrollo de la persona, su identidad, las condiciones de vida.
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la independencia de las personas con discapacidad” (Cervinkova, 1996, citado en
Reid-Cunningham, 2009, p. 107).

La corriente tedrica del interaccionismo simbdlico plantea que las personas
otorgamos significado a las cosas y situaciones desde una relacién de influencia con
las personas que nos rodean (Lopez, 2006) y que, consecuentemente, nuestra
identidad personal se define en la diferenciacion de nuestro ser con los demas
(Charmaz, 1995). Los procesos de socializacidon se ven impactados por los
significados construidos sobre las personas con discapacidad, las actitudes y
prejuicios presentes en cada sociedad. Esta perspectiva contribuye a la comprension
de la relacion entre las personas con discapacidad y factores contextuales y
ambientales, y no tanto con una “realidad objetiva” (Lopez, 2006, p. 5).

La economia politica y las corrientes estructuralistas y materialistas aportan
también postulados para aproximarnos a la discapacidad. Siguiendo sus propuestas,
estamos dentro de una estructura politica y econdmica, cuyas fuerzas estructurantes
no incluyen ni integran a las personas con discapacidad en la sociedad plena (UPIAS,
1976, citado en Lopez, 2006). Asimismo, las personas con discapacidad enfrentan
exclusion en el mercado laboral “debido al sistema de organizacién social basado en
el trabajo, propio de la economia capitalista” (L6pez, 2006, p. 8). Por lo tanto, se puede
analizar la sociedad y el sistema econdmico como un espacio configurado para
incrementar la productividad y el beneficio econdbmico desde una perspectiva
capacitista.

2.1.2. El cuerpo y el ser desde el enfoque fenomenolégico

La fenomenologia es una forma de acercarse a las experiencias subjetivas e
intersubjetivas del mundo percibido. El cuerpo se plantea como una entidad a partir
del cual podemos presenciar y experimentar el mundo, aquello que permite observar
la realidad, e incluso, aquello que le da objetividad y existencia a lo que nos rodea. La
experiencia de la realidad tiene como condicion la existencia de un cuerpo (Merleau-
Ponty, 1945). El poder de apreciar la realidad y comunicarnos con lo exterior recae
sobre el cuerpo, considerado como un sujeto sensible y receptivo a la subjetividad.

Ciertamente, no podemos separarnos de nuestro cuerpo, no esta delante ni cerca de
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nosotros, sino que esta “con nosotros” (Merleau-Ponty,1945). Se propone que el
cuerpo es como un vehiculo a partir del cual materializamos aspiraciones y proyectos.
Por lo tanto, se puede comprender la voluntad de mantener un cuerpo sano y rechazar
un cuerpo enfermo. En la medida que nuestra percepcion esta mediada por nuestra
existencia corporal, podemos considerarlo como “un bosquejo provisional de mi ser
total” (1945, p. 215).

Los planteamientos de Merleau-Ponty son un punto de partida para nuevos
estudios sobre la salud, la enfermedad y la comprension de la discapacidad desde la
experiencia subjetiva del cuerpo. Por ejemplo, Scheper-Hughes y Lock (1987) critican
la oposicidn cuerpo/mente del modelo cartesiano; que, desde su presencia en la
medicina, dificulta tener un vocabulario adecuado para las interacciones entre la
mente, el cuerpo y la sociedad. Proponen un balance de los abordajes sobre el cuerpo,
a partir del cual distinguen: el cuerpo-sujeto individual, el cuerpo social y el cuerpo
politico. Este enfoque de los “tres cuerpos” permite analizar la discapacidad fisica
como un modo en que nuestro cuerpo individual se comunica con el cuerpo social y

politico y, se constituye de manera relacional entre ellos.

Good (2003), a través del enfoque fenomenoldgico, plantea la teoria de la
experiencia subjetiva de la enfermedad y el dolor, donde el cuerpo es un agente
creativo de la experiencia. Este enfoque se diferencia de los procesos biomédicos,
que separan los objetos fisicos y fisioldgicos de los fenbmenos sociales y consideran
la experiencia subjetiva incapaz de producir conocimiento objetivo. Good propone que
el cuerpo es un agente de experiencia viviente y una parte esencial del yo para quien
experimenta dolor y enfermedad. El dolor y la enfermedad pueden modificar la
experiencia corporal del mundo real, de modo que el dolor se vuelve una dimensién
casi total dentro de las sensaciones. Incluso, las experiencias del cuerpo individual se
traspasan al cuerpo social en las interacciones sociales, en el mundo laboral y en las
actividades cotidianas (2003). Asimismo, en la medida que experimentamos y
actuamos sobre el mundo a través del cuerpo, las personas pueden sentir que el dolor

y la enfermedad sustituyen su mundo social®®.

20 Asimismo, las falencias del sistema de salud, al soslayar la experiencia subjetiva en su interaccion
tienen repercusiones en el cuerpo social y el cuerpo politico, al momento de generar indemnizaciones
0 compensaciones por deficiencias, enfermedades o discapacidad.
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Asi como existen multiples cuerpos, existen diferentes formas de corporizacion,
esto es, diferentes formas de experimentar el mundo y el ser a partir de nuestro
entendimiento del cuerpo en relaciéon al mundo y nuestro ser?'. Csordas (1999)
ahonda en la experiencia corporal subjetiva con el concepto de corporizacion. La
corporizacion plantea que el cuerpo es una condicidn existencial del ser, de modo que
el ser existe en términos de la corporizacion (1999). Este concepto cobra relevancia
en los estudios sobre la salud y la enfermedad, donde las nociones del cuerpo desde
la experiencia subjetiva son mas problematizadas y accesibles. El cuerpo es analizado
como un eje que intersecta la enfermedad y la salud, asi como “las cuestiones
relacionadas con el ser, la emocion, la religion, el significado, la transformacion, la
interaccion social, el control institucional de la experiencia y la interfaz humana con la
tecnologia” (1999, p. 149), en oposicion a un enfoque objetivo. La corporizacion no
puede definirse como un comportamiento, sino mas bien como experiencias y
subjetividades, por ello, no hay un tipo especifico de metodologia para recolectar
datos, sino, mas bien se trata de una actitud metodoldgica atenta a los estados del
cuerpo y sus formas de expresion (1999).

Las teorias Csordas (1999) y Good (2003) sobre la experiencia subjetiva e
intersubjetiva del cuerpo como agente de experiencias son relevantes para estudiar la
experiencia corporal de personas con discapacidad. Adicionalmente, para
complementar el enfoque de la corporizacién, se propone incorporar la teoria del actor-
red de Latour (2008). El autor propone que tanto los humanos como no humanos son
parte del mundo social, cuyas interacciones se construyen dentro de una red compleja
en el mundo social (2008). De este modo, las acciones y devenires se van influyendo
a partir de la interaccion de diferentes actores sociales. Esta perspectiva contribuye a
comprender las diferentes situaciones del entorno de las personas, como elementos
importantes en la construccion de la experiencia corporizada y la forma de habitar el

mundo social.

2! De esta manera, se puede establecer una diferencia entre “cuerpo” y “corporizacién”, en tanto la
corporizacién implica la forma como las personas habitan sus cuerpos, lo cual puede variar de
acuerdo al contexto cultural o individual (Csordas, 1999).
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Charmaz (1995) condensa el enfoque fenomenoldgico, la corporizacién y la
experiencia subjetiva del dolor y la enfermedad para estudiar las relaciones entre el
cuerpo, la identidad y el ser en el proceso de una enfermedad?’. Las pérdidas
corporales llevan a las personas a estados fisicos y mentales desconocidos, sobre
todo si han tenido una vida previa con capacidades corporales diferentes, lo cual
denomina como pérdida del ser. Para la autora, el cuerpo, la identidad y el ser se
intersectan en el proceso de adaptacion a la enfermedad; donde surgen nuevas
posibilidades de entender la relacion entre el cuerpo y el ser, en la medida que la
enfermedad “...sacude las suposiciones anteriores sobre la posesion de un cuerpo
que funciona bien. También altera las suposiciones previas de la persona sobre la
relacion entre el cuerpo y el yo y perturba la sensacion de integridad del cuerpo y del
yo”, generando una sensaciéon de pérdida del ser (Charmaz, 1995, p. 657). Por
consiguiente, la perspectiva de Charmaz sera de utilidad para discutir como las
personas experimentan la construccion y reconstruccion de las relaciones entre su

cuerpo-ser al adquirir una discapacidad.

El concepto de pérdida del ser de Charmaz, si bien trata casos de
enfermedades crénicas, propone guias utiles para interpretar el impacto de la
discapacidad en el sentido del ser de las personas. Sobre todo, es pertinente dialogar
y contrastar este concepto con la teoria de la corporizacion de Csordas. Por un lado,
si consideramos el cuerpo y el ser como intrinsecamente interconectados, como
propone Csordas, no es del todo compatible que una discapacidad o enfermedad
cronica implique una ruptura de la integridad del cuerpo-ser, o bien una pérdida del
ser. Es posible concebir que, ante tal escenario, las personas experimenten cambios
significativos, de modo que se sienta como una pérdida de las relaciones corporizadas
conocidas previas a la discapacidad; pero, esto no significa una interrupcion literal del
cuerpo-ser. Considerando las diferentes trayectorias y experiencias, es valido pensar
que la sensacion de integridad/ruptura no es lineal. Por lo tanto, para el analisis de las
trayectorias corporales de la discapacidad, se considerara que las experiencias
corporizadas del cuerpo-ser son subjetivas y no literales; y, que las trayectorias y

22 para esto, Charmaz considera las definiciones del Manual de Clasificacion Internacional De
Deficiencias Discapacidades Y Minusvalias, que define la deficiencia (impairment) como la pérdida de
una o mas funciones fisicas, la discapacidad (disability) como las limitaciones para realizar
actividades y la minusvalia (handicap) como los problemas y consecuencias de la discapacidad en
una sociedad determinada (WHO, 1980 citado en Luborsky, 1994).
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experiencias de pérdida son cambiantes e interrelacionadas con el momento y

contexto de las personas.

Grafico 1
Grafico sintético de las teorias a utilizar.

Fuente: Luborsky (1994), Charmaz (1995), Good (2003), Csordas (1999), Blanco
(2011), Bury (1982). Elaboracion propia.

Finalmente, para nombrar y describir los cursos y trayectorias corporales, el
concepto de itinerarios corporales de Esteban (2008, 2016) ayuda a entender las
transformaciones y cambios en el cuerpo enmarcadas en el contexto social. Para
Esteban, “la idea de itinerario sirve sobre todo para mostrar las vidas, los cuerpos, en
movimiento, como procesos absolutamente dinamicos, abiertos y en continua
transformacion y, por tanto, singulares, contradictorios, inacabados... donde lo que
interesa es subrayar la interrelacion, la tension entre accion social, entendida como

corporal y contexto/s social/es diferentes y multiples en los que se desenvuelve la
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persona, entre practicas corporales e ideologias sociales y politicas” (2008, p.144).
Asimismo, este concepto considera el cuerpo como el nudo donde acontecen las
acciones, vivencias, contestaciones y cambios en interaccion con el entorno social
(Esteban, 2004, citado en Esteban, 2016), los cuales “pueden abarcar periodos mas
0 menos extensos de la biografia de los sujetos analizados y permiten describir dichas
trayectorias como unicas y, al mismo tiempo, abiertas y porosas, en las que se van

dando sensaciones, movimientos, gestos” (2016, p. 141).

2.1.3. Sentido de persona adulta completa (Full adult personhood)

La discapacidad, como constructo social y cultural, estd moldeada por
actitudes, discursos y comportamientos capacitistas que construyen un estandar de
“‘integridad” corporal obligatoria (Toboso, 2021). En un contexto neoliberal, el
capacitismo construye racionalidades, expectativas e ideales de comportamiento y
performance. Como ha sefalado J. Maldonado (2021), en las sociedades
occidentales, asi como en todas las sociedades bajo el neoliberalismo, las personas
estan obligadas a “vivir en un universo de competicién generalizada, [que] impone a
I*s asalariad*s que entren en una lucha por el éxito individuante de un*s contra otr*s
(meritocracia), fija las relaciones sociales al modelo del mercado (capacidad de
calculo), empuja a justificar desigualdades cada vez mayores, transforma también al

sujeto, que es llamado a concebirse y a conducirse como una empresa” (p. 104).

En el contexto peruano, Canepa y Lamas (2020) identifican que la
gobernabilidad neoliberal hace responsable a los individuos de conducirse a si
mismos de manera productiva y eficiente. Existen también discursos, transmitidos a
través de personajes empresariales clave, que incentivan a hacer un “uso responsable
de su libertad de acuerdo con principios de eficiencia, eficacia y competitividad
provenientes del discurso empresarial”, y, percibirse como “empresarios de si mismos”
(pp- 20-21). Para las autoras, la racionalidad neoliberal debe ubicarse dentro de una
matriz ideoldgica y cultural particular, marcada por la debilidad estatal y la desigualdad
social presentes en la historia social peruana, y que logra consolidarse a través del
gobierno de la cultura, como practicas, mandatos, expresiones y actitudes (Canepay
Lamas, 2020). De este modo, el capacitismo, enmarcado en el neoliberalismo,

construye ideales y expectativas de que las personas puedan autogestionarse,
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competir en el mercado, tener presencia y desempefo en la economia, y, que posean
cuerpos empleables, eficientes, rentables, bellos, sanos, completos, eficaces y
funcionales y competitivos para ser valorados en la sociedad (Canepa y Lamas, 2020;
J. Maldonado, 2021). Aun asi, es necesario contrastar estas racionalidades con las
relaciones, subjetividades y comportamientos dentro de las coyunturas historicas y

sociales.

Murphy sefiala que las personas con discapacidad, cuyas circunstancias corporales
les impiden lograr independencia, autonomia y autosuficiencia, tienen la capacidad de
desafiar los valores primordiales de la cultura americana (Murphy, 1990, citado en
Reid-Cunningham, 2009). Incluso, las personas con discapacidad desempleadas son
sujeto de comparaciones constantes sobre qué tanto han logrado, en contraste con
las personas sin discapacidad?®. Por lo tanto, siguiendo el modelo social, la
discapacidad depende menos del grado de deficiencia fisica, sino mas bien del
cumplimiento de los estandares sociales de “normalidad” para cuerpos,
comportamientos y roles (Armstrong & Maureen, 1996; Holzer, 1999; Ingstad & Whyte,
1995; Susman, 1994, p. 15, citados en Reid-Cunningham, 2009).

Las discusiones sobre los criterios que definen a una persona subrayan el
sentido relacional de su construccion, en articulacion con la cultura, el contexto y las
relaciones sociales. Al respecto, Splitter (2015) considera que el sentido de persona
esta en constante reconstruccion a partir de las relaciones sociales e interpersonales
gue mantenemos. Las relaciones interpersonales nos conducen hacia qué sabemos,
como nos comportamos y quiénes somos en relacion a los demas (2015). El autor
propone que nuestra identificacion como personas no estd en nuestro propio
reconocimiento, sino en las relaciones que reconocen mutuamente los sentidos de
persona. Tener en cuenta el sentido relacional de la construccion/reconstruccion del
sentido de persona ayuda a profundizar en los diferentes factores que inciden en la
construccion del significado de la discapacidad.

Bla persona con discapacidad es usualmente etiquetada como “el otro” en comparacion con las
personas sin discapacidad (Ablon, 1995, citado en Reid Cunningham, 2009). Ante esto, Goffman
plantea que aquellas personas que poseen atributos negativos o indeseables para la sociedad son
calificadas despectivamente con un estigma, como diferentes e inferiores, en funcién de las
expectativas de lo que es normal y deseado (Iglesias, 2021).
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Rasmussen (2008) considera también el sentido de persona como un
constructo dinamico reforzado por la interaccion, negociacion y dialogo con otras
personas, y que varia a partir de las caracteristicas sociales del entorno de cada
individuo. Por lo tanto, su significado es flexible a las nociones existentes sobre la
otredad, la etnicidad, la edad, el género, clase social, entre otros. Estas propuestas se
condicen con la teoria del yo dialogico (dialogical self theory), que sostiene que el
proceso de construccion de las personas esta inscrito en las relaciones sociales y la
interaccion entre ellas. Por lo tanto, este enfoque propone problematizar nuestras
prenociones y tomar conciencia de que nuestras vivencias pueden impactar nuestra

interpretacion del concepto del sentido de persona.

Luborsky (1994) propone una relacion entre el sentido de persona y la
discapacidad. El autor abarca las repercusiones culturales de no poder performar los
roles sociales valorados por la sociedad, ocasionando que se ponga en cuestion su
identidad como personas adultas completas. El autor sostiene que el sentido de
persona no es intrinseco al individuo, sino que es legitimado y “...otorgado por la
sociedad, y ganado al alcanzar y mantener los roles e ideales sociales esperados” (p.
240). Para la sociedad norteamericana, una persona alcanza la cabalidad cuando es
un padre o madre de familia y miembro activo de la comunidad responsable y
productivo. Las personas que no calzan con estas descripciones pueden ser
estigmatizadas y privadas de la validacion y reconocimiento cultural como personas
completas. La discapacidad se da a través de un proceso social, en donde “...es la
interpretacion social y personal de las deficiencias a la luz de los valores, las
expectativas y los ideales compartidos lo que produce experiencias y patrones de
limitaciones en la vida cotidiana” (p. 243), lo que denomina el “disablement process”.
En este proceso, resulta importante prestar atencidén a la construccién cultural de la
discapacidad, las creencias y valores culturales que influyen en cémo las personas

experimentan y le dan sentido a la discapacidad.

Langer (1994), por su parte, sostiene que las pérdidas fisicas también se
presentan en aspectos como la definicion del ser y del personhood: “En un nivel
fundamental, las pérdidas sufridas en la discapacidad son pérdidas de aspectos de

uno mismo; ciertamente las partes del cuerpo y el funcionamiento se ven alterados,
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pero las entidades psicoldgicas que los acompafan (0 subsumen) también pueden
resultar heridas” (p.181). La experiencia de la discapacidad puede ser
deshumanizante y tener efectos desintegrantes en el sentido de unidad del ser,
afectando la forma como el cuerpo se relaciona con el ser y el mundo social. Incluso,
puede alterar el sentido del tiempo o espacio, pues las proyecciones a futuro y planes
a mediano y largo plazo se ven opacadas por la incertidumbre y ansiedad del presente.
La energia que antes era dirigida hacia ciertas actividades y pasatiempos puede verse
interrumpida por las restricciones fisicas de la discapacidad, limitando también las
opciones para hacer frente al cambio, la tristeza y la pérdida, cdmo hacer deporte,
caminar, etc. De este modo, “el propio cuerpo puede considerarse como un oponente
a la intencion, cuando la discapacidad hace que el esfuerzo fisico y la voluntad sean
incapaces de llevar a cabo las acciones previstas” (p.183).

2.1.4. Perspectivas criticas frente a cambios en las trayectorias de
vida

Las trayectorias de vida son un enfoque tedrico-metodoldgico que enfatiza la
experiencia subjetiva de las personas. Realizar trayectorias de vida consiste en
“identificar las transiciones especificas que han ocurrido en la vida de un sujeto, en
relacion directa con el problema de investigacion” (Longa, 2014, p. 9). A diferencia de
las historias de vida, que abarcan una reconstruccién de la vida de una persona,
complementada con testimonios y archivos, las trayectorias de vida no incluyen la
totalidad de la historia de la persona. En su lugar, se encauza en las transiciones entre
un espacio de socializacion a otro, que pueden ser de diversa indole: trayectorias
educativas, laborales, politicas, de la salud, entre otras.

Blanco (2011) propone un enfoque teorico-metodolégico para analizar los
cursos de la vida de manera diacrénica y comprender la influencia del cambio a nivel
macro y microsocial (2011). Este enfoque consiste en dar relevancia a los eventos
pasados para comprender el presente y las expectativas a futuro. Para esto, hay tres
ejes organizadores: trayectoria, transicion y punto de inflexién. En primer lugar, la
trayectoria “se refiere a una linea de vida o carrera, a un camino a lo largo de toda la

vida, que puede variar y cambiar en direccion, grado y proporcion” (Elder, 1991, p. 63,
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citado en Blanco, 2011, p. 12). De manera similar a Longa (2014), Blanco explica que
las trayectorias abarcan multiples ambitos y dimensiones en la vida de una persona
de manera simultanea, relacional e interdependiente con otros individuos o grupos
sociales. En segundo lugar, la transicion hace referencia a las transformaciones en
los estados o situaciones, que pueden ser predecibles o0 no en funcién de las
expectativas sociales y que pueden significar nuevos roles, responsabilidades, e
identidades sociales. En tercer lugar, los puntos de inflexion son los “eventos que
provocan fuertes modificaciones que, a su vez, se traducen en virajes en la direccion
del curso de vida” (2011, p. 13) y pueden impactar en las trayectorias paralelas. Pues
bien, las trayectorias de vida estan insertadas en el contexto social, estan moldeadas
por el tiempo y lugar que nos rodea; y, al mismo tiempo, las personas poseen agencia

sobre el curso que desean tomar en ellas.

Para S. Maldonado (2006), en el transcurso de nuestras vidas, las personas
vamos adquiriendo y acumulando activos sociales, que pueden ser econémicos,
politicos y culturales, y que sirven para que las personas puedan desempefarse como
individuos plenos en una sociedad. La medida en la que las personas acumulan los
activos sociales esta condicionada por factores estructurales como la pobreza,
discriminacion, el poder adquisitivo de los padres; asi como por factores y decisiones
individuales. Los activos sociales pueden adquirirse mediante la participacion en
instituciones que los otorgan, como instituciones educativas, de la salud, de proteccion
social, de participacion politica, entre otras; de modo que, si estas instituciones son
accesibles e inclusivas para todos, las personas en desventaja pueden revertir su
situacion. Paralelamente, las personas empiezan a negociar sus activos sociales en
los mercados de tipo laboral, de crédito o de seguros, y, a partir de este punto, pueden
transformar los activos sociales y econdmicos en bienestar (2006, p. 14). De esta
manera, “desde un enfoque de ciclo de vida, los individuos, luego de acumular activos
a partir de las instituciones basicas, participan en los mercados basicos en donde
transforman dichos activos en recursos que les permiten luego participar en los

mercados de bienes” (2006, p. 14).

En la competencia por la acumulacion de activos sociales, algunas personas

tienen mayor ventaja que otras por los factores mencionados. Sobre todo, la
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adquisicion de la discapacidad en un momento determinado del curso de vida puede
impactar negativamente en la posibilidad de acumulacion de activos y, por lo tanto,
experimentar mayor exclusion. La magnitud de la exclusién puede variar de acuerdo
a ciertos factores como: “a) la severidad de la discapacidad, b) la etapa del ciclo de
vida en la que esta fue adquirida y, c) el grado de equidad de la sociedad” (2006, p.
16)?*. Sobre el segundo factor, S. Maldonado afirma que “mientras mas temprana sea
la adquisicion de la discapacidad mayor sera su impacto negativo sobre la calidad de
vida y el bienestar de la persona con discapacidad debido a la influencia que esta
ejerce sobre sus posibilidades de acumulacién de activos” (p. 16)?5. Por otro lado, si
la discapacidad se adquiere a una edad mas avanzada, cuando ya ha habido una
acumulacion de activos, el impacto sera menor. Considerando estos postulados,
propongo observar la influencia de los activos acumulados en las trayectorias de vida
de las personas a partir de la discapacidad.

Articulando a Blanco (2011) con S. Maldonado (2006), un factor importante a
considerar sobre las trayectorias de vida es el tiempo: “cuando un evento o transicion
ocurre en la vida de las personas, si es pronto o tarde en relacion con otras personas
y con las expectativas normativas” (Elder y Giele, 2009, p. 10 citado en Blanco, 2011,
p. 14), como bien plantea S. Maldonado. Por otro lado, para articular los puntos de
inflexion y las transiciones en las trayectorias de vida, Bury propone el concepto de
interrupcion biografica. El autor afirma que los inicios de una enfermedad cronica
pueden significar una reestructuracién de aquello que constituye el mundo cotidiano
(Bury, 1982). Producto de estas transformaciones y ante las incertidumbres que
plantean las enfermedades cronicas, los planes y expectativas para el futuro se ven
cuestionadas (1982). Estudios como el de Saunders (2017) han observado que,
producto de enfermedades crénicas, las personas experimentan interrupciones en
multiples momentos de su trayectoria de vida. Las interrupciones en las trayectorias
de la salud, asi como en otras dimensiones de la vida, pueden ser anticipadas e
incluso normalizadas (2017). Podemos considerar, entonces, que Ilas

interrupciones/transiciones de las trayectorias de la salud impactan trayectorias

24Como se vera en el capitulo 5, el sentido de la discapacidad y su grado de severidad es subjetivo y
varia segun las experiencias individuales y el entorno.
5 En esta investigacién han participado personas que adquirieron la discapacidad en un rango de
menos de un afio y dos décadas.
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paralelas, como las laborales. Asimismo, los cambios en las trayectorias de la salud y
la enfermedad pueden ser objeto de diferentes interpretaciones, de modo que pueden

sentirse como un punto de inflexién, o bien como algo normalizado.

2.1.5. Narrativas de la enfermedad

Las narrativas de la enfermedad constituyen estrategias para reconstruir el
sentido del mundo amenazado por la enfermedad o el dolor cronico (Good, 2003). La
estrategia narrativa es “una forma mediante la cual la experiencia es representada y
relatada, en la que los acontecimientos son presentados con un orden significativo y
coherente [...] y la significacion que les aporta sentido para las personas afectadas”
(2003, p. 225). Los analisis de las historias de vida son un punto de partida para
comprender la construccion de las narrativas de la enfermedad. En tanto las narrativas
pueden estar estructuradas en funcion de las caracteristicas culturales, cabe
preguntarnos si las narrativas son “informes de experiencia®’, o si estan bajo la
influencia de mandatos culturales sobre como expresarse acerca de la enfermedad
(2003). Las narrativas constituyen estrategias de validacion de nuestro sentido del
mundo, por lo cual la seleccion y organizacion de los eventos se influye de lo que se
considera “culturalmente convencional” (p. 254). En el analisis de las estrategias
narrativas es importante identificar la trama, que Good define como “el orden
significativo en el que las experiencias y los acontecimientos se unen para trabar la
historia (2003, p. 265); y que, puede estar en constante reconstruccion, asi como en
busca de un posible desenlace y solucion.

Las personas que experimentan interrupciones en su vida poseen narrativas
cargadas de significados sobre sus experiencias de adaptacion, sufrimiento,
negociacion y transformaciones. Para el analisis de las narrativas en la investigacion
cualitativa, Charmaz (2002) sehala que éstas no necesariamente tienen un orden y
|6gica determinadas; ya que, en algunos casos, toma tiempo articular y dar estructura
a la experiencia del sufrimiento y la enfermedad. Adicionalmente, las narrativas

pueden variar y fluir con el tiempo, lo cual representa la complejidad de las identidades
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y su capacidad de adaptacion al contexto?®. Para Charmaz, la interpretacion de las
narrativas y silencios permite apreciar como las personas interactuan en ciertas
circunstancias, de modo que no son meramente elementos pasivos del discurso. Por
lo tanto, las narrativas y silencios de personas con discapacidad pueden alumbrar los
procesos de construccidn y reconstruccion del ser luego de experimentar

interrupciones o transiciones (2002).

Asimismo, es pertinente rescatar el abordaje de las narrativas desde la
psicologia social de la discapacidad. Para Dunn (2013), la construccién de la disability
identity en torno a las narrativas deja entrever “la historia personal en evolucion del yo
qgue un individuo crea consciente e inconscientemente para unir muchos aspectos
diferentes del yo” (p. 148). Ciertamente, expresar aquello que el cuerpo siente a traves
de la voz no es facil. De acuerdo con Frank (1995), hablar sobre la enfermedad es
parte de un proceso de construccion de historias, en el que le otorgamos una voz al
cuerpo para que este pueda asimilar aquello que se narra sobre si mismo?’. El cuerpo
no es mudo, ya que se expresa a través del dolor y los sintomas. Sin embargo, en la
medida que la comunicacion del cuerpo es no-verbal, las narrativas tienden a ser
“sobre el cuerpo” y no “del cuerpo” (p. 24), a pesar de que las narrativas de la
enfermedad son parte de un proceso corporizado de construccion de narrativas.
Asimismo, las personas aprendemos a hablar sobre la enfermedad de acuerdo con
las expectativas y estandares de lo que se considera apropiado en cada contexto, de
modo que la expresidon de las narrativas esta moldeada por su proceso de

socializacion.

2.1.6. Balance del marco teérico

El concepto de itinerarios corporales propuesto por Esteban (2016) permite un
acercamiento a la complejidad de la experiencia corporal, situada en un entorno y
estructuras sociales concretas, las cuales impactan diferentes periodos y aspectos de
la vida. Para complementar lo anterior, la teoria de la corporizacion planteada por

% para Charmaz, los silencios contienen significados subjetivos que, a través del contacto con
informantes clave, como familiares o amigos, pueden ser explicados (2002).

2TAlo largo de su libro, Frank (1995) nombra a las personas con enfermedades o con discapacidades
como storytellers, lo cual enfatiza la presencia de las narrativas en nuestra cotidianidad y su influencia
en el entendimiento de quienes somos y cOmo nos relacionamos con otros.
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Csordas (1999) ayuda a pensar en el cuerpo y el ser como una unidad primordial a
través de la cual habitamos el mundo y experimentamos los itinerarios corporales

desde la discapacidad.

El concepto de pérdida del ser de Charmaz (1995) permitide analizar la medida
en que tener una discapacidad puede significar una amenaza de ruptura de las
relaciones cuerpo-ser previas a la discapacidad, asi como los mecanismos y
estrategias de reconstruccion y creacion de nuevas relaciones entre el cuerpo y ser
dentro de los procesos de rehabilitacion y recuperacion. Al contrastar y dialogar el
concepto de pérdida del ser con la teoria de la corporizacion (Csordas 1990), se
observa que las experiencias corporizadas de transformacion pueden significar una
pérdida subjetiva de las experiencias previas de la integridad del cuerpo-ser. Y que, a
lo largo de las trayectorias de la salud, la sensacion subjetiva de integridad-ruptura del

cuerpo-ser no es lineal y puede variar de acuerdo al contexto.

El sentido de persona adulta completa que plantea Luborsky (1994) permite
incorporar un enfoque relacional respecto a las expectativas, significados y narrativas
existentes en el entorno, e indagar en como las personas se relacionan con los
paradigmas normativos de la sociedad. Se identificé que el sentido de persona tiene
dimensiones superpuestas en el espacio laboral, por lo cual a lo largo del analisis se
hace referencia al sentido de persona adulta trabajadora completa. De manera similar,
el enfoque de Good (2005) sobre las narrativas y la subjetividad de la experiencia
corporal facilita la comprensién de los relatos como una forma de dar sentido a la
experiencia subjetiva de la enfermedad y la discapacidad y dialogar con la disrupcion
y reconstruccion del mundo social, cotidiano y laboral.

Finalmente, el marco analitico de Blanco (2011) sobre las trayectorias de vida
permite observar y analizar los cambios en las trayectorias en funcion a la intensidad
de la interrupcion o transicion, y entender las intersecciones, relaciones e influencias
que puede haber entre las trayectorias de vida de manera transversal. Adicionalmente,
la teoria de la acumulacion de activos sociales de S. Maldonado (2006) sirve para
comparar las trayectorias de vida, tomando como factores las oportunidades de
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acceso al mercado de activos econdmicos, sociales, culturales y educativos antes y

después de la discapacidad.

2.2. Metodologia

2.2.1. Definicién de campo

Es mi intencion concebir el campo como un espacio en constante construccion,
a través del movimiento y la interaccion de las personas con su y entorno sus redes
sociales, y no como un espacio fisico geograficamente localizado y estatico.
Retomando a Marcus (2001), para el abordaje etnografico, se han tomado en cuenta
los multiples espacios en los que interactuan las personas y donde tienen lugar sus
experiencias corporales. Por consiguiente, para desarrollar las técnicas
metodoldgicas, opté por un trabajo de campo multilocal, que implicé acompanar a las
personas en los espacios que frecuentan y en los que se desplazan.

Para llegar a las personas participantes del estudio, en primer lugar, hice un
mapeo de contactos a quienes les consulté sobre casos de discapacidades fisicas en
los miembros superiores; en segundo lugar, me contacté via redes sociales con
asociaciones de personas con discapacidad; y, por ultimo, consulté con el personal
de consultorios o tiendas ortopédicas. Por cuestiones de privacidad y gestiones de

permisos, el trabajo de campo no incluyo a los centros de rehabilitacion.

Como se ha planteado en el marco tedrico, esta investigacién concibe el cuerpo
como un agente creativo de experiencias (Good, 2003). Por ello, propongo considerar
al cuerpo como un elemento constitutivo del campo, en su interaccion con el entorno,
el ser, las narrativas y el movimiento. Al respecto es importante resaltar el rol del
cuerpo en la interaccion e interpretacion del mundo (Csordas, 1999). Siguiendo la
perspectiva de la corporizacion, el cuerpo esta constituido y moldeado bajo la
influencia de la cultura y la sociedad. Por lo tanto, es vital abordar diferentes
situaciones geograficas y sociales para observar como la experiencia corporal, las

interacciones entre el cuerpo, el sery el espacio se desenvuelven segun el contexto.
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2.2.2. Delimitacion y seleccidon de casos

Dentro de la muestra de participantes, me enfoqué en personas con
discapacidades visibles e invisibles en las extremidades superiores, de modo que
trabajé con dos personas con amputaciones, dos personas con artritis, una persona

con enfermedades y tendinopatias y una persona con fracturas multiples.

Fue mi intencion incluir a personas econdmicamente activas e inactivas, pero
todos los casos a los que tuve acceso son econdémicamente activos®: personas
dependientes, independientes, con negocio propio, con contrato indeterminado, etc.
El enfoque propuesto para el estudio de las trayectorias laborales incluye cualquier
interaccidon con el mercado laboral, directos o indirectos y, en los sentires en torno a
estas interacciones. Pero, también, considero las participaciones limitadas o ausentes

en el mercado laboral como constitutivas de las trayectorias laborales.

Tabla 1
Participantes de la investigacion.

Tipo de discapacidad Cantidad
Personas con amputaciones en miembros superiores 2
Personas con artritis 2
Persona con tendinopatias y sindrome del dolor 1
Persona con fracturas multiples a brazo 1

Fuente: Elaboracion propia.

Este trabajo de campo ha priorizado la profundidad de la informacién sobre la
cantidad de casos, por lo cual no se han abarcado grupos etarios muy dispersos o
particulares. Sin embargo, debido a las limitaciones de acceso a casos de estudio,

este rango de edad incluye personas desde los 27 a los 55 afios?®. Asimismo, traté de

28 | a poblacion econémicamente activa (PEA) se define, segun el INEI como “las personas, que
durante el periodo de referencia estaban trabajando (ocupados) o buscando activamente un trabajo
(desempleados)” (2017, p. 147), y la poblacién econédmicamente inactiva (PEI), abarca a las
“personas en edad de trabajar que no participan en el mercado laboral. Es decir, que no realizan ni
buscan alguna actividad econémica” (INEI, 2017, p. 147).
2 Estos datos han sido modificados para proteger el anonimato de los participantes.
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que la participaciéon de hombres y mujeres sea balanceada (3 hombres, 2 mujeres y 1
persona que prefiere que su género sea reservado), ya que las expectativas sobre los
roles y responsabilidades sociales en el ambito laboral, también se encuentran

organizadas por el género, en términos simbolicos y sociales.

Asimismo, puse atencion a las diferentes edades de adquisicion de la
discapacidad, considerando que la variabilidad de este criterio puede conllevar
resultados diferentes (S. Maldonado, 2006). El periodo de adquisicion de la
discapacidad varia entre dos meses y dos décadas, lo que reflejan diferentes etapas
en el proceso de adaptacion. De esta manera, la investigacion incluye un total de 6
personas que se detallan en la Tabla 1.

2.2.3. Descripcidon de casos

Para esta investigacion, han participado un total de 6 personas: tres hombres,
dos mujeres y una persona que prefiere que su género se mantenga reservado (Tabla
2). Los datos que puedan asociarse con la identidad de las personas han sido
modificados para resguardar el anonimato, se han respetado los articulos y
pronombres de género de preferencia de cada persona y se han usado seudonimos
para preservar la confidencialidad de los participantes. Se han abordado dos casos
de mujeres con artritis, dos casos de hombres con amputaciones en miembros
superiores, un caso de fractura y un caso de tendinopatias y lesiones a miembros
superiores. El tiempo desde la adquisicion de la enfermedad o discapacidad es variado
y oscila entre dos meses y 22 afos.

Las edades oscilan entre los 27 y los 55 afios, y la gran mayoria se encuentra
entre los 27 y 35 afos. Todas las personas habitan en diferentes distritos de Lima,
con excepcion de Brunella, quien trabaja en modalidad remota en Arequipa. Tres de
los participantes han nacido en diferentes departamentos del Peru y, en algun punto
de sus trayectorias de vida, decidieron migrar hacia Lima. Con excepcion de Miguel,
que migro hacia Lima después de su accidente, los participantes han experimentado
sus enfermedades o discapacidad ya estando en Lima.
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Las ocupaciones de los participantes son diversas. Entre los trabajadores

independientes estan las ocupaciones de vendedor, empresaria de un negocio propio,

coordinador de una banda y docente. Entre los trabajadores dependientes estan las

ocupaciones de administrador logistico, docente y supervisora legal. Cuatro del total

de casos ha culminado la educacion superior universitaria, y, dos tienen estudios

universitarios incompletos, o secundaria completa.

Tabla 2
Datos demograficos de participantes.
Nombres Miguel Damian Victor Ariel Naomi Brunella
Edad 55 27 34 35 27 29
Lugar de | San Martin | La Molina/ | San  Juan | Los Olivos Lince/ Lima/
residencia/ | de Porres/ | Miraflores de Lince Arequipa
origen Loreto Lurigancho/
Huénuco
Condicion Amputacion | Sindrome Amputacion | Fracturas Artritis Artritis
de salud bilateral a | de tunel | de 4 dedos | expuesta e | reumatoide | reumatoide,
nivel de los | carpiano y|de  mano | interna en el Sindrome
antebrazos | tendinitis de | derecha brazo de Sjogren
Quervain derecho
Tiempo con | 22 afios 11 afios 12 afios 2 afos/2 | 3 afios 5 afios
discapacida meses
d
Ocupaciéon | Vendedor Docente de | Administrad | Docente de | Duefia de | Supervisora
actual (golosinas y | musicay or logistico | musica e | negocio legal
red de | coordinador | en una | instructor@ propio y
mercadeo) | de una | institucion de percusién | docente
banda educativa
Ocupacione | Técnico - Construccié | Presentacion | Trabajo -
s anteriores | electricista n civil, | es y | dependient
asistente de | conciertos e como
prevencion arquitecta
de riesgos
Tipo de | Independie | Independie | Dependient | Dependiente | Independie | Dependient
trabajo nte nte e nte e
Nivel Universitari | Universitari | Secundario. | Superior Superior Superior
educativo o] 0: Musica y | Con universitaria: | universitari | universitari
incompleto: | terapia Especializa | Artes a: a: Derecho
Ingenieria fisica cién en | escénicas vy | Arquitectur
informatica Seguridad musica a
Miembro Derecho Derecha Izquierda Izquierda Derecha Derecha
dominante

Fuente: Elaboracion propia.
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2.2.3.1. Miguel®

Miguel es un hombre de 55 afios que trabaja como vendedor de golosinas y de
suplementos de salud. Es oriundo de Loreto, y desde hace varios afos reside en San
Martin de Porres, Lima, y regresa ocasionalmente a Loreto. Sus lugares de trabajo
son buses de transporte publico, y, algunos fines de semana, vende frente a la puerta
de un mercado. Sus principales herramientas de trabajo son su voz, un parlante
portatil con microfono, una tarjeta SD y una pinza para poner y sacar la tarjeta del
parlante. Le apasionan los libros y audiolibros de autoayuda y desarrollo personal,
entre los cuales destaca El Poder del Espejo de Louise Hay. Desde la década de los
ochenta, Miguel se dedico a trabajos en electricidad, vigilancia, construccion,
ferreterias y en tiendas de abarrotes. Hace 22 afios, tuvo un accidente laboral,
producto del cual estuvo hospitalizado ocho meses y le realizaron amputaciones a sus
dos antebrazos. Poco después de su accidente, Miguel migré a Lima y empezé a
hacer conferencias, vender libros y audiolibros y subir a los carros ofreciendo
productos. Actualmente Miguel vive solo en Lima y se hace cargo de su economia
personal, que implica pagar el alquiler, los servicios de luz, agua y su alimentacion.
Recientemente empezd una carrera universitaria en ingenieria informatica, que no ha

culminado por motivos familiares.

2.2.3.2. Damian

Damian es un hombre de 27 afios que nacio y vive en Lima. Trabaja como
docente de musica y coordinador de una banda en modalidad de recibo por
honorarios, con lo cual sostiene sus gastos personales. También esta estudiando una
segunda carrera de Terapia Fisica y Rehabilitacion porque quiere ayudar a personas
que estén pasando por una situacion similar a la suya, sobre todo en el entorno

musical, donde son frecuentes las lesiones por sobreuso. Hace 11 anos, Damian tuvo

30 Conoci a Miguel en un autobus, cuando estaba vendiendo golosinas a los pasajeros. Noté su
destreza al desplazarse a lo largo del vehiculo, asi como sus amputaciones. Cuando fuimos a
almorzar, su interaccion con las personas que atendian el restaurante era muy jovial, con chistes
como “Uy, senorita, jcomo voy a comer ahora, me he olvidado las manos!”, seguidos de sus propias
carcajadas. Cuando pedimos el mend, le ofreci mi apoyo, a lo que él me respondié que no lo
necesitaba y procedié a usar sus mufiones para manejar el tenedor y la cuchara. Estuvo muy abierto
a mostrarme sus mufiones y cémo los usaba, aunque antes se avergonzaba de mostrarlos.
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un fuerte cuadro de estrés que, entre otros factores, derivd en el sobreuso de su
cuerpo (manos, brazos, hombros, espalda). Como consecuencia, desarrolld un
sindrome de tunel carpiano en la mano izquierda, tendinitis de Quervain en la mano
derecha, una tendinopatia del supraespinoso y sindrome miofascial de dolor, que
impactaron en su movilidad. Cuando tuvo estas patologias, era estudiante y tenia
apoyo familiar, por lo que no impact6é en su economia. Ahora ha alcanzado lo que él
denomina una recuperacion completa y, a partir de esta experiencia, tiene una

perspectiva integral del cuerpo y el dolor®'.
2.2.3.3. Brunella

Brunella es una mujer de 29 afnos, que se traslada por temporadas entre Lima
y Arequipa. Es licenciada en derecho y trabaja como supervisora legal en una empresa
legal grande desde hace varios afios con un contrato indeterminado y en modalidad
de trabajo remoto. Asimismo, dirige de manera independiente una ONG de servicios
juridicos a través de la cual realiza acciones de incidencia social y capacitaciones.
Asimismo, es consultora independiente y columnista. Brunella fue diagnosticada con
artritis reumatoide y sindrome de Sjogren®? hace 4 afios. Estas condiciones de salud
hacen que necesite hidratacion frecuente y determinados ajustes en su espacio de
trabajo: silla y mouse ergonémico, soporte para laptop y pausas de hidratacion. Con
su remuneraciéon econdmica cubre un seguro particular, sus medicamentos y
tratamientos, su alimentacion, vestimenta, los servicios de su residencia y su

educacion.

2.2.3.4. Naomi

Naomi es una mujer de 27 afios que vive en Lince y trabaja en un negocio
propio de arquitectura y urbanismo que inicié recientemente con su hermana, y como
docente en un instituto en modalidad virtual. Durante muchos afios, Naomi trabajo en
una empresa grande de arquitectura, pero tuvo que renunciar por motivos personales

y de salud. Aparte de su negocio propio, Naomi lidera una comunidad de ayuda que

3 Esto significa una perspectiva que involucra diferentes dimensiones de la vida de una persona y
aprendizajes sobre el propio cuerpo para llegar a una recuperacion.
32 Una enfermedad autoinmune que afecta las defensas ante cualquier enfermedad y la pone en una
situacion de mayor exposicion y riesgo.
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reune y acompafa a personas con diagnostico de artritis. Hace 3 afios le
diagnosticaron artritis reumatoide, impactando en su linea de carrera deseada y sus
actividades favoritas. Actualmente ha encontrado diferentes deportes y actividades,
como el tai chi, viajar y liderar su comunidad de personas con artritis. Naomi es
econdmicamente independiente y capaz de cubrir sus necesidades, incluyendo sus
tratamientos y medicamentos. Asimismo, esta en un tratamiento biologico para
detener el avance de la artritis reumatoide, el cual es cubierto por su seguro privado y
cuyo resultado se podra apreciar pasados 6 meses.

2.2.3.5. Victor

Victor es un hombre de 34 afnos originario de Huanuco. Vive actualmente en
Lima junto a su pareja e hijos. Se ha desempefado en rubros, como la construccion,
prevencion de riesgos y administracion logistica dentro de una instituciéon educativa,
donde actualmente se encuentra como trabajador dependiente en planilla. Tiene
secundaria completa, diplomados y certificaciones en seguridad y salud en el trabajo.
Y, como pasatiempos, disfruta mucho hacer manualidades y maquetas. Hace
aproximadamente 12 afios, Victor tuvo un accidente con un pirotécnico y tuvieron que
amputarle 4 dedos de su mano derecha, su mano no dominante. Estuvo internado por
1 mes en el hospital; después de 8 meses, pudo retomar su mismo trabajo y otras
actividades. Desde su accidente, ha continuado trabajando en la misma institucion
educativa, con lo cual puede cubrir los gastos de su familia.

2.2.3.6. Ariel

Ariel® vive en Lima y ha estudiado la carrera universitaria de Musica. Toca
multiples instrumentos, como la bateria, cajon, timbales, guitarra, piano, flauta
melddica, charango, zampofia y quena. Trabaja como docente de musica en una
institucion educativa y como instructur@ de percusion en una banda, ambos trabajos

de manera dependiente desde que termind los estudios universitarios.

3 A solicitud del participante, para garantizar su anonimato se ha optado por usar un nombre y
articulos neutros.
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Hace aproximadamente 2 afios, producto de un accidente, tuvo una fractura expuesta
de cubito y radio de su brazo derecho. Hace pocos meses, tuvo otro accidente en el
que se fracturdé el hombro derecho, siendo su mano dominante la izquierda. A la fecha,
Ariel esta llevando terapia de rehabilitacion fisica de manera privada 3 veces a la
semana. Dentro de sus tratamientos esta la terapia combinada, ultrasonido o

electricidad para la activacion de la ramificacion nerviosa de su brazo.

2.2.4. Matriz metodolégica

A continuacidn, presento la matriz que sintetiza la propuesta metodolégica de
la investigacion. Se divide en: la pregunta de investigacion principal; las tres preguntas
especificas; las dimensiones o subtemas que componen las preguntas especificas;
los actores/as relacionados; los lugares y espacios donde para el trabajo de campo;

las técnicas de investigacion; y, los instrumentos para recoger la informacion:

Tabla 3
Matriz metodolodgica.

Pregunta principal

Preguntas especificas

Dimensiones/Subtemas

¢;De qué manera
las personas con
discapacidad

fisica
experimentan y
significan Su

sentido de persona
en el contexto de

¢De qué manera la experiencia
corporizada de la discapacidad y

Experiencias en torno a procesos de
rehabilitacién, adaptacion y aprendizaje.

el sentido de persona se . o !

Lo Experiencias subjetivas y corporizadas de
resignifican en el proceso de . .

e g la discapacidad.

rehabilitacion?
¢(Qué cursos siguen las
trayectorias laborales a partir de | Interacciones y experiencias actuales vy
las transformaciones en las | pasadas con el mercado laboral.

trayectorias de
discapacidad?

la salud y la

Proyecciones y expectativas laborales.

;sut;s Itra’\)yectorlas ¢ Cémo se vinculan las narrativas | Narrativas sobre la relacion con el cuerpo-
aborales: sobre el cuerpo y la discapacidad | ser y las capacidades corporales.
con los cambios y permanencias | Narrativas sobre expectativas laborales y
en los planes y expectativas? de productividad (propias y externas).
Actores/as Personas de 25-55 anos con discapacidad en miembros superiores

Lugares y espacios

Lugares de esparcimiento frecuentes / Reuniones virtuales

Técnicas de investigacion

Trayectorias de vida / Entrevistas a profundidad / Lineas temporales

Instrumentos

Guia de entrevista a profundidad

Fuente: Elaboracion propia.
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2.2.5. Técnicas e instrumentos metodolégicos

En esta seccion, detallo y justifico las técnicas empleadas para el recojo y

analisis de la informacidn, y los objetivos de investigacion a los que corresponden.

Trayectorias de vida. Las trayectorias de vida permiten profundizar en las
subjetividades, nociones y narrativas a lo largo del tiempo vy, para efectos de esta
investigacion, con sus propios cuerpos. Se enfocan en comprender de manera
longitudinal, amplia y detallada las transformaciones y puntos de inflexion en la
trayectoria de una persona respecto a cierto ambito de su vida (Blanco, 2011). Las
trayectorias paralelas pueden influirse mutuamente y ocasionar transformaciones de
manera relacional. Por tanto, para estudiar las trayectorias laborales, se abordaron
también las trayectorias educativas, las relaciones familiares, etc. La dinamica abierta
de las trayectorias de vida fue util para el flujo de ideas y sentires, y llevd a los
participantes a explayarse y tomar el control de su historia. Para reconstruir las

trayectorias de vida tomaré en cuenta las siguientes técnicas:

a. Lineas temporales. Se elaboraron de manera participativa seis
lineas temporales. Con ello, se han podido seleccionar y situar eventos
significativos en el tiempo y complementarlos con una contextualizacion de su
experiencia corporal, de salud y laboral. Esta técnica ha ayudado a la
comprension de los eventos y a visualizarlos de manera sintética vy
complementaria a la narracién. Para la comodidad de los participantes, el
ejercicio de linea temporal no fue grabado.

b. Conversaciones casuales. Llevé a cabo esta técnica como una
forma de presentarme a los participantes e indagar en su tipo de discapacidad
durante la primera semana de trabajo de campo. Aun asi, las conversaciones
casuales estuvieron presentes a lo largo de toda la investigacion y la interaccion
en el trabajo de campo. En la medida que las conversaciones casuales
contienen narrativas, presté atencion a estos momentos y los registré en mis

notas de campo.
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C. Entrevistas a profundidad. Estas permitieron reconstruir las
trayectorias de vida, relatos y subjetividades en torno a la experiencia corporal
de la discapacidad, las narrativas presentes sobre las expectativas y sus
experiencias. En total, se realizaron diez sesiones de entrevistas a profundidad

presenciales y virtuales de entre una y dos horas de duracion.

Observacion participante. Segun Guber, la observacién participante requiere
estar “dentro”, desempefiarse y comportarse como el grupo humano estudiado, y estar
alerta a los eventos de la vida social (2001, p. 55-56). Esto significa, convivir e
interactuar con las personas y participar de sus actividades y lugares cotidianos. En
la medida que se me permitid, estuve presente en sus espacios de trabajo, como

buses e instituciones educativas; y en espacios de esparcimiento como restaurantes

y parques.

Tabla 4

Técnicas e instrumentos herramientas metodoldgicas.

Técnica empleada Cantidad

Trayectorias de vida 6
Entrevistas a profundidad 10
Lineas de tiempo 6
Conversaciones casuales Constante
Observacion participante Constante

Fuente: Elaboracion propia.

A continuacién, detallo la lista de los instrumentos que se emplearon para llevar

a cabo las técnicas de investigacion y recojo de informacion.

Guia de entrevista a profundidad para reconstruir trayectorias de vida.
Contiene 25 preguntas abiertas que se realizaron en diferentes sesiones. Se incluyé
una breve seccion de preguntas cerradas para recoger aspectos demograficos. Se
dividio la guia en diferentes apartados y ejes tematicos: Experiencias laborales;
Experiencias corporales de la discapacidad; y, Experiencias de rehabilitacion.
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Guia de observacion participante. Esta guia se utilizO para considerar
aspectos en los espacios frecuentados, tales como: Espacios laborales; Rutas de
transporte; y, Actividades cotidianas y de esparcimiento.

2.2.6. Desarrollo del analisis de la informacion

Durante el trabajo de campo, las grabaciones de audio se procesaron a través
de transcripciones literales y las notas de campo se organizaron y pasaron a limpio.
Posteriormente, se realizé una revision analitica y detallada de los datos, donde se
etiquetaron los temas relevantes para el analisis, como las acciones, narrativas,
sentires y opiniones. Posteriormente, se plasmaron en una matriz que contiene la

fuente de los datos y los conceptos del marco tedrico con los que guardan relacion.

Luego, categoricé la informacion e identifiqué las conexiones entre los datos,
el marco tedrico, los objetivos y preguntas de investigacion; donde los temas
recurrentes se convirtieron en codigos analiticos o descriptivos, de manera que
representen y conceptualicen temas de gran amplitud y contexto y al mismo tiempo
representen temas mas especificos. A partir del agrupamiento de codigos, continué
con la creacion de categorias. De manera paralela, resalté citas de relevancia con

capacidad representativa de los cédigos.

Una vez establecidos los codigos y las categorias, pasé a redactar el proceso,
productos y resultados del analisis. Esto es, describir los datos, explicar y detallar
como emergen los codigos, cdmo se conectan entre si 'y, como llevan a la formulacion
de categorias. Una vez culminada la etapa descriptiva, pasé a la parte analitica e
interpretativa de los datos, donde redacté las conexiones entre la informacion
recolectada, el marco teorico, las investigaciones previas del estado de la cuestion y
los patrones identificados.

2.2.7. Estrategia operativa

Lugar de trabajo. La investigacion no se limit6 a un lugar de trabajo especifico,
sino que siguio las trayectorias espaciales y lugares frecuentes de los participantes,
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previo consentimiento, tales como espacios de trabajo, parques o restaurantes, pero
también incluyé reuniones virtuales a través de Zoom, dependiendo de la
disponibilidad de cada participante.

Logistica y apoyos institucionales. Para el trabajo de campo, presenté mi
protocolo de investigacion al Comité de Etica de la Pontificia Universidad Catdlica del
Perad (PUCP), cuya carta de aprobacion me sirvié para avalar mi identidad como
investigadora. Asimismo, conté con una carta de presentacion emitida por la
Especialidad de Antropologia de la Pontificia Universidad Catolica del Peru (PUCP).
La aplicacién de las técnicas de investigacion fue en gran medida presencial y, para
coordinaciones y comunicaciones rapidas se usaron mensajes de WhatsApp o
llamadas telefonicas. Ademas, se usaron las plataformas como Zoom y Google Meets
para aplicar las entrevistas y técnicas de investigacion.

2.2.8. Consideraciones éticas

Considerando que la investigacion etnografica y el trabajo de campo son tareas
altamente sensibles y confidenciales, segui una serie de lineamientos éticos
transversales a toda la interaccion con los participantes. En primera instancia, se hizo
explicita la voluntariedad de la participacién en el estudio. Asimismo, la participaciéon
fue en condiciones completamente informadas, por lo cual hice transparentes los
objetivos de investigacion y mostré disposicion para absolver cualquier duda, consulta
o preocupacion. Antes de iniciar el recojo de informacion, a todas las personas se les
mostro una carta de presentacion emitida por la Especialidad de Antropologia de la
Pontificia Universidad Catdlica del Peru (PUCP) y un documento de Consentimiento
Informado que contenia informacion sobre la investigacion, su tema y sus objetivos,
una presentacion personal como investigadora, el caracter voluntario de la
participacion, la proteccion de la identidad de la persona y de su informacién, datos

de contacto, entre otros34.

La informacion recogida ha sido tratada como informacion confidencial y

empleada para fines estrictamente académicos vinculados a mi investigacion.

34 Este documento esta disponible en el anexo 8.2.
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Asimismo, se hizo explicito en el Consentimiento Informado que los participantes
tienen derecho a exigir que cualquier informacion, relato o accion sea omitida de la
investigacion, si es que lo desean. En esta linea, para proteger la identidad de los
participantes, se emplean pseudonimos cada vez que se hace referencia a ellos y
ellas. El acercamiento a la propia discapacidad, las trayectorias laborales y de la salud
durante la aplicacion de las técnicas de recojo de informacidon, puede generar
reacciones emocionales diversas. Ante esta posibilidad, se considerd un protocolo de
contenciéon emocional para estar preparada ante un grado de ansiedad significativo,

llanto o quiebre emocional®®.

2.2.9. Formas de acceso y relacion con los participantes

El trabajo de campo se llevo a cabo desde fines de agosto hasta mediados de
noviembre de 2022, con una duracion aproximada de 6 semanas. Conoci a los
participantes por medio de contactos en el rubro de la musica, mediante redes sociales
como Instagram y Youtube y también en la calle, especificamente en un bus. El
contacto y comunicacion con los participantes tuvo una duracidon de entre una a tres
semanas con cada uno, donde se realizaban, en su mayoria, una entrevista a
profundidad por semana, de entre una hora y media y dos horas de duracion. En la
mayoria de las entrevistas, las personas se explayaban en sus respuestas, por lo que
reprogramamos segundas o terceras sesiones. En la ultima reunion con los
participantes realizamos lineas temporales para complementar las experiencias

abordadas en las entrevistas.

Haciendo un balance de la ejecucién del trabajo de campo, se pueden destacar
algunos aspectos. Inicialmente habia planteado acercarme a ocho informantes: cuatro
mujeres, cuatro hombres; cuatro de ellos con discapacidad severa y cuatro con
discapacidad leve y con un rango de edad de entre 30 y 50 afos. Sin embargo, en la
practica, fue mas dificil de lo planificado entrar en contacto con personas que se
ajusten exactamente al perfil, por lo que decidi incluir diferentes tipos de discapacidad
gue no necesariamente califican como “severa” o “leve”. En total, entré en contacto

con aproximadamente 6 hombres y 6 mujeres con diferentes discapacidades fisicas.

35 Este documento esta disponible en el Anexo 8.3.
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Sin embargo, no todas las entrevistas se pudieron continuar por no poder coordinar
fechas o por falta de respuesta. También, habia propuesto realizar entrevistas semi
estructuradas a informantes clave, pero el no tener tanto acercamiento a los
participantes, como se comentara en los parrafos siguientes, me impidié tomar el

siguiente paso de acercarme a su entorno cercano.

En relacion con los objetivos del trabajo, considero que estos se han mantenido.
Los objetivos de investigacidon, asi como las preguntas principales y secundarias no
tuvieron modificaciones significativas y, considero que la informacion obtenida ha
podido responderlas significativamente. Ahora bien, la dinamica de coordinar
entrevistas a profundidad ya sea por medio de Zoom o en encuentros presenciales no
me permitié realizar observacion participante en aspectos cotidianos de la vida de las

personas a un nivel mas cercano.

A pesar del contacto a través de Whatsapp y mi debida identificacion como
investigadora mediante cartas de presentacion, este vinculo no fue del todo suficiente
como para proponer hacer observacion participante en otros contextos. Alrededor de
la segunda o tercera entrevista, percibi que las personas querian ocupar su tiempo de
otra manera, por lo que no senti que fuera apropiado proponerlo. Sin embargo,
considero que los vinculos como investigadora en relacidn a mis informantes han sido
enriquecedores y, en muchos casos han terminado en buena disposicion para recibir

apoyo de su parte y viceversa.

Para continuar con las entrevistas desde mi estabilidad emocional, consideré
necesario acudir a mi madre y a mi asesora. A partir de las conversaciones, rescato
que es importante asumir que las personas somos seres constituidos a través de
nuestro cuerpo, pero nuestro cuerpo no define quienes somos y lo que somos capaces
de hacer, nuestros deseos y motivaciones. En estas circunstancias, debo resaltar la
importancia de expresar nuestras dificultades emocionales como investigadoras, por
lo que agradezco haber contado con el acompafamiento y consejo de mi asesora en

aquellos momentos complejos.
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Capitulo 3. “Las manos para mi son la extension de mi corazén”:

Itinerarios corporales y experiencia corporizada de la discapacidad

En este capitulo se describen y analizan los procesos previos y posteriores a
los diagnosticos, accidentes o lesiones de los participantes, con un enfoque en la
adaptacion a los cambios corporales y las nuevas rutinas y ritmos en sus actividades
cotidianas®. Se busca responder a como la experiencia corporizada de la
discapacidad se resignifica en los procesos de rehabilitacion.

Los participantes aluden a los eventos que condujeron a su condicion de salud
de diversas maneras: accidente, enfermedad, mufidn, diagnostico, lesidn, fractura,
entre otros. A lo largo del trabajo de campo, las personas han discutido y cuestionado
el concepto de discapacidad a partir de significados mas personales y subjetivos del
mismo®. Por tanto, la identificacion con la discapacidad no parte de significados
ajenos que la sociedad impone sobre la discapacidad. Teniendo esto en cuenta v,
para facilitar la lectura, se emplea el término discapacidad desde su sentido subjetivo
y sujeto a interpretaciones personales.

Para acercarse a la experiencia subjetiva del cuerpo en el proceso de
adaptacion a la discapacidad, se emplea el concepto de itinerarios corporales,
entendidos como los procesos individuales, situados en estructuras sociales concretas
que ocurren al experimentar el cuerpo (Esteban, 2004, citado en Esteban, 2016). Si
bien se toma como punto de partida la perspectiva de la corporizacion, se discute la
medida en que la experiencia corporizada de la discapacidad puede amenazar de
manera subjetiva el sentido de unidad del cuerpo y el ser, generando lo que Charmaz
describe como pérdida del ser (1995). Pues bien, se encuentran distintas reacciones
y respuestas ante la discapacidad. Por ejemplo: la reaccion de choque por no poder
hacer las mismas actividades; de incertidumbre por la naturaleza episédica de los
sintomas y la posibilidad de empeorar en el tiempo; de optimismo por el prondstico de

recuperacion y rehabilitacion, entre otros aspectos que se profundizan a continuacion.

38 Previamente, los casos de estudio se han descrito a detalle en la seccion 2.2.3.
37 Estas reflexiones sobre la discapacidad se abordaran en el Capitulo 4.
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3.1. Miguel

3.1.1. Relaciones y reacciones frente a las experiencias
corporizadas

Luego de entrar en contacto con un cable de media tension durante un trabajo,
Miguel tuvo que ser hospitalizado. Cuando despertod, al dia numero 4, comenzo a
sentir las repercusiones de la electricidad en su cuerpo. Sus 0jos no respondian al
deseo de mirar, y sus brazos no respondian al impulso de ser movidos. La realizacion
de esta nueva condicion corporal tuvo como reaccidon inmediata mucha desesperanza,

hasta el punto de querer despojarse de su vida.

Fueron 10 mil voltios los que me dejaron asi. Abri las manos y al principio fue
bastante crudo, sinceramente no le deseo este mal a nadie, ni a mi peor
enemigo. ¢Recordar es un poquito dificil no? Porque son cosas que uno no
quiere recordar, pero en fin [...] Mi horario de salida era 8 de la noche y me
llaman 8:25 y hasta llegar al lugar 8:30 y lo acepto para hacerlo, para que no
esté ahi yendo a armar problemas, porque la sefiora era muy problematica. Y
asi fue como lo traté de hacer. La primera linea fue magnifica, excelente. Era
la segunda linea, no me percato de una linea de “alta” que lleva diez mil voltios
o “media”. Uno de esos cables estaba semi caido, en donde hacia una forma
de hamaca, entiendes, o seno, que le llaman. Y, mi pose estaba justamente en
el centro del seno. Esa linea de media o alta tiene que estar siempre a 2 metros
de alto de la de baja tension, pero esta vez estaba a escasos 40 cm. Y esa
linea cuando esta cerca tiene un campo magnético de medio metro. Y eso
cuando entras al campo magnético, olvidate, es imposible de que salgas, asi
pelees y luches contra eso. A lo cuenta que tu mano va y coge la linea, y eso
sucedié conmigo. Yo hice tres veces, tres intentos por sacar esta mano del
campo magnético y en la tercera vez todo se me oscurecio y ya no me acuerdo
mas. Segun médicos, unos meses después, me dicen que el cuerpo trabajo a
la defensiva, la mano izquierda quiso sacar al derecho, pero también entr6 al
campo magneético y se pego. Y de ahi ya no, solamente senti que todo se me
fue oscureciendo, todo se me volvio rojo, de ahi negro y no supe mas de mi [...]
Después de cuatro dias me despierto y estaba en un hospital y estaba asi.
Sinceramente queria morirme, queria morirme, porque no movia el brazo, no
movia nada y no veia nada. Y pense, tengo tres hijos, qué voy a hacer, como
los saco adelante. Que Dios me quite la vida en ese momento. Yo, al principio,
pensé asi, queria morirme” (Miguel).

La confusién por despertar en un lugar extrafio, con una condicidon sensorial y
fisica dolorosa y diferente fue complejo de asimilar. Como se lee en la cita siguiente,

Miguel seguia inconsciente mientras la gangrena, producto de la quemadura interna
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a sus vasos sanguineos, se expandia de sus mufiecas hacia sus antebrazos. Ante
esto, la esposa de Miguel asumié el rol de decidir qué sucederia con su cuerpo,
considerando lo que él hubiera deseado. Luego de dos dias de deliberacion, los
doctores y su esposa aceptaron amputar al nivel de los antebrazos, a pesar de que
los doctores querian amputar el brazo entero. Estas fueron una serie de decisiones
que impactarian de manera determinante el cuerpo de Miguel, y, como consecuencia,
diferentes dimensiones y trayectorias laborales, educativas y personales®. A pesar de
no tener control consciente sobre las decisiones que se tomaban sobre su cuerpo, su
esposa no cedid el control total a los doctores, y gracias a ello pudo conservar partes
significativas de su brazo. Esto nos lleva a pensar en como ciertos actores, como la

esposa Yy los doctores, pueden intervenir notablemente en los itinerarios corporales®.

“Las manos si estuvieron en contacto con la corriente. Se quemo todo. Entro la
gangrena, por eso es que apuntaron las manos, no te he contado eso. Al
segundo dia, entrd la gangrena. Mi esposa no queria firmar porque me querian
cortar todo, dejar sin nada, dejarme solo en otras palabras. Y dice el doctor,
“sefiora, compre la caja porque si no...” Y yo llego al quiréfano con 3.5 de
hemoglobina, o sea, mas muerto que vivo, en otras palabras. “Compre la caja
porque no pasa, y sus manos estan mal”. Al segundo dia le dicen “a sus manos
le entraron gangrena sefiora firme el documento para amputar los brazos de su
cuerpo”. Si usted le amputa hasta la mufeca yo le firmo”. Al segundo dia
aceptaron amputar hasta la muneca, pero a la muiieca ya habia llegado la
gangrena, no pudieron amputar a la mufieca sino mas arriba, y por eso es que
ves uno mas grande y un mas chiquito. Uno tiene 12 cm y el otro 10cm. Y eso
fue lo que me dejo asi. Y a esto todos los dias le sacaban carne, carne, carne
a lo vivo, a lo vivo. Le echaban eso que te duerme la carne, pero no me la
dormia, yo sentia el dolor con lagrimas en los ojos, me sacaban, pedacitos,
pedacitos” (Miguel).

Durante los cuatro dias que estuvo inconsciente, su cuerpo tuvo
transformaciones importantes que no pudo controlar directamente. Durante dias,
multiples veces los doctores removieron partes de su carne necrosada por la gangrena
sin que le haga efecto la anestesia. Estuvo ocho meses internado en el hospital y, en
este transcurso, su peso y equilibrio se alteraron, lo cual implicé un nuevo aprendizaje

del equilibrio de su cuerpo sin antebrazos para poder caminar. Los primeros meses,

8 Las trayectorias se abordaran a mayor profundidad en el capitulo 5.
39 Esta importancia en la interaccion con actores para la construccion del mundo social yla
experiencia corporizada se aprecia también en la seccion 3.1.2, en la conversacién con una sefiora
desconocida, y su influencia en sus trayectorias laborales.
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al dar el primer paso se caia, pero con la rehabilitacion y su deseo de querer caminar,
lo logré rapidamente.

“Lleg6 el momento de que ya, hasta que sali del hospital sali con 44 kg de peso.
Sinceramente queria desaparecer, no tomaba las pastillas, pero de las
ampollas no me escapaba. Me daban de comer en la boca, pero no es facil
hasta que yo aprendi. Quienes me daban de comer eran mis hijos en casa.
Después de que sali del hospital tampoco podia caminar. Al principio ahi en el
hospital me dieron terapias, porque las manos son la estabilidad del cuerpo.
Cuando di mi primer paso, cuando me bajé del esto, yo me fui al suelo. No es
igual caminar con tus manos que sin ellas. Hasta que aprendi, tuve una
rehabilitacion, y la rehabilitacion fue rapida porque yo queria caminar, pero no
queria vivir. Queria correr, queria saltar, queria desaparecer” (Miguel).

Para Charmaz, la pérdida del ser implica una disrupcion de las relaciones
conocidas entre el ser y el cuerpo antes de una enfermedad o accidente. Desde esta
perspectiva, el cambio abrupto en la relacion entre el cuerpo-ser de Miguel tras su
accidente y durante su hospitalizacién puede sentirse como una pérdida de las
asunciones, conocimientos y usos previos de su cuerpo (1995) y una forma
completamente distinta de habitar en el mundo a través del cuerpo (Csordas, 1999).
Las pérdidas corporales pueden llevar a las personas a estados fisicos y mentales
desconocidos, sobre todo si no han experimentado antes una discapacidad o
enfermedad (Charmaz, 1995). El accidente de Miguel no solo implico la pérdida de
sus antebrazos, sino también el equilibrio, la capacidad de caminar por un tiempo y
de hacer sus actividades cotidianas. Durante sus ocho meses de hospitalizacion,
estaba asimilando una disrupcién en su sentido de integridad del cuerpo: la relacion
entre mente y cuerpo que permite al ser humano existir y ser en el mundo social, como

tener equilibrio y poder hacer que el cuerpo se mueva a voluntad.

Experimentar y observar la pérdida de pedazos gangrenados de su cuerpo
constituye un momento critico con la construccion de su ser como sujeto corporizado
(Csordas, 1999). Las narrativas son una forma de darle sentido a la deconstruccion
del mundo cotidiano ocasionada por la discapacidad (Good, 2003); por lo cual
observar y sentir esas transformaciones implica darle sentido a la pérdida. Asi como
la relacidn cuerpo-ser experimenta una transformacién, durante la adaptacion a las
nuevas condiciones fisicas surgen nuevas relaciones de reintegracion del cuerpo-ser

(Charmaz, 1995). Pero este proceso no es lineal. Como menciona Miguel, al principio
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estaba reticente a alimentarse y cuidarse, lo cual puede ser proporcional al impacto

emocional que tuvo la amputacion.

3.1.2. Experiencias subjetivas respecto a miradas externas

En ciertos momentos, Miguel mostraba sus mufones, y en otros los ocultaba
en las mangas de su casaca. Pero, al hablar sobre sus mufiones, cicatrices o
quemaduras, me los mostraba con soltura y confianza. En sus primeros trabajos
después de su accidente, inicialmente guardaba y sacaba sus brazos, un movimiento
que compara los movimientos con los de una tortuga que saca y esconde su cabeza.
En el relato a continuacion, una sefora desconocida lo motiva a pedir apoyo

econdmico y mostrando sus brazos para generar empatia:

“Yo andaba con mi chaqueta aqui encima, una chaqueta mas gruesa. “4Y por
qué estas llorando?”, “Nadie me da trabajo, sefiora”, “Ponte a trabajar”, “Nadie

LT

me va a pagar” “; Pero por qué? Entonces saca tus brazos a la gente, hazlo por
tus hijos”. Y no te miento que sacaba mis brazos como la tortuga que saca su
cabeza y se esconde, igualito sacaba yo los brazos [...]. Y asi, poco a poco
comenceé a salir, me iba al [lugar] nomas, ahi solamente sacaba mis brazos,
nunca hablaba, otra persona me dice después, “comienza a hablar”, pero no sé
qué decir, nunca habia tenido esa experiencia, yo recién estaba saliendo, y asi
comencé a hablar” (Miguel).

El sentido de persona (Luborsky, 1994), como un aspecto construido
culturalmente, debe estar legitimado por la sociedad. Cuando se adquiere una
discapacidad, las personas desarrollan mecanismos de adaptacion para restaurar su
sentido de persona adulta y completa y encajar nuevamente con la sociedad (Ramirez
et al., 2014), de lo contrario, pueden sentir verguenza, pérdida de dignidad, confianza
e independencia (Rosmovits y Ziebland, 2004). Miguel encontré que al esconder sus
mufones podia aparentar que tenia sus miembros completos ante las miradas

externas, asi mantener su sentido de persona (Luborsky, 1994).

Es necesario abordar también como las amputaciones pueden impactar en la
construccion de la masculinidad en interaccion con el sentido de persona. Ante una
discapacidad, los hombres pueden sentir que sus vidas se ven afectadas por los roles
que les asigna la masculinidad (Connell, 1995, en Wedgwood, 2019). Hay ciertos
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elementos que otorgan a los hombres un estatus de hipermasculinidad (Wedgwood,
2019), como trabajos, actividad fisica y reconocimiento social. Por consiguiente, los
imperativos culturales de la masculinidad en el mundo social pueden impactar
negativamente en el sentido de persona, que también esta atravesado y construido
por roles sociales generizados.

Algunas personas transitan entre diferentes estados de la discapacidad y
negocian su identidad de acuerdo al contexto como una forma de evitar el estigma
(Riach y Loretto, 2009; Garthwaite, 2015). Durante su jornada laboral en los buses,
Miguel tiene los brazos descubiertos y los usa para movilizarse, sujetarse de las
barandas, recibir dinero y dar las golosinas; mientras que, en otros contextos, prefiere
ocultarlos. Vemos, entonces, que Miguel negocia su sentido de discapacidad y
muestra y oculta sus muiones respondiendo a su contexto y los fines que desea
alcanzar, donde trabajar y vender es una de ellas. Estos cambios y negociaciones dan
cuenta de como su ser se va reconstruyendo a partir de su nueva experiencia

corporizada en interaccion con el mundo social y el mundo cotidiano.

3.1.3. Trayectorias de rehabilitacion y recuperacion

En su narracion sobre su trayectoria de vida desde el accidente, recuerda
ocasiones en las que sintié un fuerte choque de realidad en relacion a su cuerpo. La
primera vez, no sentir la movilidad de sus brazos le hacia sentir preocupacion por su
futuro, el cuidado de sus hijos y deseos de morir, lo cual generaba discusiones con su
esposa. Otra experiencia determinante en su historia de vida fue cuando fue
discriminado por el personal de seguridad de un estudio de television. En aquella
ocasion, su familia y él habian hecho cola desde la madrugada en el estudio de
grabacion para solicitar ayuda econdémica a la conductora del programa. Sin embargo,
el personal de seguridad no lo dejé entrar bajo el pretexto de que no admiten personas
con discapacidad, personas mayores o personas enfermas. Mientras que su familia
ingreso al programa, Miguel tuvo deseos suicidarse.

“Yo no sabia qué hacer. Yo siempre habia trabajado, pero después me vine
aca a Lima y me puse aca en [...]. Habia tenido una discusion con mi esposa y
me sali, me puse a andar. Queria morirme, mi esposa vivia en [lugar] y desde

59



[...] ese dia caminé hasta [lugar]. Dos horas me tomo hasta llegar hasta el [...].
Caminando nada mas, no tenia plata para el carro y no sabia que uno podia
andar en cualquier carro con discapacidad, en ese tiempo no habia. En ese
tiempo te cobraban hasta quien sea, no les importaba” (Miguel).

“¢ Te das cuenta? No me dejaron pasar, me dejaron a la de Dios. Pues ese dia
yo queria morirme [...] Yo miraba el mar y queria irme a ahogarme al mar. De
una vez desaparecer, porque nadie me admitia,  me entiendes? Era verano,
yo miraba en el mar y veia la cara de mis hijos, eso fue lo que me detuvo. Me
perdi porque no conocia Lima en ese tiempo. Estuve caminando desde las
cinco de la mafana, el ingreso era las 11 de la mafana, no habia desayunado,
mi esposa ingreso sin desayuno y tampoco almorzo. Recién a las dos o tres de
la tarde que salieron del programa se fueron a almorzar. Yo desapareci, yo sin
desayuno, almuerzo ni cena anduve caminando por toda la calle, solamente en
mi bolsillo tenia S/1.50 y no sabia qué hacer. Me perdi en ese trayecto y
comencé a vagar y vagar desde la Costa Verde. Llegué hasta Wilson
caminando, ahi solamente conocia un carro, en ese tiempo estaba la BG carro
me llevd hasta donde vivia ese carro me cobré S/1.50 en ese tiempo. ¢ Te das
cuenta? eso fue parte de mi vida” (Miguel).

Los primeros afios desde el accidente han tenido momentos cargados de
emociones fuertes y preocupaciones urgentes por su futuro y su familia. Algo en
comun en ambos relatos es que en momentos de crisis y tristeza, Miguel recurre a las
caminatas para canalizar emociones. Tanto en su experiencia de discriminacion, como
aquel dia que discutidé con su esposa, decidio salir a caminar distancias muy largas.
Como se ha descrito en los parrafos anteriores, uno de los deseos y motivaciones mas
fuertes durante su proceso de recuperacion fue recuperar el equilibrio para volver a
caminar, correr y saltar®?. Volver a caminar significé una adaptacién a su nueva
experiencia corporizada (Charmaz, 1995 y Csordas, 1999), de modo que caminar le
ayuda a conectarse con su capacidad de agencia sobre su cuerpo, especificamente,

sobre sus miembros inferiores.

3.1.4. Sentires sobre capacidades corporales

Miguel vive solo en su cuarto, usando sus mufiones, sus dientes y la boca, se
cocina y se hace cargo de los quehaceres domésticos. Aunque se demora un poco en
hacer ciertas tareas, como abrir una lata de leche, o pelar verduras, Miguel se las
ingenia para lograrlo y se siente a gusto con su ritmo y forma de hacer las cosas. En

40 Segun él, fue este deseo la razén por la cual su recuperacion fue mucho mas rapida de lo que se
habia anticipado.
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los siguientes relatos se aprecian las nuevas formas de habitar, ser, y actuar en el
mundo desde la experiencia corporizada que Miguel ha perfeccionado a lo largo de
22 ainos. Se aprecian sus procesos de reaprendizaje, error y adaptacion, y su orgullo
por las formas que ha ingeniado para existir a través de su cuerpo.

“‘De esa manera, no sé€ como explicartelo, pero aprendi a tener la paciencia
unica para subir a un carro, para hacer mis cosas, para ir a comer o para
arreglar mis golosinas. Porque yo mismo las arreglo. “Oye ¢ quién te arregla las
golosinas?” Yo mismo las arreglo. “Oye ¢ como vendes en el carro?” Yo mismo
lo vendo, usted me he visto como lo vendo. Y eso que no me ha visto hacer
cambios tampoco, me dan una moneda de cinco soles, yo cambio también y la
gente se queda un poco sorprendida. Porque te ve con dos brazos y que no
puedes hacer nada. “Pero ¢ cémo te va a dar el cambio?” Le dice el del costado
y cuando lo haces los ojos se les desorbitan (Miguel).

“Mira yo nunca le he dicho esto a mis hijos ni a nadie ni saben, yo tampoco te
dije el otro dia que yo te abro un tarro de leche Gloria, todavia le hago los dos
huequitos con el cuchillo y todo el mundo me dice, pero ;como golpeas el
cuchillo? Agarro con la boca y le hago fuerza para que se funda el cuchillo en
ambos lados. A nadie le he dicho eso, nadie sabe como lo hago, usted es la
primera persona que le digo eso. Todo lo hago asi con la boca, lo hundo donde
tengo fuerza y llega el momento en que se abre nomas la lata, listo, ya esta, ya
tengo esto abierto. Al principio si tenia bastante dificultad, no sabia ni cémo
hacerlo, lo cogia aca, se me iba al suelo, se me boté la leche y asi fui
aprendiendo muchas cosas. Para pelar la papa no la pelo, la lavo y no mas la
corto, no la puedo pelar. Ahi la echo con todo, si la quiero cocinar, la lavo
nomas. Con una escobilla, le pongo una liga gruesa alrededor y comienzo.
puedes idearte, ingeniarte como hacer las cosas. y ahi en el huequito de la del
lavador, tiene un hueco el lavador ¢ cierto? Ahi pongo la papa y le voy dando
vueltas. Es el ingenio que uno crea para hacer tus cosas. O sea, quieres tratar
de hacer las cosas pues tienes que hacerlas. Y asi cualquier otra cosa también
lo hago igualito. La cebolla también es dificil de pelar, pero ¢ qué hago? Le cortd
los dos lados a como sea y ahi con la punta, con la punta del cuchillo voy
sacando y voy buscando la cascara. O sea, todo, te vuelvo a repetir, es
ingenioso” (Miguel).

3.2. Brunella

3.2.1. Experiencias subjetivas respecto a miradas externas

Para Brunella, la artritis reumatoide es una enfermedad degenerativa
susceptible al estigma debido a la desinformacion sobre el devenir de la enfermedad
en el futuro, y porque puede desarrollar deformaciones en el cuerpo si no se recibe
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tratamiento a su debido tiempo. Teniendo en cuenta la percepcion cosificadora que
existe hacia las mujeres, para Brunella, no tener un cuerpo socialmente aceptado que
encaje con los arquetipos de la sociedad puede generar exclusion y desagrado hacia
personas con artritis reumatoide. Ha notado también que otras mujeres con artritis
reumatoide tienen miedo al rechazo por la falta de concientizacién sobre como tratar

con personas con artritis reumatoide en la sociedad.

“A las mujeres que siempre te cosifica o te miran como de una forma, a las
mujeres las miran para el consumo, qué sé yo, cuando no encajas en este ideal
de la corporalidad que la sociedad quiere, te descartan de los espacios
sociales, te tachan, te descartan, eres inservible, por mas que incluso no tengas
la presentacion de este tipo de sintomas, entonces o te miran con
condescendencia o te miran con pena” (Brunella).

Brunella pone en cuestion las expectativas y roles socialmente asignados a las
mujeres para ser adultas funcionales y completas. Asi como los roles de masculinidad
pueden intensificar la experiencia de interrupcion biografica de hombres con
discapacidad (Wedgwood, 2019), los estandares corporales y de belleza asociados a
las mujeres con enfermedades cronicas impactan en su percepcidn de si mismas.
Brunella resalta que las mujeres pueden tener expectativas superpuestas a las
expectativas basicas de una persona adulta completa. Por ejemplo, la apariencia y
perfeccion corporal (Charmaz, 1995), la confianza sexual (Rosmovits y Ziebland,
2004) y la apariencia fisica en las relaciones afectivas (Ramirez et al., 2014). Ahora
bien, considerando que los arquetipos de sentido de persona completa dependen de
los entornos particulares, habria que pensar en qué ideales de corporalidad femenina,
trabajo y rendimiento estan presentes en el entorno de las mujeres con artritis
reumatoide. Aun asi, Brunella ha experimentado que si existe un ideal de mujer adulta
completa, donde las mujeres con artritis reumatoide son excluidas y calificadas como
inservibles en diferentes espacios. Ante esto, la posibilidad de deformacién en el futuro
a causa de la artritis reumatoide le genera preocupacion e incertidumbre, al igual que

a Naomi.

3.2.2. Relaciones y reacciones frente a las experiencias
corporizadas
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Llegar a un diagnostico especifico de su artritis reumatoide ha sido un largo
proceso de cuatro afos. Antes de su diagnoéstico, traumatologos y neurdlogos le
dijeron que podria ser sindrome del tunel carpiano e incluso le ofrecieron una
infiltracion y una férula de mano. En la pandemia, por a las restricciones sanitarias,
tuvo que lidiar con el malestar y el dolor sin medicacion. Su mano dominante es la
derecha, por lo que cuando el dolor se extendi6 a ambas manos empezé a afectar
aspectos importantes de su vida, y requirié un cambio significativo en sus actividades,
como usar el mouse, un lapicero o asearse. A pesar de atenderse en una clinica
privada, tuvo que esperar varios dias para obtener citas y resultados de examenes.

Todo esto, entre el dolor y la espera, era emocionalmente desgastante.

“En abril o mayo ya comienzo a tener cuadros y crisis de dolor en las manos.
Ya no era solo la derecha sino era la izquierda. Se me hinchaban las mufiecas,
asi como una bolita, rigidez, ya no podia. Entonces, no podia ni agarrar un
lapicero, no podria ni siquiera cosas tan... y que a veces son... lo que ya me
genero la situacion de que no, tengo que ir de una vez al médico. Tener, o sea,
una buena higiene personal, me costaba mucho, el tema de la higiene me
costaba mucho el tema de la higiene, me costaba mucho escribir, coger cosas,
cargar algo, abrir una puerta con llave” (Brunella).

Le diagnosticaron el sindrome de Sjogren, que explicaba sus sintomas de
resequedad en el cuerpo. Sin embargo, para ella, estos no eran sus sintomas
principales, sino el dolor articular. Cuando finalmente hallaron el diagndstico de artritis,
Brunella sintié la conmocion de tener que aceptar una enfermedad crénica incurable,
con un miedo adicional por el recuerdo de la artritis de su tia, que deteriord su

condicion de salud hasta el punto de la deformacién corporal.

“Ahi mi vida ya también cambia porque, aparte de todo este proceso de meses
desgastante, comienzo ya con el tema de la medicacion diaria, de enterarte que
tienes una enfermedad que no tiene cura, qué es crénica, que siempre la vas a
tener ahi, de que vas a convivir con eso es bien duro. De ahi el siguiente mes
que me tocaba mi nueva tanda de pastillas para el mes, justo fue una fecha
muy compleja porque ese mismo dia habia fallecido mi tia, la hermana de mi
mama. [...] Entonces ahi si senti que el mundo se me vino abajo totalmente
porque se me venia también la idea de mi tia, mi tia era una persona mayor y
que tenia muchas deformidades en el cuerpo qué es este el periodo del proceso
mas critico de la enfermedad” (Brunella).
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Poder estar en la realidad y comunicarnos con el exterior recae en el cuerpo
(Merleau-Ponty, 1945). La experiencia del cuerpo es subjetiva y particular, de modo
que, para Brunella, los dialogos entre su experiencia subjetiva del dolor y las ciencias
de la salud fue un proceso sumamente fisica y emocionalmente desgastante. Las
ciencias de la salud, desde su enfoque biomédico, tienden a separar los procesos
fisiologicos de la experiencia subjetiva de la enfermedad (Good, 2003), y, a pesar de
que le realizaron examenes e imagenes de diagndstico, no podian encontrar una
causa de dolor. Sin embargo, la experiencia subjetiva de Brunella era real, y le hacia
sentir que algo andaba mal. Ademas, fue cuando Brunella ya no podia encargarse de
su higiene, escribir en computadora o usar el mouse que determind que su situacion
era grave. En la medida que estas actividades pueden considerarse propias de una
mujer adulta completa, los limites personales de Brunella sobre lo que una mujer
adulta debe hacer o dejar de hacer le ayudaron a determinar la gravedad de su

condicion.

3.2.3. Critica al sistema de salud y rehabilitacién

Para Brunella, tener un servicio de salud privado facilitado por su empresa es
un privilegio. Conoce otras personas con artritis reumatoide que solo tienen acceso al
seguro EsSalud y tienen que hacer largas colas desde la madrugada para recoger sus
medicinas y esperar de 3 a 6 meses para una cita. Esta es una situacion critica, porque
si una persona con artritis reumatoide no toma sus medicinas a tiempo la enfermedad
puede avanzar. Para Brunella, deberia existir un sistema de salud publico y de calidad,
para que las personas no corran el riesgo de perjudicar su salud por una atencion
deficiente. Con un seguro privado, ha llegado a pagar entre 200 y 300 soles mensuales
por sus medicamentos. Incluso, denuncia que el Ministerio de Salud no cubre la
totalidad de medicamentos que requiere un paciente con artritis reumatoide, algo

imposible de financiar con un sueldo minimo.

3.2.4. Narrativas de las experiencias de dolor y malestar corporal

Ademas del dolor en las articulaciones, Brunella siente un malestar dificil de
expresar con palabras. Este malestar esta presente a nivel de su concentracién, algo
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que ella denomina niebla mental. La niebla mental se siente como una dificultad para
concentrarse, memorizar y aprender cosas. Ademas, en ocasiones siente
agotamientos, que le hacen sentir que levantarse de la cama, cambiarse y alistarse
es un gran logro. Estas sensaciones hacen que los traslados, tanto a pie como en
transporte sean complicados:

“Aparte, la enfermedad no es solo el hecho del dolor articular, las manos, sino
que hay un malestar que no termino de saber como explicarlo pero qué es un
cansancio como si hubiera hecho pues una maraton y sin calentamiento. No
sé, por asi decirlo, es un cansancio corporal pero asi terrible” (Brunella).

“Yo, por ejemplo, ya no me imagino todo un proceso de traslado. Hay dias que
me levanto, estoy aparentemente bien, y otros, levantarme es todo un logro, no
sé esta enfermedad... Ayer he estado con todo un dolor de espalda que a las
justas si puedo caminar. Y, otros dias, la semana pasada pude bailar, correr y
hacer ejercicios, asi de rara me siento” (Brunella).

La forma como las personas articulan los acontecimientos y palabras asociados
a una enfermedad, constituyen estrategias narrativas que representan la experiencia
subjetiva de la enfermedad (Good, 2005). Asimismo, el orden, seleccion y
organizacion de los eventos en las narrativas son ejes de analisis importantes para
entender los intentos de reconstruccion del mundo personal ante la discapacidad
(Good, 2005). En los ultimos cuatro afos, Brunella ha experimentado una enfermedad
nueva para ella y aprendido a convivir con su diagnostico, después de que sintio como
‘el mundo se me vino abajo totalmente”. Aqui encontramos lo que Good (2005)
denomina una disolucion del mundo vital, es decir, un atentado contra el mundo
cotidiano, y la forma como el “yo” realiza actividades, proyectos y motivaciones a

través del cuerpo, pero esta disolucion no es permanente.

Regresando a la descripcion de Brunella, desde su diagnédstico, ha podido
identificar y comprender con mayor claridad las caracteristicas de sus sintomas y el
dolor. Sin embargo, en su dia a dia, experimenta dolores dificiles de expresar con
palabras: “hay un malestar que no termino de saber cdmo explicarlo”, “asi de rara me
siento”. Si bien desde las ciencias de la salud los doctores han podido nombrar y
explicar su diagndstico como artritis reumatoide, a nivel subjetivo Brunella todavia
tiene dificultades para describir su dolor y malestar, y mas bien usa analogias como

“haber corrido una maratén”. Articular y dar estructura a la experiencia de dolor toma
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tiempo, y las formas de narrar pueden cambiar y fluir con el tiempo y contexto
(Charmaz, 2002). Pues bien, retomando a Good (2005), la inicial disolucion del “yo”
que experimentd Brunella al sentir que “se le vino abajo el mundo”, encuentra un
proceso de reconstruccidon desde las narrativas, que inician con el diagnostico médico,
y se refuerzan con la descripcion, las comparaciones y la atencion a su experiencia

subjetiva del dolor y la enfermedad.

3.2.5. Herramientas corporales de apoyo

Debido al clima frio de la zona en la que vive y por su condiciéon de salud,
Brunella experimenta deshidratacién, y resequedad en los labios y en las manos. Por
ello, requiere hacer pausas activas para hidratarse y lubricarse con crema en sus
labios y manos. El clima frio puede incrementar sus dolores, por lo que procura
siempre estar abrigada, con una manta a nivel de la rodilla, con bolsas de agua

caliente o un calefactor.

Existen multiples formas de experimentar la realidad, a partir de los diferentes
entendimientos del cuerpo en interaccion con nuestro sery el mundo (Csordas, 1999).
Siendo la percepcion de las temperaturas algo intrinsecamente relacionado a los
receptores sensoriales del cuerpo, podemos entender que la experiencia de Brunella
en las actividades que realiza y los sintomas que experimenta, estan mediadas por la
forma como habita su cuerpo y como este interactua con las temperaturas. La
experiencia corporizada del clima, por tanto, tiene repercusiones visibles en la vida
cotidiana de Brunella. Esto se materializa en que requiere que su cuerpo esté en

condiciones Optimas de temperatura para sentirse comoda.

3.3. Damian

3.3.1. Significado del cuerpo y miembros superiores

Dentro de un contexto musical marcado por la predominancia de las manos y

la motricidad fina, Damian maneja un significado particular sobre sus miembros

superiores. Desde su perspectiva, casi todo prioriza los movimientos finos, en tanto
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muchos objetos de la actualidad son pequefios, sobre todo en el rubro digital*'. Al
incorporar la tecnologia tactil, las principales herramientas de trabajo, comunicacion y
entretenimiento estan orientadas a las yemas de los dedos, que tienen una alta
sensibilidad al tacto y al movimiento. Por lo tanto, Damian concibe las manos como

aquello que nos permite comunicarnos, expresarnos, y muchas cosas mas.

Para Damian, la percepcion de su cuerpo esta conectada a sus trayectorias de
salud y aprendizaje a lo largo de sus lesiones y momentos de crisis. Hace
aproximadamente 11 afos, tuvo una fuerte crisis de estrés que desencadend en
diferentes lesiones, tendinopatias y sindromes*?. Damian emplea la propuesta de la
biodescodificacion*® para explicar que la presencia de enfermedades significa que la
presencia de habitos, conductas o emociones que se necesitan cambiar. Para él, su

cuerpo le estaba comunicando la necesidad de darse una pausa.

Empezé tratamiento con una fisioterapeuta especializada en lesiones de
musicos y a estudiar el método Feldenkrais de educacion somatica**. Esto le ayudé a
ver el cuerpo, las lesiones y el dolor de manera integral, en forma de cadenas que
interconectan todas las partes del cuerpo y no solo la parte lesionada. Esta
perspectiva, enmarcada en su proceso de recuperacion, contribuyd a consolidar la
perspectiva que tiene Damian sobre el cuerpo, y sobre su propio cuerpo, como un ente

compuesto por diferentes elementos del mundo social.

“Mi concepcién del cuerpo es que nosotros somos nuestro cuerpo. Nosotros
tenemos y somos un monton de células que funcionan organizadamente y, de
alguna manera, nuestras células se estan renovando siempre, pero nosotros
estamos constantemente cambiando [...] Creo que el cuerpo esta
constantemente cambiando, constantemente tratando de regularse y que,
basicamente, lo que a uno le toca es entender los ritmos que tiene el cuerpo,

4! Reconoce también que se han perdido muchas de las actividades que consistian en movimientos
gruesos, como tareas agricolas como arar la tierra o jalar objetos grandes, usando herramientas de
gran envergadura.
42 Sindrome de ttinel carpiano (mano izquierda), tendinitis de Quervain (mano derecha), tendinopatia
del supraespinoso (brazo derecho) y sindrome miofascial de dolor.
43 La biodescodificacion es una propuesta de la medicina alternativa que considera que las
enfermedades tienen origen en factores psicoemocionales (Corbera y Marafion, 2016).
44 «|_a educacion somatica parte de que el ser humano tiene un potencial de movimiento eficiente y
armonioso que se expresa cuando una accién se hace facil y sin esfuerzo, y sugiere que esta
disponibilidad no se debe a un atributo fisico ni a la posesién de habilidades deportivas, sino a un
conocimiento consciente de si mismo” (Castro y Uribe, 1998).

67



los ritmos de actividad, los ritmos de reposo, los ritmos de lesidon, de
recuperacion; porque lesiones casi siempre van a haber, aunque uno no quiera.
Pero el cuerpo es increiblemente capaz de recuperarse y sanar. Si creo que el
cuerpo es uno mismo, el cuerpo es parte de nosotros, somos nuestro cuerpo,
no es que tengamos un cuerpo, basicamente” (Damian).

‘Las manos en particular son casi una extensiéon de nuestro pensamiento,
porque nuestras manos son lo que nos permite y casi todo lo que tenemos de
tacto lo tenemos con la yema de los dedos. Cuando hablamos movemos las
manos, o cuando escribimos. Entonces, las manos tienen una conexion muy
fuerte con todo lo que es el sistema nervioso. Todo lo que pensamos o en lo
gue vamos a hacer, como nos conectamos con el entorno esta muy relacionado
a nuestras manos y yo lo veo un poco asi. Las manos son lo que me permite
comunicarme, lo que me permite conectarme, lo que me permite hacer cosas
muy delicadas, pero también lo que me da fuerza. Entonces son para mi algo
muy muy muy importante, es una parte verdaderamente importante de la
persona y puedo entender por qué una lesién en las manos puede ser tan
frustrante, porque en parte es quitarte mucho de lo que tu tienes para
relacionarte con el resto” (Damian).

Damian considera que el ser no esta separado del cuerpo, sino que éstos son
uno solo. Reconoce su cuerpo como a si mismo, y a si mismo como su cuerpo, de
manera analoga a los postulados de Merleau-Ponty (1945) y Csordas (1999). Conocer
su cuerpo a través de las lesiones, y redescubrirlo desde la educacion somatica le ha
llevado a tomar conciencia de la dimensién que ocupa éste en la accion de existir y
hacer en el mundo. Ello se alinea con la propuesta de que el ser, lo que Damian
describe como el conocimiento de si mismo, esta intersectado por la experiencia
corporizada (Csordas, 1999). Ademas, que Damian haya desarrollado estos
aprendizajes durante su rehabilitacion, deja entrever que los significados subjetivos
del cuerpo son mas problematizados en la enfermedad (1999).

3.3.2. Relaciones y reacciones frente a las experiencias
corporizadas

A nivel laboral, Damian encontré que no podia aguantar los ensayos de la
orquesta y tenia que recibir un trato mas comprensivo de parte del director. También
sentia inseguridad al no saber si su ritmo corporal estaba a la altura de las
expectativas de sus trabajos. Su dolor estaba calando e interrumpiendo el disfrute de
sus actividades diarias, hasta el punto de estar constantemente esperando que

regresara el dolor, con miedo y ansiedad al tocar guitarra, cantar, hacer deporte o
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jugar videojuegos. El miedo al dolor tenia un impacto real en la percepcion de su
propio cuerpo y su capacidad de hacer actividades, lo cual expone la intensidad de la
experiencia corporizada durante sus lesiones, como se observa en el siguiente

fragmento de entrevista:

“Cuando tienes un dolor asi, y le dedicas mucho tiempo y energia, digamos,
esta siempre pendiente de “uy, si hago esto me va a empezar a doler tal cosa”
‘y, si hago esto me va a doler esto”, y es como si estuvieras viviendo tratando
de huir de algo, como si hubiera algo arriba que esta viendo en qué momento
arruinarte la vida y tu estas tratando de ver cdmo escabullirte. Pero llega un
punto en el que estas tan pendiente de eso que las cosas ya no tienen mucho
sentido; de que empiezas... por ejemplo, a mi me gusta mucho el videojuego,
pero, por mucho tiempo lo dejé porque si me ponia jugar me empezaba a doler
el cuello, me dolia la mano, entonces ya no queria jugar y si jugaba porque mis
amigos me decian “oye, vamos a jugar como los viejos tiempos”, no? vy
empezabamos a jugar, yo estaba mas pendiente de cuando me va empezar a
doler el cuerpo, mas que la experiencia misma. Entonces yo estaba pendiente
de “uy, en cualquier momento me va a venir a doler, en cualquier momento me
va a doler”, y estoy tan pendiente de eso, tan metido en mi cabeza que no
disfruto nada del juego, no disfrutaba de ver pelicula porque me empezaba a
doler todo” (Damian).

“Me daba miedo, incluso me daba ansiedad el pensar siquiera sacar la guitarra
del estuche. Si pensaba “tengo que tocar guitarra” como que automaticamente
el cuerpo reacciona. Me daba miedo, se me aceleraba el ritmo cardiaco, era
algo bastante dificil. Dejé de tocar guitarra, dejé de tocar piano un buen tiempo,
hubo un tiempo incluso que dejé de cantar porque sentia de que me quedaba
afdnico; dejé de jugar videojuegos por un buen tiempo, también porque sentia
que me dolian las manos; deje de hacer ejercicio; deje de hacer deporte; dejé
muchisimas cosas, en realidad, por un periodo de tiempo que podria ser un
afno. Era una persona que tenia un conjunto de actividades posibles muy muy
reducido” (Damian).

3.3.3. Trayectorias de rehabilitacion y recuperacion

Durante su recuperacion, Damian empez6 a sentir una reduccién gradual de
sus actividades cotidianas debido a la ansiedad y temor al dolor y al regreso de las
lesiones. Aun si realizaba ciertas actividades, no podia disfrutarlas del todo, pues
estaba pendiente de los sintomas de su cuerpo. Para Damian, esto era como vivir en
automatico, perder el control del rumbo de la vida y dejar que el dolor se apodere y

dictamine sus actividades; con la resignacion e inseguridad sobre si sus lesiones iban
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a extenderse o desaparecer. Como menciona en las citas siguientes, empezé6 a

asimilar las pérdidas y resignarse ante el dolor.

“Sentia que los dias se iban y yo no disfrutaba casi nada de lo que pasaba en
mi vida [...] No tenia ganas de hacer nada, sentia que mi cuerpo era super fragil
y que cualquier cosita que yo hiciera me iba lesionar, vivia con bastante miedo,
no era proactivo en casi nada, no buscaba cosas por mi, vivia como en
automatico y la verdad es que es bastante triste vivir asi. Yo creo que es
bastante triste el sentir que la vida se te va y tu no puedes hacer nada para
controlarlo. Creo que eso es algo bastante triste y me da bastante gusto poder
haber salido adelante y ahorita estar mucho mejor” (Damian).

3.3.4. Critica al sistema de salud y rehabilitaciéon

Damian ha tenido una experiencia amplia con profesionales de la rehabilitacion
fisica con diferentes visiones sobre el cuerpo. Cuando se traté sus tendinopatias,
recurrio a terapeutas que cumplieron con su rol de rehabilitar su mufeca y retomar,
en gran medida, sus actividades anteriores a la lesion. Sin embargo, pasado un
tiempo, el dolor regresaba. En las consultas a las que ha asistido, muchos
traumatdlogos o reumatodlogos tienen un tipo de atencion despersonalizada donde no
hacen una examinacion exhaustiva mas alla de mirar al paciente, usualmente porque
los doctores y terapeutas fisicos atienden un gran numero de pacientes al dia

simultaneamente.

Después de estudiar terapia fisica y de aprender sobre educacion somatica,
empezo6 a observar el cuerpo y las lesiones de manera holistica y global*. Entonces,
si bien se puede rehabilitar la mufieca y reducir el dolor, la causa real no se ha tratado,
pues no se ha reestructurado el cuerpo en su globalidad, es decir, las maneras de
habitar el mundo a través de la experiencia corporizada. Por tanto, a partir de su
experiencia como paciente y estudiante de terapia fisica y rehabilitacion, espera que
la terapia fisica incorpore una perspectiva “holistica” que observe el cuerpo como algo
mas trascendental de lo que aparenta y que abarque diferentes dimensiones, sentires

y actividades en la vida de un ser humano. En palabras de Good (1992, citado en

45 por ejemplo, un problema en la mufieca puede tener su origen en un hombro en mala posicién, o
una escoliosis, que genera mas peso a un lado del cuerpo, puede ocasionar dolor en la mufeca.
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Good, 2003): “que el conocimiento objetivo del cuerpo humano y de la enfermedad

son posibles al margen de la experiencia subjetiva”.

En los siguientes fragmentos de entrevista, pueden observarse criticas a lo que
Good (2003) denomina una “representacion objetiva del cuerpo” (2003, p. 215), donde
se prioriza la dimension fisica y fisiologica del paciente, mas no los aspectos subjetivos
que constituyen su ser. Esto se aprecia en lo que Damian se refiere como una

“atencion despersonalizada” que no indaga mas alla de lo visible.

“Ahora, el problema de lo que les faltd a los terapeutas que me atendieron aqui
fue ver mas alla. Es decir, tu vas por una tendinopatia, un tuanel carpiano v,
I6gicamente, el objetivo, la prioridad del terapeuta va a ser de que tu recuperes
la funcidén de la mufeca y que ya no te duela el tunel carpiano. Esa va a ser tu
prioridad numero uno. Pero, muchas veces ahi termina el rol del fisioterapeuta
por varias razones ¢,no? porque aqui la gente, pues, pocas veces quiere pagar
por un programa terapéutico largo, a veces tampoco hay el dinero para hacerlo,
porque no es algo barato. Pero lo que me faltaba a mi y que recién estoy
aprendiendo ahora que estoy estudiando la carrera, es un profesional que me
vea mas globalmente” (Damian).

“[...] ¢Por qué es que estos dolores son recurrentes? ;Qué esta pasando en
otra parte del cuerpo? Y, logicamente eso también se ve en educacion
somatica, el cuerpo no esta aislado de lo psicoemocional. Si una persona tiene
una postura recurrente, es probable que haya pensamientos o emociones
recurrentes que lo llevan a esa postura, una persona deprimida tiene una
postura muy particular, una persona que para enojada tiene una postura muy
particular. Entonces, trabajar esos habitos de movimiento y hacer una
introspeccion mas a nivel psico emocional y trabajar por qué es que estoy
haciendo esto, como es que me enfrento al dolor en el dia a dia, qué significado
le doy. Y todo ese trabajo holistico, la vision integral del ser humano, el cuerpo,
la mente y la emocion, fue lo que me llevd a rehabilitarme. Al poder entender
que todo lo que me pasaba no solo dependia de lo que estaba en mi mufeca,
sino de todas mis relaciones de todo el organismo, que finalmente todo esta
conectado, no puedes olvidarte del resto de cosas, y fue ahi cuando recién
empecé a sentir que ya habia un progreso significativo que involucraba un poco
mas una vision integral del cuerpo” (Damian).

Concebir los estados de salud mas alla de su cuerpo, como una union entre
sus dimensiones emocionales, mentales y del movimiento, nos ayuda a pensar de
manera critica la oposicion cuerpo/mente que propone el modelo cartesiano de la
medicina. Scheper-Hughes y Lock (1987) recalcan que la medicina clinica deja como
legado a las ciencias sociales una idea equivocada del cuerpo y su interrelacion con
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la mente y la sociedad. Pues bien, los doctores que atendieron a Damian fallaron en
entender la conexidn entre su cuerpo, su mente y los aspectos contextuales de su
vida. Estos enfoques de atencion repercuten en la recuperacién de la persona, pues,
si no se examina el area lesionada de manera integral a la rutina y el estilo de vida, es

probable que la lesidn regrese, como le sucedié a Damian.

Distanciarse de tratamientos que seguian un modelo cartesiano de la
rehabilitacion marcé un punto de inflexion positivo en su proceso de rehabilitacién. Por
tanto, Damian enfatiza en la importancia de reconfigurar, reeducar y reestructurar el
cuerpo, y crear y mantener un ambiente propicio y saludable para que las lesiones no
sean reincidentes. Esto es, entender los estados de enfermedad como una
interconexién entre la cultura, la sociedad y la naturaleza (Scheper-Hughes y Lock,
1987). Si no se atienden las dimensiones contextuales y sociales del cuerpo, como el
trabajo, el estrés o el ambiente, mas alla del cuerpo fisico, no se puede lograr una

recuperacion completa y no reincidente.

3.4. Victor

3.4.1. Experiencias subjetivas sobre capacidades corporales

Hace aproximadamente 12 afos, Victor tuvo un accidente con pirotécnicos que
resultd en la amputacion de cuatro dedos de su mano derecha, siendo su mano
dominante la izquierda. Al principio le costé asumir lo que habia pasado y se
cuestionaba constantemente el porqué de los sucesos. También le costé adaptarse a
hacer tareas con una sola mano, como amarrarse los pasadores de los zapatos o

levantarse el cierre del pantaldn, y se sentia mal por depender de otras personas.

Con el apoyo de su esposa y familia, pudo evitar caer en depresion, adaptarse
y recuperarse en aproximadamente ocho meses. También estuvo un mes en terapia
de rehabilitacion fisica, pero lo tuvo que dejar por el trabajo y por la distancia. Con
paciencia y practica, pudo acostumbrarse a hacer sus tareas habituales por si solo y
con normalidad. Incluso, empezd a hacer manualidades y maquetas, un pasatiempo

que no habia considerado antes de su accidente. Al presente, después de
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aproximadamente una década, piensa que hay que seguir adelante y no deprimirse

por cosas pasadas que no tienen solucion.

En tanto nuestra experiencia de la realidad esta corporizada y mediada por
nuestro cuerpo (Csordas, 1999), la amputacion de cuatro dedos puede sentirse como
una disrupcion de las relaciones previas conocidas entre el cuerpo y el ser. Por lo
tanto, el cuerpo-ser atraviesa un proceso de adaptacion que Charmaz define como
“alterar la vida y el yo para acomodarse a las pérdidas fisicas y reunificar el cuerpo y
el yo’ (1995, p. 657). Durante este proceso de adaptacion, Victor tuvo que
acostumbrarse a una nueva experiencia corporizada y un mundo cotidiano diferente

para reunificar su ser y su cuerpo (Charmaz, 1995).

La recuperacion de Victor fue corta e inconclusa, pues él considera que si uno
pone de su parte no necesita rehabilitacion. Para Charmaz (1995), la recuperacion
consiste en adaptar, acostumbrar y alterar la realidad para que sean socialmente
aceptadas nuevamente; de modo que la rehabilitacion puede estar motivada o forzada
por circunstancias sociales. En este sentido, es necesario tener presente las
circunstancias del entorno de Victor que definen una recuperacién o adaptacion
adecuada. Por la forma como se desarrollaron los eventos, Victor priorizé su retorno
al trabajo antes que las recomendaciones de sus doctores. Ademas, como él
menciona, su rehabilitacion depende de qué tanto uno pone de su parte. Es asi como
el retorno al trabajo puede significar para Victor una forma de rehabilitarse, en el
sentido de retomar actividades socialmente aceptadas.

‘Pasa que cuando yo me accidenté, no lo podia creer, ¢ por qué a mi? Esas
preguntas que vienen ¢ no? ;por qué me paso esas cosas? y al final las cosas
ya pasaron ya, no tiene retroceso atras, ya no se podia hacer nada pues, nada,
seguir adelante nada mas. Por eso y ahorita seguir adelante porque uno,
algunos se lamentan, o llegan a la depresion por temas que ya pasaron, ya no
ya no tiene solucion. Por ejemplo, puede haber una solucion, no es como antes,
pero pues tal vez te pueden poner una proétesis, pero ya no va a ser como tu
mano que antes tenias ¢ no? practicamente creerte que los hechos ya pasaron,
seguir adelante, nada mas” (Victor).

Una amputacion literal de una parte del cuerpo plantea una relacion cuerpo-ser

totalmente nueva y que, para Victor, no tiene comparacién con tener una mano
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completa. Esto se acentua por su percepcion personal, que considera las manos como
una de las partes mas importantes del cuerpo y que no se puede hacer nada sin ellas.
Si bien ha logrado adaptarse a sus nuevas funciones corporales, reconoce que hay
cambios permanentes y no recuperables: sus cuatro dedos. Habria que contemplar,
en este caso, que mas que una reintegracion de la relacion cuerpo-ser anterior a su
accidente, Victor encontré nuevas formas de ser y existir “con cuatro dedos menos”,
desde una relacion sana, y ya no desde una sensacion de interrupcién, como era en

los primeros meses de recuperacion:

“Yo me siento una persona sana, como te digo, tendré una discapacidad fisica
pero mentalmente soy una persona sana y cuando a cualquier cosa me dicen
subete a eso, tengo que hacer porque soy una persona sana y pues nada,
nunca, nunca he pedido apoyo, por cualquier cosa” (risas) (Victor).

3.4.2. Experiencia subjetiva respecto a miradas externas

De manera similar a Miguel, cuando nos conocimos de manera presencial,
Victor sacaba y escondia por momentos su mano en el bolsillo de su casaca. El no
sabe explicar esta reaccion, que describe como un reflejo de camuflarse del cual no
tiene mucho control, como si su mismo cuerpo lo escondiera. El temor o verguenza
depende del lugar, siendo la calle donde mas oculta su mufidn, mientras que en su
casa y trabajo se siente comodo de mostrarlo. Estas reacciones dejan entrever,
nuevamente, que la construccion del sentido de la discapacidad, la verguienza o
timidez, dependen del contexto y las expectativas del entorno (Reid-Cunninghamn,
2009). En la medida que la significacién del cuerpo individual esta atravesada por el
contexto social y personal (Csordas, 1999, Merleau-Ponty, 1945, Scheper-Hughes y
Lock, 1987), el entorno en el que se encuentra Victor influye en la interaccion de su

mufon con el espacio y las personas.

“Hasta ahorita tengo todavia ese... no sé, este como temor o como verguenza,
practicamente, no exhibirla o tenerla al aire, siempre la tengo camuflado,
escondido, digamos, bajo del bolsillo. Pero, eso es en la calle, pero en la casa
o haciendo el trabajo si estoy andando normal. No sé porque la mentalidad de
uno, no s&, 0 no sé por qué diran... no sé qué cosa, pero, en la calle, si, no?
Practicamente el cuerpo mismo, el cuerpo mismo la esconde digamos, ¢no?”
(Victor).
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3.5. Ariel

3.5.1. Trayectorias de rehabilitacion y recuperacion

Hace dos afios, Ariel tuvo un accidente que le ocasion6 una fractura expuesta
de cubito y radio de su brazo derecho. Hace pocos meses, tuvo otro accidente que
resulté en una fractura en su hombro derecho, siendo su mano dominante la izquierda.
Los doctores le han dicho que necesita llevar terapia fisica por lo menos cinco meses,
tres veces a la semana, para activar la ramificacién nerviosa de su brazo derecho.
Después de momentos dificiles durante la rehabilitacion, reconoce la importancia de
entrenar su mente para acercarse a la recuperacion. Realiza sus ejercicios de manera
cronometrada, precisa y de la mejor manera que puede, como si fuera un instrumento
de percusion, y mira con optimismo su recuperacién. La anatomia del hombro se
mueve en multiples direcciones y requiere una recuperacion mas prolongada; pero

trata de decirse a si mismo que va a estar bien.

La trama y el orden de los acontecimientos que describen las personas dan una
idea de como sienten y perciben su recuperacion (Good, 2003). Ariel muestra una
narrativa definida respecto a como llegar a una recuperacién exitosa, un inicio, un
proceso y un final: la fractura, la operacién, la terapia y la recuperacion; y, ademas,
representa las posibilidades de éxito de su recuperacién en términos matematicos:
50% de la operacion y 50% de la terapia. Se aprecia, por lo tanto, una narrativa
ordenada y organizada cronologicamente. En el fragmento de entrevista siguiente, se
advierte bastante claridad respecto a su prondstico: “voy a estar bien”, en consonancia
con el ritmo constante y cronometrado de sus terapias y las opiniones de sus doctores.
La perspectiva biomédica no responde tanto al optimismo ni a las esperanzas de
recuperacion, sino al cuerpo tangible. Pues bien, siendo la experiencia corporizada
tan importante para Ariel, su seguridad y claridad en su recuperacion se ve reforzada
por el prondstico que ha recibido de sus doctores.

“‘La mente nos juega un papel muy importante, muy importante. El poder de
entrenar la mente para repetirte todos los dias en la mafiana, ‘voy a lograrlo,
voy a poder recuperarme, voy a estar bien’, digamos que hace que el cuerpo
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se sienta diferente y, a su vez, yo mismo levanto el hombro lo que puedo. Pero,
me digo, ‘si voy a estar bien, los médicos me han dicho que voy a estar bien,
que vas a hacer terapia y poco a poco vas a estar bien’ ” (Ariel).

3.5.2. Significado del cuerpo y miembros superiores

De manera similar a Damian, Ariel también tiene una trayectoria educativa y
laboral en el mundo de la musica. Percibe a sus manos y, en general, a sus cuatro
extremidades, como una extensién de su mente y su corazén, sobre todo al momento
de interpretar o tocar un instrumento, pues le permiten materializar los sonidos. El
cuerpo puede entenderse como una suerte de vehiculo a través del cual conectamos
y materializamos nuestros compromisos y proyectos (Merleau-Ponty, 1945). Siendo
un docente de musica, sus manos constituyen una dimension importante de su forma
de existir y trabajar en el rubro musical a través de su cuerpo. Retomando a Merleau-
Ponty (1945), la voluntad de poseer un cuerpo sano responde a nuestros deseos de
pertenecer al mundo con todo el abanico de posibilidades practicas que posee el
cuerpo. En consecuencia, puede entenderse el rechazo al cuerpo enfermo (1945) y
los esfuerzos constantes que realiza Ariel para llevar su terapia fisica de la mejor

manera posible.

“Las manos para mi son la extension de mi corazon, las manos son la extension
de mi mente, en realidad mis cuatro extremidades. Pero, sobre todo las manos,
ya que al momento de interpretar o tocar algo, suena un poco idealista, pero
literalmente mis manos son la extension de mis deseos, de mis pensamientos,
de mis ideas” (Ariel).

3.5.3. Relaciones y reacciones a las experiencias corporizadas

Ariel identifica movimientos que no puede hacer como antes, como levantar el
brazo, tocar la bateria o actividades que impliqguen movimientos amplios de hombro.
Ariel compara su velocidad anterior a las fracturas como la de una locomotora,
destrozando su cuerpo durante afnos con repeticiones y ejercicios de bateria. En
comparacion con el pasado, siente que su velocidad esta ahora en un 75%. Ha
identificado también que ahora hace las cosas con mayor precaucion y seguridad y
para evitar movimientos que generen malestar. Como ya ha experimentado dos

fracturas en el mismo brazo, la sensacion de tener el brazo doblado o usar un
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cabestrillo todo el dia le es extraiia, pero no ajena®. En cuanto a la percepcion de sus
movimientos, siente que su brazo esta lerdo, lento y somnoliento, pero la motricidad
fina de su mano estd mucho mejor y mas estable a medida que avanza con las
terapias. Incluso, ya puede tocar un poco de guitarra, piano y hacer demostraciones

de la posicién de acordes en los instrumentos.

Los accidentes pueden desencadenar cambios inesperados en las trayectorias
corporales de las personas; pero cuando suceden por una segunda o mas veces, la
forma de asimilar los cambios en la relacion con el cuerpo es mas familiar (Taghizadeh
y Jeppson, 2012). Ariel ha tenido dos accidentes en diferentes lugares de su brazo
derecho, por tanto, actualmente, posee recursos emocionales y terapéuticos para
afrontar esta nueva relacién con su cuerpo, relativamente conocida por su fractura
anterior. Ariel describe un cambio en la velocidad y el ritmo con el que realiza sus
actividades, mas no una interrupcion biografica en el sentido de una situacion critica,
inesperada o incierta (Bury, 1982). Por consiguiente, la posible anticipacion y
conocimiento del proceso, le permite reconstruir una narrativa mas ordenada de su
recuperacion (Saunders, 2017), tener paciencia y mas cautela con los movimientos

que realiza.

“Te vas acostumbrando, ¢no? es como tener una extremidad menos, si se
permite el término, porque lo tienes inmovilizado durante bastante tiempo.
Digamos que, al principio, la parte emocional y todo ello juega un papel muy
importante, pero luego de ello, ya con estas terapias que estoy teniendo, ya
estoy recuperando bastante el movimiento. Entonces, basicamente, es una
cuestion de mucha paciencia y de mucha templanza, sobre todo. Bueno, claro,
si te dedicas musica o bueno para cualquier carrera, pero algo que requiere el
uso fuerte del brazo, como es tocar la bateria, por ejemplo, si requiere mucha
paciencia, mucha paciencia, pero es algo que todavia estoy aprendiendo a
sobrellevar” (Ariel).

3.6. Naomi

3.6.1. Relaciones y reacciones a las experiencias corporizadas

46 Como tiene un umbral alto del dolor, en ocasiones no lo siente, pero cuando se medita y escucha
su brazo puede sentir el material de la operacién quirurgica en su interior.
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Hace aproximadamente tres afos, a Naomi le diagnosticaron artritis
reumatoide. La adaptacion a sus condiciones de salud y sintomas corporales fue un
proceso largo y complejo, pues los doctores se tomaron alrededor de seis meses en
darle un diagndstico preciso. Sus sintomas empezaron subitamente, y ya no podia
hacer actividades que antes podia con normalidad. La artritis reumatoide avanza muy
rapido y puede atacar 6érganos si no se trata o se detiene el tratamiento. A lo largo de
estos tres afnos, ha probado diferentes tratamientos, de los cuales tuvo que dejar uno
porque empez6 a afectar su higado.

En el proceso de adaptacion a la artritis reumatoide, son comunes las
comparaciones con lo que solia ser la relacion cuerpo-ser anterior a la enfermedad
(Charmaz, 1995). Esto es, descripciones de como eran las capacidades corporales
antes, las actividades que se podian hacer y quienes eran antes de la enfermedad.
Segun Charmaz (1995), las personas damos por sentado que el cuerpo es un vehiculo
instrumental a nuestro ser; pero ante una enfermedad, esta idea del cuerpo
instrumental se convierte el punto de comparacion con respecto a la enfermedad.
Como se menciona en el siguiente fragmento de entrevista, Naomi recuerda como su
cuerpo ya no respondia a sus necesidades laborales y deportivas, momentos en los

que las relaciones entre su cuerpo-ser empezaron a cambiar®’.

“Fue complicado porque de un momento a otro... yo hacia yoga y yo sentia que
ya no podia apoyar las manos en las posiciones del yoga. Esa fue la primera
nocion o como me di cuenta de que algo raro estaba pasando. Luego, por
ejemplo, iba a las caminatas o los recorridos de supervision de obra y al dia
siguiente me dolian tanto las piernas y el cuerpo que no podia caminar, o sea,
tenia que descansar y eso fue aumentando. Primero, tenia que descansar un
dia, de ahi hasta tres dias, hasta una semana” (Naomi).

3.6.2. Significado de cuerpo y miembros superiores

Antes de su artritis reumatoide, Naomi no estaba tan consciente de sus
sensaciones corporales, pero ahora puede experimentar identificar cuando su cuerpo
no esta bien. La meditacién, el yoga y la conexion con su dolor le han ayudado a

establecer una comunicacion con su cuerpo. Hay dias en los que siente mas vitalidad

47 La relacion entre los cambios corporales y las actividades o planes se retomaran en el Capitulo 5.
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y energia y hay otros en los que siente como si le hubieran pasado una aplanadora
encima suyo y punzadas en todas las articulaciones. Hay dias en los que el dolor se
centra en las manos, por lo que no poder abrir una puerta, una botella o sostener su
celular. A pesar de no entender del todo cémo funciona su cuerpo, trata de controlarlo
con yoga y meditacion.

Como se mencionaba en la seccién 3.6.1, en ocasiones, se da por sentado que
el cuerpo esta dispuesto a hacer lo que el ser quiere (Charmaz, 1995). Sin embargo,
las enfermedades cronicas pueden ser episodicas, con remisiones, fases agudas o
degenerativas, generando incertidumbre sobre los planes inmediatos, a corto plazo e
incluso a largo plazo (Taghizadeh y Jepson, 2012). Asimismo, para Naomi, los
sintomas de su dolor son impredecibles e inestables, por tanto, las relaciones entre
Su ser y su cuerpo son cambiantes también, y pueden oscilar entre la energia, la
vitalidad, el cansancio, entre otros. Como consecuencia, Naomi ha tomado conciencia
del estado corporizado de su existencia en su mundo cotidiano, como se aprecia en

la siguiente cita:

‘Y es algo que constantemente estoy pensando... qué importante era el
espacio donde uno habita ¢ no? porque antes no lo pensaba. Simplemente vivia
por vivir y ahora pues me doy cuenta y digo, wau, o sea, qué impacto tiene para
una persona el hecho de sentir que tu cuerpo no esta bien” (Naomi).

Es normal en la artritis reumatoide que las manos se pongan rigidas y que
cargar objetos y hacer movimientos sea doloroso y dificil. Para evitar el desgaste y
degeneracion de sus manos, Naomi tiene una rutina de cuidado que incluye usar
cremas, tener cuidado con la ergonomia y evitar cargar objetos muy pesados. Esto
pues, como se aprecia en la cita siguiente, sus manos tienen una importancia muy

grande para ella.

“Como yo le digo a mi mama, ahora literalmente las manos para mi lo son todo
y hay gente que me mira y me dice, pero tus manos estan normales y le digo
de verdad de verdad, lo que mas cuido de mi cuerpo son mis manos [...]
Entonces siempre estoy procurando que mis manos se sientan comodas en mi.
Para que este proceso... porque la artritis, de hecho, es una enfermedad
degenerativa, este proceso se alargue y que no tenga digamos una situacion o
un diagnostico malo en un corto plazo” (Naomi).
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3.6.3. Experiencias subjetivas sobre capacidades corporales

Para definir si se considera una persona con discapacidad, Naomi plantea las
diferencias entre una discapacidad leve y una discapacidad moderada. En algunos
momentos, ha llegado a pensar que su condicion si es grave. Sin embargo, los
pronosticos de los doctores sobre su tratamiento bioldgico son optimistas y es muy
probable que llegue a la remision*. Aun asi, la artritis reumatoide es degenerativa, y
con el paso del tiempo podria llegar a tener una discapacidad moderada o grave. Por
otro lado, los quehaceres diarios, como el caminar, tienen un efecto que persiste en
su cuerpo. Sobre todo en el primer afio desde su diagndstico, tenia que pedir ayuda
para subir y bajar escaleras o abrir puertas. En este sentido, considera esta reduccion
en su capacidad fisica como una discapacidad leve.

Con el tiempo, los cambios ocasionados por enfermedades crénicas pueden
ser anticipados o normalizados en el curso de vida (Saunders, 2017). Incluso, la
posibilidad de tener nuevas pérdidas corporales puede darle un sentido mas
existencial a la vida (Taghizadeh y Jeppson, 2012). De este modo, la posibilidad de
que su enfermedad sea degenerativa a largo plazo la ha llevado a replantear sus
planes laborales y personales a corto y largo plazo*®. Naomi, sin embargo, muestra
seguridad y optimismo respecto de su prondstico, y se enfoca en las acciones y
tratamientos que estan bajo su control: tratarse con terapia bioldgica, tener rutinas de

cuidado personales y adaptaciones en sus planes a corto y largo plazo.

Ella se consideraba una persona con energia que bailaba y practicaba deportes
de impacto. Ahora le es dificil correr, caminar con prisa y tomar buses, pero tiene una
estrategia que consiste en medir el tiempo diario de actividad fisica, con la finalidad
de controlarse y evitar que al dia siguiente sienta dolor®. Ciertamente, el choque de
no poder hacer las mismas actividades plantea una nueva forma de relacionarse con
Su cuerpo que amerita pasar por un proceso de adaptacion, como se ha observado
en Miguel, Brunella y Ariel. Para Naomi, esta adaptacion requiere el desarrollo de

“8 |a remision para la artritis reumatoide significa la ausencia de sintomas.
9 E| impacto en los planes laborales y personales se desarrollan en el Capitulo 3.
%0 por ejemplo, divide 45 minutos de caminata entre el dia, la tarde y la noche, y evita pasarse mas de
la hora para evitar el dolor y seguir sintiéndose fisicamente en forma.
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estrategias de control de la actividad para no sentir malestar al dia siguiente. En esta
nueva relacion cuerpo-ser, la atencion a la forma como realiza actividades desde la

experiencia corporizada es crucial para identificar sus limites corporales.

“Yo me sentia como una persona totalmente vital y sana nunca antes habia
tenido una enfermedad, ni siquiera sufria de de tener gripe o de tener algun
dolor de cabeza o algo... nada. O sea, era una persona muy muy sana que
muy pocas veces iba al doctor. Entonces, para mi fue como un shock pasar de
estar sana a algo bastante dramatico, de un momento a otro” (Naomi).

“‘Ese ejemplo me parece como algo que describe muy bien la situacién porque
es algo muy cotidiano para cualquier persona, quieres, agarras tu bus y ya,
pero en mi caso tengo que tener muchos cuidados con mi cuerpo” (Naomi).

3.6.4. Critica al sistema de salud y rehabilitaciéon

Actualmente, Naomi esta llevando una terapia bioldgica de inyecciones para la
artritis reumatoide, cuyo precio oscila entre los S/.8000 y S/.15000 soles mensuales.
Ella puede acceder a este tratamiento porque su seguro de salud privado de su
anterior trabajo cubre un porcentaje. Incluso, el laboratorio que fabrica la medicina
cubre otro porcentaje para ayudar a los pacientes. Los tramites para obtener la
aprobacion de la cobertura requieren pasar por consultas todos los meses, y, por
suerte, hasta ahora siempre ha sido positiva. Aun asi, siempre teme que el seguro
rechace la cobertura. Teniendo en cuenta la falta de acceso a tratamientos para la
artritis, Naomi, junto con otras compafieras, han emprendido una iniciativa para que
el tratamiento biologico sea comprado por el Estado y distribuido de manera gratuita
a personas con seguro social y EsSalud.

3.7. Balance del capitulo

Tener un accidente, discapacidad o enfermedad crénica pueden hacer que el
sentido del mundo cotidiano (Good, 2005) y las relaciones entre el cuerpo y el ser
previamente asumidas (Charmaz, 1995) atraviesen transformaciones. En los casos
observados, las personas sienten una alteracion de su mundo cotidiano por la nueva
interaccidn entre su cuerpo, su entorno, las reacciones de los demas y las actividades

que tienen que modificar. Esta alteracion es acompafada por prondsticos médicos
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inciertos y la posibilidad de degeneracion del cuerpo, pero también con optimismo y
seguridad hacia los tratamientos médicos y rehabilitacion fisica. El proceso de
recuperacion no soélo abarca la terapia fisica o atencion médica, sino también
encontrar nuevas relaciones con el mundo social, y adaptarse a los cambios que trae
la nueva experiencia corporizada. Se puede establecer una conexién, entonces, entre
los cambios en los itinerarios corporales y las estrategias que desarrollan las personas
para habitar y seguir perteneciendo al mundo social.

De manera similar al Grafico 1, el Grafico 2 describe los referentes tedricos que
aportaron al analisis en este capitulo, pero con énfasis en los procesos y estrategias
de ruptura/reconstruccion de las relaciones cuerpo-ser. El grafico ilustra cdmo la
discapacidad puede ocasionar una ruptura de la relacion de integridad del ser y el
cuerpo (Charmaz, 1993). Si bien se considera que la experiencia corporizada es total,
y que no hay separacion literal entre el cuerpo, el ser y el mundo social, se propone
que, en el contexto de una discapacidad o enfermedad, este sentido de indivisibilidad
puede verse cuestionado desde la experiencia subjetiva, al momento de compararse

con las relaciones cuerpo-ser anteriores a la discapacidad.

Grafico 2

La experiencia corporizada de reconstruccion de las relaciones cuerpo-ser.

Fuentes: Csordas (1999), Luborsky (1994), Charmaz (1995). Elaboracién propia.
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Durante la adquisicién de la discapacidad, las experiencias corporizadas de la
relacién cuerpo-ser se intensifican de una forma desconocida anteriormente. Si bien
esto puede sentirse como una separacion entre el cuerpo y el ser, se trata de una
experiencia corporizada mas intensa y consciente, donde el cuerpo expresa sus
limites y los impone mediante el dolor, el miedo y la resignacion, restringiendo
actividades o movimientos anteriormente “normales”. Asimismo, siendo el ser una
dimensién reforzada por las actividades y labores que realizan las personas
diariamente, el choque ocasionado por la discapacidad refuerza la sensacion subjetiva
de la pérdida del ser como se le conocia antes de la discapacidad.

Si nos posicionamos desde una perspectiva biomédica y capacitista, las
amputaciones de Miguel y Victor representan una ruptura literal de una parte del
cuerpo: una extremidad. Los estados mentales, emocionales y corporales posteriores
a los accidentes son totalmente desconocidos, a diferencia de Brunella, Naomi y Ariel,
quienes tienen cierta familiaridad con los sintomas y pueden anticiparse a como seran
en el futuro. En ambas circunstancias, las personas atraviesan nuevos aprendizajes y
adaptaciones a sus nuevas relaciones con sus cuerpos, como dice Victor: un nuevo

cuerpo “con cuatro dedos menos”.

Las personas con enfermedades cronicas daban por sentado una
instrumentalidad del cuerpo dominado por las voluntades del ser. Cuando los
sintomas calan en las actividades diarias y toman una posicion corporizada mas
dominante, las personas comienzan a cuestionar esta instrumentalidad del cuerpo, a
responder a las advertencias del dolor y miedo a la enfermedad y a dejar de hacer
actividades cotidianas. Incluso, sélo el pensar en hacer una actividad puede

desencadenar una corporizacion del dolor.

En los meses y afos posteriores, las personas van reconstruyendo y
acostumbrandose a las nuevas relaciones entre el cuerpo-ser. Esta asimilacién tiene
una duracion indeterminada que depende de la gravedad de la condicion de salud, la
familiaridad que se tiene con los sintomas, los prondsticos de rehabilitacion, las
motivaciones de recuperacion, entre otros. Por ejemplo, los miembros superiores

tienen un rol importante en el balance y el equilibrio para caminar, por lo que la
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reconstruccion de la relacidn cuerpo-ser implicé para Miguel un reaprendizaje del

equilibrio y, por tanto, una nueva experiencia de corporizacion.

La adaptacién y reincorporacién al mundo cotidiano implica restaurar el sentido
de persona de manera que puedan volver a encajar culturalmente en la sociedad. Por
ejemplo, las personas desarrollan estrategias de adaptacion, como ocultar los
mufones en la ropa en determinados contextos, ya sea de manera subconsciente o
intencional, como una forma de negociar el sentido de discapacidad. Miguel, muestra
SUs manos para generar simpatia a posibles compradores, pero en otros momentos,
mantiene sus brazos ocultos. Por otro lado, ser discretas sobre su diagnostico de
artritis ayudoé a Brunella y Naomi a encajar por un tiempo en sus espacios laborales®'.

Las nociones culturales del sentido de persona pueden influir en los
significados personales de recuperacion, de modo que, la rehabilitacion fisica tiene
menos que ver con la perspectiva médica y mas con la perspectiva personal y del
entorno. Por ejemplo, la recuperaciéon de Victor finalizé cuando dejo de asistir a sus
terapias para regresar a trabajar. Teniendo en cuenta que la recuperacion del sentido
de persona implica el retomar funciones o actividades para volver a ser socialmente
aceptados, el retorno a su trabajo puede significar una consolidacion de la
recuperacion. En este sentido, cabe indagar en los significados del entorno de Victor

sobre la recuperacion, ya que pueden influir en sus prioridades y motivaciones.

De otro lado, pueden existir expectativas superpuestas al sentido de persona
si consideramos los roles y expectativas sociales generizadas. Las mujeres con
artritis, ante la posibilidad de deformacién del cuerpo, pueden sentir que sus cuerpos
nos van a calzar con los estandares de normalidad o belleza. Cabe preguntarnos,
entonces, como se diferencia la construccién/recuperacion del sentido de persona en

funcién a las construcciones y roles generizados entre hombres y mujeres.

Durante la recuperacion, hay sucesos donde se transparenta el sentido de

corporizacion y que llevan a las personas a tener una experiencia corporizada mas

1En el Capitulo 4 se abordaran las formas de didlogo sobre la artritis reumatoide en los espacios de
trabajo.
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consciente. Por ejemplo, para Miguel observar su carne necrosada ser retirada por los
doctores fue una experiencia dolorosa y fuerte, que en su narrativa trasluce un sentido
de conciencia sobre su estado de corporizacion. De manera similar, para las personas
con lesiones o dolor crénico, escuchar al cuerpo pedir una pausa da oportunidades de

mayor autoconocimiento y conciencia sobre sus necesidades.

La medida en la que las personas con enfermedades crénicas pueden realizar
sus actividades diarias depende de las fases agudas o de remision, que suelen ser
impredecibles y estacionarias. En estos casos, las personas pueden generar
mecanismos para adaptarse a las posibles futuras nuevas relaciones del cuerpo-ser.
Esto es posible mediante una relacion bastante estrecha y consciente con su cuerpo,

donde se escuchan sus limites para no forzarlo y evitar hacerse dafio.

Los procesos de disolucion, recuperacion y asimilacion del mundo vital estan
presentes en las narrativas. Articular y dar sentido a las narrativas es un proceso
paulatino, que puede ayudar a reconstruir y validar el mundo cotidiano. En el caso de
condiciones de salud con prondsticos médicos mas concretos, las narrativas sobre la
recuperacion y rehabilitacion muestran mayor definicion y orden cronoldgico: una
suerte de inicio, nudo y desenlace identificables en los relatos, asi como certezas
sobre la recuperacion. Esto se ve aun mas si se trata de condiciones de salud que han
ocurrido mas de una vez y que resultan mas familiares, como la fractura en el mismo

brazo de Ariel.

Por el contrario, las narrativas de reconstruccion del mundo vital son diferentes
en personas con enfermedades cronicas con periodos agudos y de remision con baja
predictibilidad, como la artritis reumatoide. En estos casos, las narrativas respecto del
estado de salud en el futuro no presentan un orden o cronologia concreto, de la misma
forma que los planes a largo plazo®2. En este contexto, las narrativas de los doctores
sobre el éxito de los tratamientos son apropiadas e incorporadas en los relatos sobre
la salud y los planes a futuro.

%2 os cambios en los planes y trayectorias de vida se veran en el Capitulo 5.
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Entablar un dialogo entre el cuerpo y los especialistas médicos puede ser un
proceso desgastante. Siguiendo a Good (2003), se ha observado la importancia de la
experiencia subjetiva del dolor y los sintomas para determinar la gravedad de ciertas
condiciones de salud. En este sentido, se plantea una critica a la atencidn
despersonalizada de los sistemas de salud, de diagndstico y de rehabilitacion fisica,
por no ver al cuerpo mas alla de su dimension bioldgica y fisica ni su construccion en
interaccion con el entorno. Como consecuencia, esta minimizacion de la experiencia
subjetiva puede tener efectos negativos en la recuperacion de las personas, y generar

sintomas y lesiones reincidentes.
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Capitulo 4. “No es igual que tener las manos”: Experiencias laborales,

condiciones de trabajo y sentido de persona

En este capitulo se describen y analizan las experiencias laborales de los
participantes, durante y después de su proceso de recuperacion. Se busca responder
a cuadles han sido los cursos de las experiencias laborales a partir de las
transformaciones en sus trayectorias de la salud y la discapacidad. Asi pues, se
abordan las oportunidades laborales; la interaccion entre el trabajo y el cuerpo; las
experiencias positivas y negativas con empleadores; y, los significados personales
sobre el trabajo. Se enfatiza el rol del mundo social y cotidiano en la creacion de
expectativas de productividad y rendimiento laboral que ponen en cuestion el sentido
de persona adulta trabajadora. Asimismo, se resaltan las reacciones ante entornos y
expectativas nocivas que ponen en riesgo la integridad del sentido de persona.

Tabla 5
Resumen laboral de los participantes.
Nombre Miguel Damian Victor Ariel Naomi Brunella
Edad 55 27 34 35 27 29
Ocupaciéon | Vendedor Docente de | Administrado | Docente de | Duefa de | Superviso
actual (golosinas y | musica 'y r logistico en | musica e | negocio ra legal
red de | coordinador | una instructor propio de
mercadeo) | de una | institucion arquitectura
banda educativa y docente
Ocupacione | Técnico - Construccién | Presentacion | Arquitecta -
s anteriores | electricista civil, es y
asistente de | conciertos
prevencion
de riesgos
Tipo de | Independie | Independie | Dependiente | Dependiente | Independie | Dependie
trabajo nte nte nte nte

Fuente: Elaboracion propia.

En la Tabla 5, se describe la situacion laboral de los seis participantes. Todos
han adquirido la discapacidad en su vida adulta, de modo que ya estaban estudiando
una carrera o estaban insertados en el mercado laboral. Al momento de la adquisicion
de la discapacidad, todos estaban trabajando de manera formal y en planilla, con
excepcion de Miguel. A partir de la discapacidad, las personas han requerido adaptar
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Sus ocupaciones a sus requerimientos de salud y bienestar; con algunas excepciones
como Victor y Damian. Algunos participantes no han recibido tratos discriminatorios o
excluyentes en sus empresas, pero si reticencia de sus empleadores para aceptar sus
requerimientos o ajustes razonables. Por su parte, Miguel y Naomi si han recibido
tratos excluyentes y discriminatorios en entrevistas de trabajo, y han optado por
trabajar de manera independiente.

4.1. Experiencias laborales

Desde la década de los ochenta, Miguel trabajé como electricista en diferentes
empresas en Loreto. También trabajo en vigilancia, construccion, ferreterias y tiendas
de abarrotes. Hace 22 afios, Miguel tuvo un accidente laboral, producto del cual estuvo
hospitalizado ocho meses y le realizaron amputaciones a sus dos antebrazos. A partir
de ese momento, Miguel vino a Lima y comenzo a explorar nuevas formas de ingreso,
como hacer conferencias, vender libros y audiolibros y subir a los carros ofreciendo
productos. Actualmente, Miguel vive solo en Lima, y se hace cargo de su economia
personal, que implica pagar el alquiler, los servicios de luz, agua y su alimentacion.
Mas recientemente, empezd una carrera en educacion superior en ingenieria

informatica, que no culminé por motivos familiares.

Antes de su accidente, Miguel queria abrir un restaurante en Loreto con su
esposa, pero esta proyeccion se paralizo por su accidente. En ese tiempo, su esposa
trabajaba en un restaurante en Lima con un sueldo muy precario; y cuyo jefe organizé
una actividad para recaudar fondos para su recuperacion.Como agradecimiento, su
esposa optd por no renunciar, incluso a pesar de tener otras ofertas laborales. Pues
bien, se aprecia que el cambio en la trayectoria de salud de Miguel tuvo también
repercusiones en la trayectoria laboral de su esposa.

Brunella ha cumplido sus metas propuestas desde hace muchos afios, como
ser abogada y fundar una organizacion para brindar servicios juridicos. A pesar de
esto, en los momentos mas dificiles de su dolor, tuvo que pausar algunas de sus
funciones dentro de su organizacién, pero sus colegas no siempre comprenden sus

necesidades. Para Brunella, estar al mando de tantas responsabilidades puede ser
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agotador. Pero, a pesar del estrés y las preocupaciones, se siente contenta y a gusto

de continuar con la materializacidon de sus suefos.

Antes de su trabajo independiente en su empresa, Naomi trabajé en planilla en
una empresa grande de arquitectura. Cuando le diagnosticaron artritis hace dos afos,
coincidié con la pandemia y la modalidad de trabajo remoto, por lo que pudo trabajar
en su casa con condiciones ergondémicas. En aquel trabajo, asi como en otros
similares a su perfil laboral, se requiere acudir presencialmente y, a menudo, trabajar
en planta, realizar caminatas y recorridos e incluso viajar al interior y exterior del pais.
Después de su diagndstico, Naomi continuo trabajando en planilla y realizando tareas
que requerian un esfuerzo fisico considerable. En consecuencia, luego de un afo y
medio desde su diagnostico, decidié renunciar y priorizar su salud. Ahora, Naomi
trabaja de manera independiente en un negocio propio con su hermana, donde siente
mayor apertura para conversar sobre sus sintomas, ir a su propio ritmo y pedir apoyo

cuando lo necesita.

Anteriormente, Victor se habia dedicado a la construccién, por lo que adquirié
experiencia y practica en el rubro de la prevencion de riesgos. Es asi como ingreso a
trabajar como dependiente en una institucion educativa, en el area de proyectos de
construccion. Cuando tuvo el accidente, hace 12 afos, ya llevaba algunos meses
trabajando y habia pasado el periodo de prueba, por lo que pudo retornar a sus labores
luego de recuperarse de su operacion. Trabajo en el area de seguridad y salud en el
trabajo como auxiliar por varios afios, hasta que la institucion lo trasladé a un
departamento de administracion y logistica, donde usa principalmente una
computadora como herramienta de trabajo. A pesar de que esta a gusto en su trabajo,
Victor preferiria seguir en el rubro de la prevencion de riesgos, pues le apasiona estar

en el campo, aprender y ensefiar a otras personas.

Ariel trabajé como musico independiente en presentaciones y conciertos por
varios afos. Luego, empez6 a trabajar como docente de musica en una institucion
educativa. Paralelamente, es instructor de percusiéon en una banda juvenil. La
docencia musical es una profesion disfruta mucho. En ambos trabajos esta en planilla

y le traen estabilidad econdmica para financiar sus gastos de recuperaciéon. Asimismo,
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ambos trabajos han sido muy comprensivos con su ritmo de rehabilitacion y le han

brindado las facilidades y permisos que ha requerido.

Por su parte, Damian ha trabajado en presentaciones musicales y actualmente
trabaja como coordinador de una banda y como docente de musica de manera
independiente. Antes de sus lesiones, queria dedicarse a viajar por el mundo dando
conciertos, haciendo grabaciones o tener un duo o cuarteto. Sin embargo, al no poder
aguantar los ensayos y rendir como sus compafieros, gradualmente llegé a la
conclusién de que no podria alcanzar estas metas. Sin embargo, se siente satisfecho
con sus trabajos y aprendizajes a lo largo de su recuperacién. Asimismo, se proyecta
en el futuro desempenarse como terapeuta fisico, la carrera que esta estudiando

actualmente.

4.2. Oportunidades de trabajo

Miguel percibe que, en el mundo del trabajo, las personas y las empresas
prefieren a personas con amputaciones en miembros inferiores, usuarias de silla de
ruedas o muletas, en comparacion con personas con amputaciones a los miembros
superiores. Miguel comenta que los tratos de discriminacion de las empresas y
entrevistadores son frecuentes para personas con amputaciones a los brazos, y que
los discursos empresariales son de incredulidad y burla hacia las capacidades

laborales de personas con estas condiciones fisicas:

“Mira hija, cuando yo terminé y pude hacer algo me presenté a varios trabajos.
Al menos, en mi condicion, como lo has sentido en los carros, lo primero que
me dicen es ‘¢ Tu trabajar asi? Me haces reir. LIévate tus documentos’. Es lo
que me dijeron la primera vez que postulé. Sali llorando, sali llorando. No
solamente una, sino varias veces que me presenté y me dijeron eso. Y, en
entrevista personal, lo primero que te dicen es: ‘4 Como vas a trabajar asi? Me
haces reir ;; COmo vas a trabajar asi, estas huevon? Ahi estan tus documentos
llévatelos papa, llévatelos’;. Y uno tiene que buscarse y valerse por uno mismo
para trabajar. Nadie te va a ayudar, ni en la television misma te ayudan”
(Miguel).

Dos afos después de su accidente, alrededor del afio 2000, Miguel acudi6 a
un programa de television con su familia, para exponer su caso y solicitar ayuda

econdmica. Hicieron una cola desde la madrugada, y cuando pasaron a repartir las
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entradas le dijeron que las personas de la tercera edad, personas enfermas o
personas con discapacidad no podian entrar al programa. En otra ocasion, un canal
de television le realizdé una entrevista para un programa conocido. La remuneracion
fue de diez soles, y cuando quiso que le compartan el video le dejaron de responder.
Hasta ahora, resiente que la television peruana ejercio actos de discriminacion hacia

él, y que no trata ni remunera de manera justa a las personas con discapacidad.

Damian, por su parte, menciona que no ha sentido discriminacion en sus
entrevistas u oportunidades de trabajo por sus tendinopatias. En cambio, sentia miedo
y verguenza al postular a trabajos. Al tener un dolor cronico, Damian tenia una
determinada tolerancia y necesitaba descansos para mantener su desempeio. Esto
le daba inseguridad, como si tuviera una carga que retrasaba su resistencia en
comparacion con el resto. Las consecuencias culturales de no poder performar en el
trabajo y la sociedad de manera “normativa" pueden generar cuestionamientos sobre
el sentido de persona adulta completa (Luborsky, 1994). Al no poder desempefiarse
de la misma manera que sus colegas, sentia temor a que su sentido de musico
completo sea cuestionado, generando, a su vez, dudas e inseguridades. Observamos
que, en el rubro musical, pueden existir roles y expectativas superpuestas sobre el
sentido de persona; de modo que los musicos pueden sentir que su sentido de
persona musical o su identidad profesional (Rosmovits y Ziebland, 2004) es
cuestionada al no poder cumplir con las expectativas laborales.

“Tu mismo dices “Pucha, es injusto que me hayan dado el trabajo a mi”, porque
alguien mas, tal vez, lo podria hacer de mejor manera ¢ no? Porque yo sé que
voy a tomarme mas tiempo y necesitar mas descanso o que voy a poder hacer
menos cosas que las otras personas. Entonces si reconozco bastante que, de
hecho, eso es algo que no he superado del todo, el sentir cierto miedo al
momento de postular a un trabajo, cierto miedo, cierta verglienza” (Damian).

Brunella ya esta insertada en el mercado laboral, pero en una situacion
hipotética de busqueda de trabajo, probablemente tendria que ocultar su condicion de
salud o mencionarla después de la contratacion. En el contexto de la pandemia, ha
observado que las empresas no desean contratar a personas con determinadas
condiciones de salud, porque a la empresa no le conviene pagar por una prima de

seguro mas cara. Esto se ve acentuado, segun Brunella, por las bajas tasas de
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contratacion a mujeres en edad fértil o la creencia de que las mujeres pueden exagerar
sus condiciones de salud. Por estas razones, para Brunella es necesario
problematizar las oportunidades de contratacion de mujeres con enfermedades
cronicas y con discapacidad en trabajos formales desde una perspectiva de género.

La estabilidad laboral de Brunella se condice con la teoria de la acumulacion
de activos sociales de S. Maldonado (2006), que sugiere que la etapa del curso de la
vida en la que se adquiere una discapacidad puede afectar significativamente la
posibilidad de acumulacién de activos sociales, como experiencias laborales o
estudios. En la medida que Brunella desarroll6 artritis reumatoide cuando ya tenia
trabajo y habia culminado sus estudios superiores, ya tenia acumulado un conjunto

de activos sociales que la posicionan dentro del mercado laboral como abogada.

Por otro lado, el temor al estigma en el espacio laboral genera mecanismos de
defensa de la integridad del sentido de persona trabajadora y saludable, que refleja la
falta de confianza para compartir la situacion de salud con el empleador y los colegas.
De manera similar a Brunella, Naomi ha identificado que en el entorno laboral hay
poca comprension y empatia hacia las personas con enfermedades cronicas, y
también desinformacion sobre sus implicancias, por lo cual prefieren no hablar

abiertamente sobre su diagndstico,

“En los trabajos, yo creo que una persona con una discapacidad o una persona
que aparentemente no te va a producir, entre comillas, igual que otra sana. Yo
creo que esto es causal para que no te tomen en cuenta” (Brunella).

“No comprenden cuando hay alguna sintomatologia en el caso de mujeres. Una
mujer con alguna enfermedad crénica, algun tema de dolor que no sea visible...
0 sea, si no te ven como una muleta, si no te ven con una silla ruedas y no te
ven con una férula o no sé, con alguna cuestion asi totalmente discapacitante,
no te creen porque asumen desde una perspectiva machista y prejuiciosa de
que la mujer es una exagerada” (Brunella).

Cuando Naomi seguia en su anterior trabajo, recibia ofertas laborales de otras
empresas. Para esto, ya habia sido diagnosticada con artritis reumatoide y sabia que
esos trabajos usualmente requieren estar sentada durante ocho horas o trabajar en
planta. Posiblemente, estas empresas que le ofrecian trabajo no tenian conocimiento

de su artritis, y por ello las tuvo que rechazar. En otras oportunidades, Naomi ha
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postulado a trabajos como docente, pero ha desistido de continuar en el proceso de
seleccion por tratos poco inclusivos hacia personas con enfermedades crénicas.
Como se puede leer en el testimonio a continuacion, los lugares a donde ha postulado
le han hecho pasar un filtro para verificar que tenga capacidades corporales
‘normales”, propias de un ideal de persona trabajadora saludable. Las empresas, por
lo tanto, a través de sus mecanismos de seleccidn de personal, evidencian una cultura
organizacional que descarta a personas con discapacidades, cuestionando su
autonomia y capacidad como trabajadores.

“‘Inclusive, he visto trabajos en institutos como docente donde he postulado y te
hacen llenar un consentimiento firmado donde tienes que poner que estas
totalmente sano y en condiciones Optimas de salud y sino no puedes. Entonces,
Si, en ese en ese caso obviamente yo simplemente lo descarto, porque para mi
es muy importante una oportunidad laboral que tenga en consideracion la
inclusion, transversal en todos los aspectos” (Naomi).

4.3. Efectos del trabajo en el cuerpo

Damian ha observado que son frecuentes los sentimientos de culpa en musicos
si desarrollan lesiones, hasta el punto de evitar hacerlo publico. Las lesiones en
musicos pueden originarse por no tener buena técnica, no manejar bien los horarios
de practica, no calentar lo suficiente, no tener autocontrol o conocimiento del propio
cuerpo, entre otros. Segun Damian, las partes del cuerpo usadas para tocar los
instrumentos son como una cadena que interconecta diferentes zonas al mismo
tiempo, por lo tanto, los musicos recomiendan seguir los habitos mencionados para

prevenir desgastes y lesiones por sobreuso.

Hay practicas corporizadas que forman parte de la “identidad profesional” de
las personas (Rosmovits y Ziebland, 2004). Estas expectativas son social y
culturalmente construidas (Douglas, 1982, citado en Rosmovits y Ziebland, 2004) e
impactan la adaptacion corporal a las expectativas laborales. En el rubro musical
donde trabajan Damian y Ariel, tener buena técnica, calentar el cuerpo y medir los
horarios de practica requiere una experiencia corporizada consciente, que escuche
los limites del cuerpo para evitar lesiones y performar segun los mandatos de

exigencia y resistencia. Tener una lesion, por ende, es interpretado como una falta a
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la “identidad profesional” (2004), y conlleva sentimientos de culpa o verguenza. Aqui
vemos, nuevamente, que el sentido de persona es cuestionado por no cumplir con los
estandares de la academia de la musica, donde la performance corporal influye en la
construccion del sentido de persona.

Miguel me mostré una herida que se hizo dias atras en uno de sus mufiones,
por agarrarse y no dejarse caer en un bus mientras vendia sus productos. El se ha
caido en los buses en varias oportunidades porque el carro frena, arranca subitamente
o0 empieza a competir con otros buses. Debido a que una parte fundamental de su
trabajo consiste en subir y bajar de carros, ha tenido que aprender a “surfear”, como
él le llama a sortear los movimientos del bus y agarrarse, porque prefiere quedarse
parado antes que caerse. Estos movimientos corporales, en el transcurso del dia, lo
dejan extenuado y con la necesidad de tomar una siesta en una banca para continuar

trabajando hasta la noche.

En el testimonio a continuacién, se observa que Miguel ha construido y
reforzado una nueva relacion con su cuerpo y su equilibrio motivado por las demandas
fisicas de su trabajo actual. Otras personas que trabajan en las mismas rutas que él
poseen sus miembros superiores completos y pueden desplazarse por el carro con
facilidad. Su trabajo exige una forma corporizada de habitar el mundo laboral, marcada
por el equilibrio y estabilidad en los movimientos del bus. Pues bien, se identifica un
paradigma de persona vendedora en buses: una persona con extremidades y con
capacidad de adaptar su equilibrio al movimiento.

Si bien sus amputaciones no son para él un punto de comparacion de su
capacidad laboral®?, estos paradigmas de funcionamiento corporal influyen en la forma
de habitar el mundo laboral como trabajador corporizado. De este modo, preferir
quedarse de pie antes que caerse por un movimiento brusco responde a un ideal
social de control corporal y equilibrio requerido para estos trabajos. Retomando a
Charmaz (1995), las formas de reconciliar la relacién de unidad entre el cuerpo-ser se

adhieren a lo que suele ser aceptable en el mundo social. Por lo tanto, se comprende

% Los posibles aspectos de comparacién con otras personas se profundizan en el Capitulo 5.
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que Miguel prefiera mantenerse de pie, aunque esto implique lastimarse, para

mantener intacto su sentido de persona ante si mismo y los pasajeros.

‘Llega el momento en el que se te cansa tu cuerpo, porque no es lo mismo
tener tus manitos, no es lo mismo, porque el carro va en movimiento y las
piernas son las que sufren, ¢ cierto? Y el cuerpo yo lo siento cansado, a veces,
en el sentido de que cada vez que termino, llego al final y digo “gracias, Dios
mio”. Y estoy que aspiro y respiro y respiro fuerte. En cambio, el que se baja
normal, se baja. Yo también trato de bajarme de esa manera. Pero, aun asi,
respiro fuerte, porque estoy entre la espada y la pared, en que hay que ir al
suelo o hay que quedarse parado y yo mas me inclino por quedarme parado
como sea. Porque los carros, como usted ha visto, algunos van, pero a una
velocidad tan impresionante que tienes que surfear, y eso le llamo surfear yo.
Tienes que surfear a como dé lugar y quedarte parado y seguir vendiendo,
¢entiendes? No es igual, no es igual que tener las manos. Le digo a mis
amigos, “A ti te esta yendo lindo porque puedes caminar en el carro como sea,
con las manos”. O sea, lo tomo a la risa”. (Miguel)

Para Naomi, la rutina de trabajo presencial y en campo era dolorosa y le tomaba
tiempo recuperarse de la actividad fisica. Su trabajo actual como duefia de un negocio
propio es muy diferente, pues no tiene que estar sentada y puede intercalar sus
tiempos entre horarios de oficina, visitas a clientes y asuntos personales. Como se
mencionaba en parrafos anteriores, una ventaja de trabajar de manera independiente
es que puede darse las mejores condiciones de trabajo para su salud%4. Aunque sea
un dia laboral, puede delegar responsabilidades a su equipo y cuidar de si misma.
Ademas, su equipo de trabajo conoce de su artritis, son comprensivos y tienen buena
disposicion para apoyarla.

En la configuracion de un sentido de persona trabajadora como arquitecta,
existe el paradigma de estar apta fisicamente para trabajar en la obra, poder caminar
largos trayectos o hacer viajes. Adicionalmente, en los trabajos existen expectativas
organizacionales de cumplimiento de metas que pueden poner en cuestion el
rendimiento laboral sobre personas con discapacidad (Pinder, 1995). Como
consecuencia, la acumulacion de expectativas de rendimiento fisico y productividad
en su anterior trabajo originaron un desajuste entre su espacio de trabajo y una

relacion cuerpo-ser saludable para ella.

% Entre las estrategias que tiene para afrontar el dolor esta el darse un dia de autocuidado, y si el
dolor no es muy fuerte, ir al sauna, el spa, ver una pelicula o hacer actividades que le gustan.
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Grafico 3

Amenazas al sentido de persona adulta trabajadora completa ante los cambios en la
relacion cuerpo-ser.

Fuente: Luborsky (1994), Charmaz (1995), Good (2003), Csordas (1999).
Elaboracion propia.

Desde la década de los noventa, se ha consolidado en la sociedad peruana un
arquetipo de sujetos emprendedores (Canepa y Lamas, 2020). Este modelo se
legitima como una persona competitiva y capaz de superar la adversidad a través de
Sus consumos y practicas economicas y culturales (2020). Sin embargo, hay que
considerar los factores por los que una persona con discapacidad decide emprender
y no continuar con un trabajo formal. Se han expuesto las reducidas oportunidades
laborales y discriminacion que ha enfrentado Miguel, las inseguridades de Damian en
el mercado laboral y los procesos burocraticos ha tenido atravesar Brunella. Se
interpreta, por lo tanto, que el trabajo formal plantea barreras multidimensionales para
la inclusion de personas con enfermedades cronicas o discapacidad. Naomi, al no
poder cumplir con las expectativas corporales de su anterior trabajo, decidi6 cambiar
su rumbo profesional hacia el trabajo independiente®. Ahora, su negocio le permite

% Los cambios en las trayectorias de vida profesionales, educativas y personales se veran en el
Capitulo 5.
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mantenerse econdmicamente activa y legitimarse como una emprendedora bajo sus

propios términos y condiciones laborales.

En el caso de Naomi, todas las herramientas y adaptaciones ergonémicas de
su oficina en casa han sido financiadas por ella misma®. Entre sus adaptaciones estan
el mouse, teclado y silla ergonémica, soporte para laptop y celular, pausas activas
cada 45 minutos y usar dictado por voz en lugar del teclado. Desde la teoria del actor-
red de Latour, los objetos materiales son parte del mundo social enmarcadas en un
conjunto de relaciones e interacciones entre actores humanos y no-humanos (Latour,
2008). Considerando esta teoria, las herramientas ergonémicas y adaptaciones en el
espacio de trabajo de Naomi, asi como de Brunella, son actores con agencia en la
construccion de su mundo laboral y una dimensién importante en la experiencia
subjetiva y corporizada de adaptacion a la rutina del trabajo. Como actores no
humanos, tienen agencia en la reconstruccion de las relaciones del cuerpo-ser, y
plantean una nueva forma de habitar el mundo laboral, en tanto llegan a ser una
extension del cuerpo mismo e instrumentos para retomar determinadas capacidades

corporales.

4.4. Experiencias negativas

Ademas del cansancio y desgaste fisico producto del trabajo, Miguel relata que
a menudo tiene momentos de desgano y flaqueza al iniciar el dia. Ha tenido multiples
experiencias negativas con conductores de buses, pasajeros y con otras personas
que trabajan vendiendo en buses en la misma ruta que él. Por ejemplo, siente
desanimo porque multiples veces al dia los conductores de buses lo ven y le cierran
la puerta antes de que suba. En su interaccion con pasajeros de bus, hay personas
que escuchan su historia con incredulidad y han llegado a tocarlo para comprobar si
es cierta; también siente indiferencia y miradas de desagrado, a lo que él reacciona
pidiendo palabras de aliento o haciéndoles notar su indiferencia.

“Mira, yo me siento bien, pero si hay momentos de flaqueza, en donde uno
tiene tendencia a caerse como a dejarte un poco ¢no? Mira, te describo un dia

%6 En su anterior trabajo tampoco las solicitd en su momento, porque el diagndstico era incierto y
todavia no entendia por completo la enfermedad.
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de mi vida. Yo salgo a la calle y estoy parado en el paradero y digo ‘subo o no
subo, subo 0 no subo, subo 0 no subo’. O sea, te desganas un poco en el
momento. ¢ Por qué te desganas? Porque pasa un carro y quieres subir y te
cierra la puerta y tu quieres decirle de todo. Mis palabras nomas son ‘que Dios
te bendiga hermano, dale gracias a Dios que tienes trabajo’. Y con esa vuelta
me levanto. Pero viene un segundo carro y te hace lo mismo, viene un tercer
carro y te hace lo mismo entonces, uno se desgana y llega el momento pues...
¢y qué hago? Ya he perdido tanto tiempo, tengo que subir a un carro. Llega el
momento en que viene un carro y hay bastante gente y en el momento ese te
da esas ganas, esa energia de subir a ese carro no? Tengo que culminar y
culminas, y comienzas a trabajar. En ese momento se te dan todas las ganas
de trabajar y sigues en uno, en otro y en otro carro” (Miguel).

“Son indiferentes, yo digo esa palabra “agradezco tu indiferencia”, porque
realmente te ponen en ese aspecto. Y yo les agradezco si me miran. ;Qué
significa eso? Me miran y siguen mirando el celular. O sea, piensa que hoy
como te sientes tu. Yo les digo ‘agradezco esas palabras de aliento’, ;no?
‘Siquiera, a ver, dame una palabra de aliento’, ;no? Pero nomas la gente te
mira como con célera, como queriendo decir ‘largate’. Yo cuando me miran asi
digo ‘Muchas gracias por su gesto, pues lo que das regresa’ nada mas esa es
mi palabra, no sé, me sale decir eso” (Miguel).

“‘Mira, estos dias, una sefora me dice ‘Sefor, tengo S/. 5 soles, no tengo
sencillo para darle ni para comprar’. ‘Ya sefiora, no se preocupe’. Mira cobmo es
mi forma de ser, le cambié las monedas. ‘Ya seqito, que va a comprar’. ‘Sefor,
no tengo plata en estos momentos, asi que otro dia sera’. Dime si no es una
burla, ¢te das cuenta? Yo le digo ‘Le agradezco, sefiora, le agradezco su
indiferencia, que tenga buen dia. Disculpe gracias’. Yo no tengo pelos en la
lengua para decirle” (Miguel).

Para Brunella, la proteccion de la informacion del paciente o trabajador es un
tema muy delicado, pues la persona es duefia de su informacion, y no tratarla con la
sensibilidad que merece puede ser muy dafino. Por experiencia previa, ella ha
observado que el departamento de Recursos Humanos de su trabajo no tiene un
tratamiento adecuado de la informacién médica de los trabajadores. Ella no deseaba
que su estado médico sea divulgado y tuvo mucha cautela al hablar de su diagndstico.
Sin embargo, en ciertos momentos, tenia que hacerlo para obtener la autorizacion de

ausentarse por motivos de salud.

Las personas cuyo ambito laboral se ven afectados por una enfermedad
cronica enfrentan el dilema como proceder con el area de Recursos Humanos y como
comunicar a los colegas sobre la enfermedad (Walker, 2010). Por su parte, Brunella

encontré comprension en el departamento de Recursos Humanos y en su jefe
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inmediato, quienes le dieron los permisos para ausentarse por motivos de salud. Los
permisos cambiaron cuando a inicios del 2022 se dispuso el retorno al trabajo
presencial en las oficinas, pues tuvo que presentar sustentos médicos para continuar
el trabajo remoto. Ademas, por temas de salud, tuvo que solicitar que se le dispense
de asumir una responsabilidad adicional que le habian asignado.

“‘Ahorita no estaba en las condiciones de asumir una obligacién adicional
porque a las justas puedo trabajar. Asi que pedi que por favor me excluyeran
dentro de este tema por motivos de mi salud. Y ahi es donde me piden mas
detalles y me aceptan excluirme del equipo [...] porque bueno, lo entendieron.
Mi jefa igual me llama para conversar y entender mas y me piden que dé
sustento, me pidieron varios sustentos. Entonces, yo ya tenia mi informe
meédico, recetas y obviamente se quedaron con la boca abierta, porque no se
imaginaban. Porque yo siempre he tenido una que otra cosa, pero, si tu me
veias, igual creo que ahora, porque estas enfermedades son invisibles hasta
cierto punto, pero yo soy una persona mas saludable, mas jovial todo el tiempo.
Entonces, por aca no se imaginaban que yo podria tener una enfermedad como
esta, que incluso en mi trabajo la vemos mucho, y entienden de qué va toda
esta enfermedad” (Brunella).

Para Brunella el tramite de sustentar su condicion de salud ante sus
empleadores fue sumamente estresante y desgastante. Ademas, durante la pandemia
de Covid-19, por tener comorbilidades ella tenia mayor propensién a contagiarse y
tener secuelas perjudiciales. El proceso consistié en una revision con un médico de la
empresa para verificar su estado de salud, quien dictamin6 que ella si podia trabajar
presencialmente y le dieron un mes para recuperarse. Este plazo era insdlito, pues su
enfermedad no tiene cura, es una enfermedad crénica degenerativa. Ella respondié
presentando a su empresa un correo formal con documentacion médica detallada y
justificaciones para mantener el trabajo remoto. Finalmente, su empresa acepto la
modalidad remota mientras que el resto de oficina trabaja en modalidad presencial, y

no han vuelto a hacer comentarios sobre ello.

Para Brunella, el trabajo remoto es la unica forma en la que ella podria sostener
su ritmo de trabajo. Aun asi, en el trabajo remoto trata de mantener una rutina de
levantarse, cambiarse a ropa comoda, alistarse, arreglarse y presentarse frente a la
camara de su computadora para realizar su trabajo. Para sus labores diarias, utiliza

una silla de escritorio ergondémica, un mouse ortopédico y un soporte para laptop.
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Ademas, no poder trasladarse en transporte publico o privado es determinante en las

condiciones de trabajo remoto que mantiene actualmente.

“Lo remoto me permite trabajar, cumplir con mis horas. Yo no me imagino cémo
seria trabajar haciendo lo mismo que puedo hacer de mi casa en la oficina,
después de un proceso de traslado, de salir. Ya no es solo como que ‘ay qué
flojera’, no, sino que, no sé, sentiria que llegaria a estar mal, adolorida. Es una
enfermedad que no la ves, entonces, la gente te ve y piensa que tu estas bien,
entonces transportarse, por ejemplo, en un bus, en un micro, nadie te va a
entender que no estas bien. Y, el proceso de que te empujan el micro fuerte y
te tuviste que coger fuerte y bajar rapido, toda esa situacion de riesgo es algo
que a mi me aterra también porque no me imagino ahorita pasando por eso”
(Brunella).

A través de su computadora, Brunella puede conectarse a todas las reuniones
de su equipo. Sin embargo, su trabajo no ha garantizado condiciones de trabajo
remoto saludables para ella. En primer lugar, el médico ocupacional de la empresa no
la ha contactado para brindarle recomendaciones médicas o posturas que podrian
evitar que sus sintomas se acentuen. En segundo lugar, su trabajo no le ha brindado
equipos tecnoldgicos o ergondmicos para garantizar la salud ocupacional en casa. Su
silla ergondmica, el mouse ergondémico, el teclado y el soporte para la laptop lo obtuvo
de manera particular. Y, en tercer lugar, los permisos que le otorgan para ir al médico
se los dan en forma de horas que debe recuperar en la misma semana, a diferencia

de antes, que no era necesario recuperar las horas.

Hasta el momento, Brunella no ha sentido que su contrato indeterminado esté
en riesgo de concluir. Ella atribuye esta seguridad a factores como su activismo y a
que es abogada, y porque si hay algun maltrato, ella podria denunciarlo. Incluso, ha
escuchado que sus colegas evitan tratarla mal, porque piensan que las puede
denunciar. A pesar de que no ve en su trabajo una proyeccion de ascenso, recibio un
ligero aumento de sueldo para cubrir sus gastos de salud. Esto significé una sorpresa

positiva, porque reconoce que hace su trabajo con mucho compromiso.

4.5. Experiencias positivas

El primer accidente de Ariel resulté en una fractura expuesta de cubito y radio

del brazo derecho y, afnos después, tuvo otra fractura interna del hombro derecho.
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Cuando le dieron descanso médico, recibio apoyo total en sus dos trabajos, lo cual
fue crucial para sobrellevar su recuperaciéon. En general, recibe una buena disposicion
de sus superiores cuando tiene que realizarse algun chequeo médico. Ademas,
cuando necesitd una operacion para el retiro de las placas metalicas de su brazo, tuvo

la aprobacion de sus superiores para la operacion y para descansar.

Ariel percibe que su trabajo, asi como sus alumnos, le han permitido una
transicion del descanso médico al trabajo presencial de manera accesible. Su trabajo
como docente implica, en ocasiones, tener que hacer demostraciones de acordes en
instrumentos, algo que todavia no retoma por completo®’. A pesar de las adaptaciones
y el apoyo, sentia que una parte de si no podia hacer correcciones puntuales a sus
alumnos. Sin embargo, pudo apoyarse en la docencia y la lectura musical, pues sus
alumnos ya tienen las posturas de los instrumentos, saben leer las partituras y los
objetivos de los temas. Hoy, ya puede tocar un poco de guitarra o hacer observaciones
sobre la posicidn de los acordes en el ukelele o charango.

El caso de Ariel plantea un ejemplo de como el sentido de persona no esta
constituido por el individuo, sino que se conforma de manera relacional al entorno y
los actores con los que interactua (Rasmussen, 2008 y Splitter, 2015). Sus fracturas
se dieron en un ambiente laboral de comprension y apoyo; y, los conocimientos
previos de sus alumnos significaron un gran apoyo cuando no podia ejemplificar
acordes o posturas. Las relaciones sociales que mantenemos son fundamentales en
la construccién del sentido de persona, asi como el reconocimiento mutuo de los
sentidos de persona de los demas (Splitter, 2015). Por lo tanto, el entorno de
comprension y apoyo que ha recibido en su entorno ha sido crucial para reinsertarse
en su trabajo como docente y configurar nuevas formas de habitar el mundo laboral

de manera gradual y comprensiva con su propio cuerpo y ritmo.

“Siempre tenido el apoyo total y completo de tanto las personas de mi ambito
laboral, como de mi ambito cercano musical, y no tan cercano. Siempre,
siempre he sentido ese apoyo, ese background que me ha permitido poder
sobrellevarlo mejor y poder dar todo lo maximo de mi en la recuperacién para
poder volver de nuevo con todo” (Ariel).

5" En el Capitulo 2 se aborda la relacién entre su cuerpo y los instrumentos.
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“Evidentemente tienes una pequefa, no quiero decir discapacidad, pero tienes
una pequefia, una parte de ti que no va a estar disponible, para poder hacer
algunas correcciones puntuales ¢no?” (Ariel)

La situacion laboral de Naomi ha visto mejoras significativas desde que
renuncio a su anterior trabajo. Ahora, en su negocio propio trabaja con su hermana y
tres personas mas, a quienes les ha compartido que tiene artritis reumatoide y los
sintomas que implica. Emprender por su cuenta, con un circulo de personas que
comprendan su condicion le ha ayudado mucho. Cuando no puede ir a las obras o
tiene que retirarse temprano, por ejemplo, puede coordinar con su equipo para que la
apoyen. Asimismo, en su trabajo como docente, la virtualidad le permite trabajar desde
casa Yy ha podido comunicarle de su artritis reumatoide a su coordinadora.

Teniendo en cuenta las diferencias del entorno laboral entre Ariel y Naomi, se
observa que las empresas no estan dispuestas a negociar las condiciones laborales
de determinados perfiles profesionales ante la discapacidad. Para esto, hay que tener
en cuenta factores como el tipo de condicion de salud, la duracion de los sintomas, el
prondstico de recuperacion y las caracteristicas del perfil laboral, para analizar las
reacciones de los espacios laborales ante las necesidades de ajustes razonables. Por
ejemplo, en la docencia musical, Ariel puede explorar diferentes metodologias de
ensefanza y apoyarse tanto de sus alumnos como de sus colegas musicos. En
contraste, en la anterior posicion de Naomi como arquitecta, el esfuerzo fisico no era

negociable.

Las personas con alguna discapacidad o enfermedad cronica pueden sentir
comparaciones constantes sobre la medida en que sus logros se equiparan a los de
personas sin enfermedades cronicas o discapacidad (Reid-Cunningham, 2009). En
los casos de Ariel y Naomi, se aprecia la determinancia del entorno en las
repercusiones sobre el sentido de persona. El entorno laboral de Naomi le planteaba
expectativas incompatibles con su salud y recibié poca comprension para adaptarse
al perfil laboral de la empresa. Por el contrario, Brunella si encontré condiciones de
trabajo adecuadas para el ejercicio de su profesidon como abogada, donde la demanda
de rendimiento fisico es inferior al anterior perfil laboral de Naomi.
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Se refuerza, por lo tanto, que el perfil laboral —el tipo de trabajo que se realiza,
trabajos manuales, remotos, de campo, viajes— tiene repercusiones en la
reconstruccion del sentido de persona adulta y trabajadora. Aun asi, es necesario
resaltar la capacidad de agencia de Naomi para identificar entornos sociales y
laborales nocivos hacia su sentido de persona adulta y trabajadora; asi como para
crear sus propias condiciones laborales a través de su negocio, con mas empatia y

comprension para continuar su trayectoria laboral.

Por su parte, cuando Damian tenia sus tendinopatias, tenia que faltar a varios
ensayos laborales por dolor. Estos ensayos se distinguen por tener una larga duracion
y repeticiones. Entonces, el director de orquesta le permitia tocar el primer pasaje,
luego descansar, retomar el subsiguiente pasaje, y asi continuar de manera
intermitente y darse un tiempo para estirarse o caminar. A pesar de tener el permiso
del director, sentia que estaba recibiendo un trato preferencial que podria llamar la
atencion de sus colegas. La pérdida de control de las capacidades corporales en un
entorno de trabajo puede significar una disrupcion del orden social, que conlleva, a su
vez, formas de estigma y rechazo (Rosmovits y Ziebland, 2004). Por tanto, requerir
“trato preferencial” hace que sienta cuestionamientos a su sentido de persona

trabajadora, en comparacion con su entorno laboral y sus pares.

“Yo sentia que eso incomoda a veces a las personas, ¢ no? Porque, en realidad,
el director, bueno, me estimaba mucho como musico y me daba todas las
licencias, digamos, nunca me obligaba a ir, por asi decirlo. Me decia “si te
sientes mal, no vayas”. Pero, digamos, se siente un poco incobmodo porque
puede ser que las personas lo perciban como que tienes un trato preferencial
¢no? Como que te estan tratando de una manera diferente al resto y que eso,
tal vez no sea lo mas justo. O, también, tener al director de la orquesta detras
tuyo. Es decir... Y, s como estas? 4 Te esta doliendo algo? ¢,no te esta doliendo
nada? ¢puedes seguir? jtodo bien?’ Puede ser también un poco asfixiante a
veces” (Damian).

“Es algo muy duro la verdad es algo muy duro porque es como sentir que el
dolor ha ganado, que el dolor te ha vencido y que tu estas empezando a ceder
cosas que no quieres ceder. Es un sentimiento bastante fuerte, casi una
resignacion. ‘Bueno pues parece que asi va a ser el resto de mi vida, siempre
me va a doler todo y que me queda’. Es una resignaciéon, es sentir que has
perdido algo, pero estas tan, tan pendiente de lo que te duele que ni siquiera
llega a ser triste completamente. Es como un sentimiento, como que se queda
atorado, como que te da... ‘0 sea, ya que importa’ pero en el fondo si te importa,
solo que si te importa te va a doler mas asi que mejor decir que no te importe y
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dejarlo a medias. Es algo muy duro dejar cosas que te gustan por el problema

gue sea que estés pasando, es algo muy duro” (Damian)

Ademas de su ocupacion como vendedor en autobuses, Miguel recientemente
se ha incorporado como vendedor a una empresa que distribuye suplementos
vitaminicos. La posibilidad de altas ganancias y poder viajar le motiva a poder avanzar
y crecer en esta empresa. Otra motivacidn es que en esta empresa no discriminan,
sino que buscan historias de vida. Anteriormente, Miguel ha atravesado experiencias
negativas y discriminacion en sus entrevistas de trabajo y oportunidades laborales. De
manera similar al caso de Naomi, se aprecia su agencia en la busqueda de entornos
laborales amigables y empaticos con su historia de vida. Al mismo tiempo, estos
entornos le permiten el desarrollo de actividades productivas con valor social y
personal (Hay, 2010), donde puede reconciliar su sentido de persona en funcion de
las expectativas que él mismo se plantea, y no tanto de las expectativas capacitistas
de entrevistas laborales previas.

Para Victor, es importante el deseo de aprender a hacer bien las cosas, asi
como él tuvo que adaptarse a tecnologias y tareas de su trabajo que no habia usado
antes. Cuando se dedicaba a la prevencién de riesgos laborales, pudo acumular
bastante sabiduria practica que, entre risas, asegura que supera a la de algunos
profesionales de su entorno. Por otro lado, comenta que nunca ha recibido tratos
diferentes o ha sido ignorado en el ambito laboral. Ademas, no ha tenido la necesidad
de buscar nuevos trabajos.

Victor, a diferencia de Naomi y Miguel, no ha percibido que su mundo social
determine negativamente sus aptitudes, en la medida que se considera apto para su
trabajo actual. En muchos casos, el sentido de discapacidad depende mas de los
estandares sociales y los roles socialmente asignados que del grado de “deficiencia
fisica” (Reid-Cunningham, 2009). Victor no se considera una persona con
discapacidad, en tanto su entorno laboral de Victor no le plantea obstaculos o barreras
que impidan su desenvolvimiento. Hasta el momento, no ha necesitado ajustes
razonables o adaptaciones laborales, y tampoco las ha solicitado, ya que se siente
bastante seguro de sus capacidades.
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Es importante contemplar a mayor profundidad el entorno y las condiciones de
trabajo particulares del rol y perfil laboral, en la medida que la integridad del sentido
de persona puede atribuirse a factores contextuales, tales como la empatia de los
empleadores o los requerimientos fisicos. Por tanto, en su entorno laboral particular,
el sentido de persona de Victor, construido de manera relacional y dinamica en la
interaccidn con el entorno (Rasmussen, 2008; Luborsky, 1994), no se ve cuestionado.
Como se lee en la siguiente cita, la narrativa de Victor pone en relieve su capacidad
de adaptacién a entornos adversos, de modo que su sentido de persona no queda

expuesto a amenazas de entornos poco accesibles.

“Yo me siento una persona sana, como te digo, tendré una discapacidad fisica
pero mentalmente soy una persona sana y cuando me dicen ‘subete a eso’,
tengo que hacerlo porque soy una persona sana y pues nada, nunca, nunca he
pedido apoyo, por cualquier cosa” (risas) (Victor).

4.6. Significado del trabajo

4.6.1. Importancia econémica

En el siguiente fragmento de entrevista, Brunella valora que la remuneracion
econdmica de su trabajo le permite tener beneficios sociales y realizar las actividades
y proyectos que se propone. A nivel mas personal, su trabajo también es una forma
de materializar sus conocimientos, aportar a la sociedad y contribuir a la ciudadania.
Reconoce la existencia de una falsa idealizacién del emprendedurismo, que camufla
la desesperacion de personas que quieren salir de la precariedad y que no pueden
incorporarse al mercado laboral formal. Para ella, la remuneracién econémica es un

aspecto diferenciador entre un trabajo justo y un trabajo precario:

‘Para mi el trabajo es hacer todas estas cosas, pero bajo una remuneracion,
bajo un pago, un reconocimiento econdmico, sino no es trabajo y eso tiene que
ser asi. Hay muchas cosas que uno puede hacer de manera gratuita, y no es
gue uno sea materialista, sino que es parte de lo que se necesita finalmente
para poder sobrevivir, para que puedas llevar a cabo tus necesidades, te
permite acceder a las cosas, a los bienes, con lo que tu convives en el dia a
dia, y también es un espacio de realizacion” (Brunella).
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4.6.2. Satisfaccion personal, aprendizaje y reconocimiento

Miguel relata que en los afios noventa trabajaba instalando el cableado
eléctrico en zonas de Loreto donde todavia no habia electricidad. Uno de sus roles
era cortar la electricidad cuando la gente no pagaba los servicios de luz, pero tenia
una mirada comprensiva de la situacidén de las personas y no siempre las dejaba a
oscuras. Cuando hacia favores, las personas mostraban agradecimiento invitandolo a
comer, a beber y regalandole, a veces, animales de ganado. En su experiencia como
técnico electricista, se sentia reconocido y eficiente. Sin embargo, esto choca con las

experiencias que tiene en su ocupacién actual como vendedor en buses.

El valor social del éxito profesional, la remuneracién econdémica, las jerarquias
laborales y la reputacion organizacional pueden tener un rol importante en la formacion
de la “identidad” de personas econdmicamente activas (Walker, 2010). Antes de su
accidente, Miguel habia construido y consolidado un sentido de persona a partir de su
trabajo como electricista, reforzado y legitimado por las personas que lo apreciaban y
agradecian por no cortarles la luz. Siguiendo las caracteristicas de una persona adulta
completa, Miguel cumplia con tareas valoradas por la sociedad, pero cuando tuvo su
accidente laboral y dejé de trabajar como electricista, experimentd discriminacion,

exclusion y estigma.

Miguel distingue que los vendedores en buses son socialmente rechazados y
estigmatizados, como si los pasajeros los juzgaran por no ser socialmente
“productivos” o no cumplir con las expectativas sociales (Luborsky, 1994). Sin
embargo, hace caso omiso de la negatividad externa y muestra orgullo de si mismo y
de su independencia econdmica en sus narrativas. A pesar de que su trabajo es
precarizado, fisicamente extenuante y con baja remuneracion, Miguel es capaz de
cubrir todos sus gastos. En este sentido, a pesar de estar en un ambiente de
desaprobacion respecto a trabajo, se resalta la agencia de Miguel para reconstruir su
propio sentido de persona trabajadora completa y sentirse bien con lo que hace.

“Ahora, haga lo que haga, a las personas les interesa un comino lo que haga.
Yo subo al carro y la gente te mira indiferente, no te mira como lo que eras en
ese tiempo. Antes llegaba a una casa y me decian “jingeniero!”, asi usaban esa
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palabra. Y te dicen “mira, me ha pasado esto, ¢ qué crees que debo hacer?”. O
sea, te sientes un poco mas reconocido, pero llegas a una casa y te miran de
una manera indiferente, o diga subes a un carro y te miran de una manera como
que te quieren golpear, como “largate, que vienes a hacer aca”, como “qué
quieres, largate” como que te quieren golpear. Entonces esas palabras, sientes
esa negatividad en ese carro, pero trato de llevar las cosas en paz hablando de
una forma diferente” (Miguel, fragmento de entrevista).

Por su parte, para Naomi, el trabajo es muy importante. De hecho, si no pudiera
trabajar se sentiria mal emocionalmente. Es por eso que desde que renuncié a su
anterior trabajo, traz6 un plan para mantenerse econémicamente activa bajo su propio
ritmo y condiciones. Ha llegado a la conclusién de que el trabajo tiene una prioridad
secundaria en su vida, por debajo de si misma y su salud. En la medida que
mantenerse econdmicamente activa impacta en su sentido de bienestar (Hay, 2010),
y el sentido de persona social y culturalmente aceptado (Rosmovits y Ziebland, 2004
y Walker, 2010), se entiende que Naomi quiera cuidar su salud y haya trazado un plan

a largo plazo para continuar su actividad laboral®8.

Para Ariel, la musica es un medio para comunicar, transmitir y aportar
positivamente a la sociedad. La banda donde trabaja como instructor@ esta integrada
por personas en situacion de riesgo. Esto le hace sentir que puede aportar a hacer un
cambio generacional alentador, lo cual representa una labor social y culturalmente
reconocida y donde encuentra un equilibrio entre sus motivaciones profesionales y
personales. Mas que el mandato de productividad (Hay, 2010 y Luborsky, 1994), su
motivacion para trabajar esta en la satisfaccion personal que le brinda generar un
cambio positivo en sus alumnos. En sus narrativas sobre la importancia del trabajo,
no se menciona la dimension econémica o material del trabajo, sino, mas bien, se
enfatizan las oportunidades de crecimiento personal e interpersonal a través de la
docencia, incluso a pesar de que ha tenido que sustentar sus gastos de recuperacion
a través de sus trabajos. Observamos, por lo tanto, que el sentido de persona adulta
trabajadora puede también construirse a partir de motivaciones personales y de
crecimiento personal, y ser legitimado por los alumnos que impacta positivamente en

el dia a dia.

%8 | os planes y trayectorias laborales ante la artritis reumatoide seran profundizados en el capitulo 5.
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“‘Entonces, para mi trabajar dentro de la docencia musical es una bendicion, es
algo que disfruto muchisimo, lo disfruto muchisimo, al principio era un poco
pesado, porque yo no he estudiado pedagogia, hacer un poco lo de los
documentos, pero con el tiempo ya se te hace costumbre, yo de verdad que lo
disfruto muchisimo” (Ariel).

Damian percibe que en la sociedad peruana existen discursos que promueven
el sufrimiento para salir adelante y prosperar. Como se mencionaba en las secciones
4.1y 4.2, las personas del rubro musical usualmente crean su identidad en torno al
trabajo, de modo que cuando atraviesan una enfermedad o discapacidad, puede
experimentar pérdidas en su “identidad como persona trabajadora” (Galvin, 2005).
Esta pérdida de la identidad trabajadora tiene menos que ver con la necesidad de
ingreso monetario, sino mas con los beneficios o prestigio social que trae el
desempenarse en el rubro (2005). Se entiende, por lo tanto, que algunos musicos
sientan una interrupcién importante en sus sentidos de persona al tener una lesion

que no les permite seguir trabajando.

Sin embargo, Damian considera que el trabajo no debe necesariamente causar
sufrimiento, estrés o dolor y tiene una postura critica sobre la construccion de una
identidad basada en la profesién musical. Ahora, se enfoca en la satisfaccion personal
que puede obtener de su trabajo, y se mantiene abierto a la diversidad de cosas que
puede hacer. Se siente satisfecho en su trabajo como coordinador de una banda, le
pagan un monto justo y sus horarios son flexibles para continuar sus estudios de
terapia fisica y rehabilitacion. Entonces, para él, el trabajo puede cubrir diferentes

necesidades de su vida, no necesariamente las necesidades econdémicas.

“Entonces, yo ahorita no necesito de un trabajo, digamos, que me dé mas
dinero porque vivo con mis padres. Entonces para mi el trabajo, en realidad,
puede ser muchas cosas, puede ser un medio para conseguir dinero, puede
ser un medio de realizaciébn personal, puede ser también un lugar de
socializacion, puede ser muchas cosas. No es que tenga alguna idea, no es
que piense que el trabajo si o si tiene que ser algo especifico” (Damian)

4.7. Balance del capitulo
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Para las personas entrevistadas, no poder performar fisicamente de acuerdo a
las exigencias de su perfil laboral puede significar una ruptura del sentido de persona
trabajadora completa o de la “identidad trabajadora”. En los espacios de trabajo,
existen roles y valores sociales superpuestos al sentido de persona, de modo que hay
que cumplir con roles especificos para ser socialmente aceptado. Dependiendo del
tipo de trabajo, estas expectativas pueden ser: autocontrol y autoconocimiento
corporal, como en el rubro musical; o, tener resistencia fisica para hacer viajes y
caminatas en los sitios de construccién, como en la arquitectura. Para reforzar esta
idea, en espacios laborales con fuertes expectativas de rendimiento fisico, como el
rubro musical o la arquitectura, requerir ajustes razonables puede significar un “trato
preferencial” que refuerza la culpa o verguenza por no poder performar igual que

personas sin enfermedades cronicas o discapacidades.

La interrupcion de trabajos que antes traian reconocimiento y prestigio
profesional puede significar también, la interrupcion de la legitimidad social como
persona adulta trabajadora completa. Esto se observa en personas que trabajan en el
rubro musical, por ejemplo, donde no poder tocar debido a lesiones supone una
reduccion del prestigio social, ademas de la posible interrupcion de ingresos
econdmicos. No performar de manera productiva y aceptable debido a la discapacidad
puede acarrear estigma, lo cual se observa también en los malos tratos

experimentados por Miguel en su trabajo como vendedor en buses.

El caracter relacional y dinamico de la construccion del sentido de persona
adulta completa se evidencia en la diversidad de experiencias laborales de los
participantes. Los requerimientos y expectativas fisicas de las posiciones laborales
representan referencias para la construccion de los sentidos de persona. Como
consecuencia, pueden haber desajustes entre los requerimientos de bienestar y las
expectativas laborales. Las actitudes de los colegas juegan también un papel
importante. En un ambiente de comprension y empatia, los cuestionamientos al
sentido de persona son menores. De este modo, se refuerza la importancia del apoyo
del mundo social para validar el sentido de persona en reconstruccion después de un
accidente, discapacidad o enfermedad.
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El desajuste entre los requerimientos de bienestar laboral, fisico y emocional
en los trabajos conlleva comparaciones y cuestionamientos sobre los sentidos de
persona trabajadora. Esto se observa en las experiencias de Naomi y Miguel en
entrevistas laborales, donde las empresas emplean filtros para evaluar si las
capacidades corporales se ajustan al puesto de trabajo; asi como examenes
ocupacionales para evaluar el grado de enfermedad o discapacidad, como pasoé con
Brunella. Se evidencia, por lo tanto, una cultura del trabajo y seleccion de personal
que considera la ausencia de discapacidad como determinante para la consolidacién
de una persona adulta trabajadora completa.

Se resalta la capacidad de agencia de las personas para rechazar y enfrentarse
a condiciones laborales nocivas para el bienestar fisico y emocional. Naomi y Miguel,
por ejemplo, han optado por tener mayor autonomia en sus condiciones de trabajo a
través de negocios propios o trabajo independiente. La construccion del propio
ambiente laboral refuerza la agencia de las personas para la consolidacion de criterios
propios de lo que es el sentido de persona, de modo que éste depende mas de
significados personales que de criterios externos. En contraste, los entornos laborales
comprensivos y empaticos se presentan en algunos participantes del estudio, como
Ariel, Damian y Victor, mas no en todos.

Esto nos lleva a reflexionar sobre los ideales del sujeto emprendedor, entendido
como alguien capaz de superar la adversidad y alcanzar el éxito (Canepa y Lamas,
2020). En los casos observados, la motivacion para emprender un negocio propio
responde a los tratos excluyentes y discriminatorios, y a la busqueda de condiciones
de trabajo adecuadas para la condicion fisica y bienestar emocional. Por lo tanto, es
pertinente evitar romantizar el camino del emprendedor, cuando sus motivaciones
pueden haber sido las multiples barreras para insertarse o mantenerse en el trabajo

formal en condiciones saludables.

Siguiendo la teoria de la acumulacion de activos sociales en las trayectorias de
vida (S. Maldonado, 2006), se aprecia que estar insertado en el mercado laboral brinda
mayor estabilidad, ingresos econdmicos y seguridad respecto al futuro. Sin embargo,
la estabilidad laboral depende también del tipo de ocupacidén y sus respectivas
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demandas fisicas, asi como los ajustes razonables que las empresas estén dispuestas
a otorgar. Esto varia también en funcion del tipo de condicion de salud, de modo que
las empresas son mas abiertas a dar adaptaciones a personas con prondsticos de
rehabilitacion concretos, y menos abiertas en casos de personas con enfermedades

cronicas o amputaciones.

Por otro lado, el contexto de pandemia y el teletrabajo facilité condiciones de
trabajo mas adecuadas para personas con enfermedades cronicas, pero con el
retorno de la presencialidad surgieron complicaciones. Para Naomi, su anterior trabajo
no era compatible con el trabajo remoto y requiri6 un cambio de rumbo laboral. Cabe
subrayar que estas oportunidades laborales tienen caracteristicas desiguales, en la
medida que han surgido en diferentes afos, contextos y corresponden a rubros
laborales diversos.

Para la legitimacion del sentido de persona completa es importante el punto de
vista del mundo social (Luborsky, 1994). En las experiencias laborales formales e
informales, se observan reacciones y mecanismos de defensa ante el temor a ser
objetos de estigma y cuestionamientos. En primer lugar, compartir las condiciones de
salud con los compafieros de trabajo y empleadores requiere discrecion y confianza.
Por lo tanto, las personas evaluan el tiempo adecuado para compartir su informacién
de salud, en qué colegas pueden confiar y los aspectos positivos y negativos. La
informacion médica es sumamente delicada para Naomi y Brunella debido al potencial
que tienen para cuestionar su capacidad profesional y su sentido de persona completa
y trabajadora (Walker, 2010).

En segundo lugar, las demandas fisicas requeridas para los puestos laborales
pueden motivar la creacion de nuevas relaciones entre el cuerpo-ser. Por ejemplo: el
refuerzo del equilibrio para trabajos en buses, la practica de rutinas de autocuidado,
la realizacion de ejercicios de calentamiento y el uso de herramientas y adaptaciones
ergonomicas para la comodidad. En este contexto, las herramientas ergonémicas que
se emplean para mejorar las condiciones laborales conforman una parte esencial de
la experiencia corporal subjetiva. Siguiendo la teoria del actor-red (Latour, 2008), las

herramientas ergondmicas constituyen actores con agencia en la produccion del
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mundo cotidiano de las personas y, por lo tanto, en la experiencia corporizada del
trabajo. Pues bien, los objetos ergonémicos significan una nueva forma de habitar el
mundo laboral y cotidiano, de una forma socialmente aceptable, que les permita

continuar con las actividades econdmicas.

Estas nuevas formas de reconstruirse como sujetos corporizados en el espacio
laboral pueden estar motivadas por modelos sociales y culturales sobre lo que suele
ser socialmente aceptado en una persona trabajadora. Para Naomi, por ejemplo, ser
econdmicamente inactiva seria negativo, pero al mismo tiempo, sabe que su salud
tiene un lugar prioritario. Por lo tanto, estas adaptaciones ergondmicas, en el ritmo de
trabajo o perfil laboral permiten continuar la actividad econémica y no amenazar la

integridad del sentido de persona.

Retomando la teoria de la corporizacion, la experiencia corporizada es crucial
en los rumbos y etapas que atraviesan las personas. Esto se observa en que las
personas estan mas conscientes de sus necesidades corporales y de salud
ocupacional. Por ejemplo, la artritis reumatoide motiva que Brunella y Naomi tengan
rutinas de autocuidado con estrategias para prevenir el malestar; Damian y Ariel son
constantes con su técnica y calentamiento fisico para tocar los instrumentos de
manera saludable; y, Miguel ha tenido que reaprender su sentido de equilibrio para
poder desempefarse como vendedor dentro de buses.

Durante las primeras etapas de la recuperacion, como se ha abordado en el
Capitulo 3, las personas sentian que no podian ser a través de su cuerpo como antes.
Esto los llevaba a un desbalance entre el rendimiento laboral y su bienestar fisico y
emocional. Sin embargo, con el paso del tiempo, las personas han podido desarrollar
y perfeccionar nuevas formas y estrategias de habitar el mundo laboral como sujetos
corporizados de manera mas consciente; y, como se observara en el Capitulo 5,
encontrar un balance entre las expectativas externas y las expectativas personales,

sin dejar de ser econdmicamente activos.
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Capitulo 5. “Fue una especie de muerte-vida”: Narrativas sobre cambios,

perspectivas y expectativas

En este capitulo, se describen y analizan las transiciones, interrupciones
biograficas y puntos de inflexion en las trayectorias de vida a partir de la discapacidad,
asi como las narrativas imbricadas en el proceso, y las relaciones con las expectativas
personales. Se busca responder a como se vinculan las narrativas sobre el cuerpo y
la discapacidad con los cambios y permanencias en los planes y expectativas. Dentro
de las trayectorias a revisar se encuentran las trayectorias laborales, educativas,
corporales, econdmicas y personales, observadas de manera transversal e

interrelacionadas entre si.

Se toma como punto de partida para el analisis los accidentes que causaron
las discapacidades y los diagnosticos de las enfermedades cronicas, y, ante todo, los
significados personales sobre la discapacidad. Asimismo, se presta atencion a las
narrativas, en la medida que dan luces sobre los mecanismos y estrategias de
reconstruccion del mundo cotidiano, la consolidacion de nuevas relaciones del cuerpo-
ser, los aprendizajes y adaptaciones en el proceso y las formas de afrontar la los

cambios en los planes a futuro y prondsticos de recuperacion.

Para indagar en los significados y sentidos en torno a la discapacidad, se
considera que las relaciones sociales y el ambiente tienen un rol importante en la
construccion de significados y narrativas sobre la discapacidad, ademas de las
condiciones fisicas (Reid-Cunningham, 2009). Pues bien, la construccion y la
percepcion sobre la discapacidad esta imbricada en el ambiente, el entorno, la cultura
y las interacciones sociales, mas que en las mismas personas con discapacidad y las

condiciones fisicas (Lopez, 20006).

5.1. Sentido de la discapacidad

Miguel no se considera una persona con discapacidad; pero la forma
discriminatoria como lo observa la sociedad y su entorno le han hecho sentir que si

tiene una discapacidad. El sentido de persona esta sostenido a partir de las relaciones
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interpersonales, en la medida que éstas influyen en lo que sabemos, lo que hacemos
y como nos comportamos (Splitter, 2015). Ademas, las circunstancias corporales que
impiden a una persona tener independencia, autonomia y autosuficiencia se
interpretan culturalmente como un desafio a los valores de una persona normativa y
pueden ser estigmatizadas (Murphy, 1990, citado en Reid-Cunninhgham, 2009).
Miguel no se identifica como una persona dependiente, sino lo contrario: paga su
alimentacion, residencia y servicios. Sin embargo, su percepcidn se contrasta con las

opiniones limitantes de la sociedad.

“Si me considero una persona con discapacidad por la manera en que me ve
la gente, pero yo no considero que no pueda hacer las cosas. Si me veo con
una persona con discapacidad, pero yo no veo que tenga discapacidad, yo no
veo que no me den trabajo. Yo puedo hacer muchas cosas, pero la sociedad te
limita, la sociedad te limita en muchos aspectos. ‘Tu no puedes hacer esto, que
tu no puedes hacer esto otro’. Me voy a un restaurante y ‘Sefor, ¢le doy en la
boca? Me ha pasado eso. Alguien que no te conoce ‘Sefior, como va a
comer?” (Miguel).

Victor nunca se ha percibido a si mismo de manera negativa y describe su
cuerpo como igual que siempre, pero con cuatro dedos menos. No se considera una
persona con discapacidad, y no ha tramitado un carnet en el CONADIS porque puede
hacer sus actividades con normalidad, y, para él, incluso mejor que otras personas
con sus miembros completos. Desde su perspectiva, una persona con discapacidad
seria alguien que no puede hacer sus cosas. Vemos nuevamente que el sentido de la
discapacidad depende mas de los estandares que se tenga de una persona normativa
y el cumplimiento de los roles socialmente asignados, mas que de alguna condicién
fisica (Armstrong & Maureen, 1996; Holzer, 1999; Ingstad & Whyte, 1995; Susman,
1994, p. 15, citados en Reid-Cunningham, 2009).

Es importante visibilizar la narrativa particular de Victor en las citas siguientes:
se describe como una persona “sana” y “normal” pues puede hacer cosas que una
persona con discapacidad no podria hacer. Ignorar o minimizar una discapacidad en
el discurso puede interpretarse como una forma de preservar las relaciones entre el
cuerpo y el ser previas a la discapacidad (Charmaz, 1995). Los sentidos de la
discapacidad estan construidos de manera dialégica en la interaccion con las
personas (Rasmussen, 2008), y discursivamente, pueden estar articulados con
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estereotipos capacitistas (Toboso, 2021). Entonces, hay que contemplar los
significados particulares que Victor asocia al término “persona con discapacidad”,

antes de interpretarlo como un mecanismo de minimizacion de la pérdida.

“Yo hago mis cosas mejor que una persona con dos manos. Personas
discapacitadas son las que no pueden hacer nada, pero yo hago todas mis
cosas tal cual o mejor, como te digo, que otras personas sanas” (Victor).

“Yo no me siento como una persona discapacitada. Tal vez fisicamente, tal vez
fisicamente puede ser, pero mentalmente soy una persona sana, normal, con
dos piernas, dos manos y todo” (Victor).

Por el contrario, Naomi si considera que tiene una discapacidad leve en el
presente debido a que, por momentos, no puede hacer movimientos o tareas
cotidianas. Ademas, reconoce que su artritis podria tener fases degenerativas que
ocasionen una discapacidad severa en el futuro. Sin embargo, ella y su doctor esperan
que con su tratamiento bioldgico llegue a la remision. En sus relatos, hace referencia
a las capacidades corporales que ya no tiene, y las actividades que ha dejado debido
a sus sintomas. Que su cuerpo no responda a las voluntades del ser significa para
Naomi una discapacidad. Se puede interpretar, en este sentido, que la pérdida de
capacidades corporales, sumada a la pérdida de las relaciones previas del cuerpo-ser
(Charmaz, 1995), puede dar lugar a una experiencia de discapacidad.

“‘Considero que tengo actualmente, o sea, en este preciso instante, una
discapacidad leve o una condicion leve, ya que puedo seguir haciendo mi dia
a dia. Sin embargo, no voy a negar que para mi es complicado por momentos
abrir una puerta o agarrar una botella que esta pesada, un refresco o algo una
jarra, o de repente para mi cargar. Imaginate cargar las muestras para hacer
una entrega de obra, para mi eso es complicadisimo” (Naomi).

5.2. Cambios y permanencias en las expectativas laborales

Se encuentra una interrelacion entre las trayectorias laborales y corporales de
Damian, lo cual responde a la interdependencia entre las diferentes dimensiones y
ambitos de la vida (Longa, 2014). Antes de las lesiones, Damian queria tocar guitarra
en conciertos, hacer musica de camara, tener un duo o un cuarteto y grabar canciones.

Debido a sus tendinopatias, reparé que no iba a poder lograr esa meta y tuvo que
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reconsiderar sus metas a corto y mediano plazo y opto por dedicarse a la docencia y
coordinacion de una banda. Ademas, producto de esta interrupcion comenzé una
nueva linea laboral que espera materializar en el futuro: ser terapeuta fisico. Vemos
que, a partir de la interrupcidn en su trayectoria laboral deseada, Damian transiciona
a ocupaciones diferentes dentro del mismo rubro musical y también di6 lugar a un

comienzo biografico como terapeuta fisico.

Descubrir aspectos de si mismo y haber tomado un rumbo profesional diferente
son para €l aspectos aceptados y positivos de su trayectoria de vida. En este sentido,
sirven como estrategias de validacion de su mundo cotidiano (Good, 2003), antes
amenazado por sus tendinopatias. Hay que tener en cuenta también los activos
econdmicos, sociales y culturales que influyeron en el curso de su trayectoria laboral.
Por un lado, Damian estaba insertado en una red de contactos dentro de su escuela
de musica, de donde recibié la oportunidad laboral que tiene actualmente. Asimismo,
para su futuro desempefio como terapeuta fisico, Damian conoce musicos con
lesiones a quienes podria dar tratamiento. Se puede interpretar que, siguiendo la
propuesta de S. Maldonado (2006), la acumulacién de activos sociales y culturales de
Damian han contribuido a que pueda transicionar a un rubro laboral similar, tener un

empleo, y poder costear una segunda carrera universitaria.

“En general, creo que nunca he sido una persona que se ponga una meta a
largo plazo muy fija y trate por todos los medios de conseguirla. Creo que soy
bastante flexible. Ahorita estoy estudiando algo que jamas me hubiera
imaginado estudiando hace unos cinco afos y creo que por la misma lesion he
descubierto ciertas cosas que no conocia de mi. En parte, ahorita no me siento
mal por no haber podido llevar ese tipo de vida, en realidad no, no me siento
mal con respecto a eso en particular” (Damian).

A partir de sus amputaciones, la trayectoria laboral de Miguel tuvo dos
importantes giros. El primero fue cuando, en un dia cotidiano de trabajo, entré en
contacto con un cable de media tension y, producto de las quemaduras tuvieron que
amputarle sus dos antebrazos. Debido a la pérdida de la motricidad fina en sus
miembros superiores, su ocupacion de electricista fue suspendida hasta la actualidad.
Como se ha visto en el Capitulo 4, trabajar como electricista significaba para Miguel
una forma de validar y legitimar socialmente su sentido de persona (Luborsky, 1994).

El segundo giro fue cuando migro a Lima y aprendio a subir a los carros ofreciendo
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productos. Volver a recibir dinero después de dos afos de inactividad econémica
marco un punto de inflexion en su vida, pues se vio capaz de ganar dinero nuevamente
y apoyar con los gastos de su hij@. La discontinuidad en la ocupacion que Miguel se
proyectaba continuar significa un punto de inflexion (Blanco, 2011) y una interrupcion
biografica. Mientras que, su nueva ocupacion significa un comienzo dentro de su

trayectoria laboral (Blanco, 2011).

“No te miento, sacaba mis brazos como la tortuga que saca su cabeza y se
esconde, no te miento, me tiré como dos horas asi. Ese dia, después de 2 afos
me hice S/. 4.80 y le dije a mi esposa ‘Mira, me han dado esto’, mi esposa, un
poco mas contenta: ‘Ya, para nuestr@ bebe’. Poco a poco comencé a salir,
solamente sacaba mis brazos, nunca hablaba, otra persona me dice después,
‘Comienza a hablar’, pero no sabia qué decir, yo recién estaba saliendo, y asi
comence a hablar. Y ya pues, y de esa manera comenceé a trabajar [...] poco a
poco fui perdiendo la verguenza. Poco a poco me fui introduciendo a los carros,
tuve muchas caidas, tuve muchas caidas, no es facil pararse en un carro y
hablar, no es facil” (Miguel).

En su trabajo como electricista, Miguel habia acumulado activos sociales por
sus conexiones con las personas de su comunidad. Estos activos sociales significaron
también activos econdmicos, pues su familia recibié donaciones que le ayudaron a
sostenerse econdmicamente luego del accidente, pero que no le brindaron
oportunidades laborales. A partir del accidente, Miguel tuvo una recesién en la
acumulacion de activos sociales y econémicos, como sugiere Maldonado (2006), pues
no pudo continuar su trabajo y mantener sus conexiones con la comunidad de la
misma manera. Luego de dos afos, retorn6 al mercado laboral, donde fue tratado con
exclusion y discriminacion por su fisico, limitando aun mas su posibilidad de competir
en el mercado de activos econdmicos; y llevandolo a su ocupacion actual como
vendedor independiente. Entonces, a pesar de los activos acumulados, la gravedad
de la discapacidad tiene un impacto considerable en la posibilidad de adquisicion de
nuevos activos (2006).

A diferencia de Miguel, quien experiment6 una interrupcion biografica (Bury,
1982) en su trayectoria laboral, Brunella solicitd trabajar de manera remota
permanentemente luego de su diagnostico. Por lo tanto, no experimenté una
interrupcion en su trayectoria laboral, sino mas bien, una transicion (Blanco, 2011) en

el tipo de interacciéon con su equipo de trabajo, que seria de manera virtual en
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adelante, y en la carga laboral que habia acordado asumir previamente. Otras
transiciones y cambios incluyen la pérdida de conexiones sociales (Riach y Loretto,
2009) y la sensacion de exclusion de las interacciones y actividades presenciales de
sus colegas. En la virtualidad, ha sentido que estar en la oficina tiene puntos a favor y
puntos en contra. Por ejemplo, estar en la oficina implica interactuar con las personas,
entre bromas y risas, en ocasiones salir a almorzar en grupo o hacer planes al salir de

la oficina.

Tabla 6

Sintesis de los cursos en las trayectorias laborales, educativas y otras trayectorias de
los participantes.

Transicién Comienzo biografico Interrupcion biografica

Damian

Miguel

Trayectorias

Naomi
laborales ao

Brunella
Ariel

Trayectorias Damian Miguel
educativas Ariel

Otras Naomi
trayectorias de
la vida Victor

Fuente: Elaboracion propia.

Por el contrario, con la virtualidad, Brunella siente que ya no esta tan integrada
en la vida de sus colegas porque es la unica que trabaja virtualmente. A pesar de ello,
haciendo un balance, prefiere la tranquilidad de trabajar en condiciones que favorecen
su salud y su comodidad. Por ejemplo, no se imagina, tener que usar la mascarilla,
sentir resequedad en su nariz, estar deshidratada y estar expuesta al aire
acondicionado durante ocho horas al dia. Ademas, el codigo de vestimenta formal
requerido en su oficina es incompatible con su salud y comodidad. Brunella ha dejado
de usar tacos y cualquier vestimenta que pueda acentuar sus sintomas. Los itinerarios
corporales y las trayectorias laborales se intersectan, por tanto, en las transiciones en

la modalidad de trabajo y sus requerimientos de salud ocupacional.
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“Es definitivamente un giro tremendo y bueno con los del trabajo, tenemos una
rutina de reuniones todos los dias, entonces se reunen virtualmente solo por
mi, porque ellos estan todos en grupo en la sala de reuniones. Pero bueno igual
pues nos vemos, ‘Qué tal’, vemos las cosas que tenemos que ver de trabajo y
al final pues, ‘Buen fin de semana’. Esa es la interaccidon. Todos los dias nos
comunicamos, pero igual hay cosas del dia a dia en las que ya no estoy.
Algunas otras cosas adicionales laborales que ya no las veo y en algun
momento si me sentia no convocada porque no estoy” (Brunella).

“Yo era de las que siempre me vestia formalita, usaba tacos todos los dias y
definitivamente ahora no es asi. Eso también es otro tema, el coédigo de
vestimenta en mi trabajo no ha cambiado, asi que no me imagino no usar
zapatillas. Son cosas que parecerian irrelevantes, pero para mi es un tema bien
importante la cuestién de la comodidad, de caminar bien y de estas cosas que
impactan mucho en mi dia a dia, en sentirme bien” (Brunella).

Brunella habia estado acumulando activos econdmicos, educativos y sociales
durante afos antes de que iniciaran sus sintomas de artritis reumatoide. Esta
competitividad previa en el mercado laboral y de activos le facilitd trabajar con un
contrato indeterminado como abogada en una empresa grande. Estos activos sociales
y economicos acumulados influyeron en que Brunella mantenga su actividad
econdmica y no se interrumpa su trayectoria laboral, y que experimente, en su lugar,

una transicién en la modalidad de trabajo.

No poder mantener el ritmo de actividad fisica fue para Naomi un cambio
drastico en su vida. Anteriormente, sentia mas vitalidad, podia salir de viajes laborales
cualquier dia de la semana, trabajar en campo en las obras, con una rutina que ella
consideraba agotadora, pero normal, porque era parte de su trabajo. Su artritis le hizo
considerar nuevos planes para su futuro laboral, incluyendo un trabajo que se adapte
a sus necesidades de movimiento, libertad y comprension. A pesar de que sentia que
estaba desviando su camino, decidié emprender un negocio junto a su hermana, que

también se dedica a la arquitectura.

“Es por eso que decidi armar mi empresa. Desde que inicié con artritis armé un
plan, porque de hecho me di cuenta de que era muy complicado estar en un
trabajo, digamos, el convencional tipo planilla, mientras uno tiene una
enfermedad invisible como la artritis. No siempre vas a recibir el mismo
entendimiento de las personas, como lo puedes recibir de un circulo cercano
que si sabe la condicion y la conoce bien” (Naomi).
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‘Realmente fue un proceso que viene siendo profesional, emocional,
personal... para poder tomar una decision y armar un plan, y pues tratar de
enfocar mi profesidén a un trabajo que se adapte mas a las necesidades que yo
tenia hasta el momento y que hasta el dia de hoy tengo” (Naomi).

Naomi piensa que muchos de los nuevos planes estratégicos que se ha
planteado a futuro no los hubiera definido de no ser por la artritis reumatoide. Antes
de su diagnostico, se habia planificado tener una linea de carrera en su anterior
trabajo. Sin embargo, este no era un plan que habia pensado con mucho detalle, pues,
como describe en la cita siguiente, simplemente se dejaba llevar y seguia el ritmo de
los demas. Es a partir de la artritis que empezo6 a pensar seriamente qué queria para
el futuro, teniendo en cuenta que posiblemente no pueda hacer ciertas cosas mas
adelante, debido a la naturaleza degenerativa de la artritis.

“Con la artritis es donde recién he empezado a pensar, lo detengo todo,
renuncio y me pongo a pensar que es lo que quiero para el futuro. También
cuando uno tiene una enfermedad cronica, uno realmente se pone a pensar
que es lo que puedo hacer ahora que tal vez mas adelante no pueda hacer y
de verdad te entran unas ganas increibles de querer hacerlo” (Naomi).

Las proyecciones a corto y mediano plazo pueden verse opacadas por la
incertidumbre del presente y la ansiedad por la pérdida de las capacidades fisicas
(Langer, 1994). Como se ha abordado en el Capitulo 2, la estacionalidad de la artritis
hace que la actividad o remision de los sintomas sea incierta. Las personas que
atraviesan una discapacidad pueden sentir poca claridad sobre sus planes a futuro en
relacion al trabajo, ante lo cual, la planificacion de actividades y metas se vuelve
recurrente (Bergmark, 2011). En el caso de Naomi, podemos hablar de una
interrupcion biografica o un punto de inflexion en sus trayectorias laborales, en la
medida que tuvo que paralizar su linea de carrera deseada en su anterior trabajo. Por
lo tanto, la planificacion de su futuro y el emprendimiento de su negocio forman parte
de sus estrategias de reconstruccion del mundo vital a corto y largo plazo (Bury, 1982),

en la forma de un comienzo biografico.

Si bien Naomi habia acumulado afios de activos sociales y econdmicos en su
trabajo anterior y tenia proyectada una linea de carrera, estos activos no impidieron
que tenga que interrumpir su trayectoria laboral y buscar fuentes alternativas de
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actividad economica. Como sugiere Maldonado (2006), en la posibilidad de
acumulacion de activos influyen también la gravedad de la discapacidad y el grado de
exclusion de la sociedad. La artritis reumatoide no le permitié continuar con las
exigencias fisicas de su posicién, y sus colegas no le supieron dar los ajustes
razonables que necesitaba. Vemos, entonces, que la artritis y el entorno laboral
tuvieron mas peso que los activos sociales y econdmicos acumulados. Pero, a su vez,
fue la acumulacion de activos culturales y educativos lo que le dié los conocimientos

para abrir su negocio propio en el mismo rubro de su trabajo anterior.

Su contrato en planilla constituye para Victor una acumulacién de activos
econdmicos y sociales que, a pesar de tener pocos meses, le permitieron mitigar el
impacto de su accidente en sus trayectorias laborales. Victor no siente que su
accidente y la amputacion haya sido la causa de un punto de inflexién en su trayectoria
laboral o una transicién dentro de la misma, y puede desempenar sus funciones sin
problemas. Las trayectorias estan imbricadas en interaccion con el contexto y son
moldeadas por el tiempo y lugar en el que se encuentran (Blanco, 2011). Por ello,
como se mencionaba en el Capitulo 4, hay que contemplar el entorno del trabajo, los

requerimientos fisicos y las condiciones laborales en el analisis de las trayectorias.

Cuando Ariel tuvo sus dos fracturas de brazo, se encontraba trabajando de
manera dependiente como docente de musica en una institucion educativa. Si bien no
atravesd un cambio en su trabajo, si tuvo que hacer modificaciones en la forma de
aproximarse a los instrumentos por un tiempo, tanto a nivel laboral como personal. De
este modo, uno de los instrumentos que ha tenido que parar de tocar es la bateria,
porque el golpe de la baqueta sube a través de su mufieca hasta su brazo. Ariel
considera que nunca va a poder reemplazar el tocar bateria, pero ha encontrado otras
perspectivas para aproximarse a la musica que lo ayudan a llenar los tiempos en los
que usualmente estaba tocando bateria. Es asi como ahora tiene una perspectiva no

solamente ritmica, sino mas orientada al analisis musical.

De manera similar a Brunella, los activos sociales y econdmicos acumulados
por Ariel antes de sus accidentes, tales como una red de contactos con musicos y
bandas, con los que trabajaba con frecuencia y un trabajo a tiempo completo como
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profesor, ayudaron a mitigar una posible interrupcion en sus trayectorias laborales.
Ariel, en cambio, atravesé transiciones en su metodologia de ensefianza y técnica
musical (Blanco, 2011). Estos cambios no constituyen una interrupcion biografica o un
punto de inflexion, pues conservé sus dos trabajos y su entorno fue comprensivo con
su ritmo de rehabilitacién. No hay que subestimar, sin embargo, el impacto que tienen
las transiciones laborales en el mundo cotidiano y en las trayectorias paralelas de las
personas, tanto para Ariel como para Brunella.

Los cambios y transiciones laborales tienen un impacto reciproco con los
itinerarios corporales de Ariel, pues las modificaciones en su metodologia de docencia
y forma de tocar los instrumentos ha impactado en las rutinas de cuidado, ejercicio y
calentamiento que realiza para ayudar con su rehabilitacion. Sin embargo, si
analizamos los itinerarios corporales, sus fracturas si constituyen puntos de inflexion,
pues marcan, fisicamente, una modificacion de cuerpo, asi como el surgimiento de

nuevas relaciones entre el cuerpo y el ser.

5.3. Cambios y permanencias en los planes educativos

Si bien los planes de estudiar musica de Damian no se modificaron producto
de la lesion, las lesiones si definieron su decision de estudiar terapia fisica y
rehabilitacion. Damian aprendi6 sobre una perspectiva holistica e integral del cuerpo
y profundizé en temas de educacion somatica: un campo de estudio que considera
que el cuerpo no esta aislado de lo psicoemocional, que el cuerpo esta unido a la
mente y a la emocion, a las posturas y las actividades que realizamos en el dia a dia.
Estos aprendizajes, y su motivacion por ayudar a otros, le hicieron tomar un camino

diferente en su rumbo profesional y estudiar terapia fisica y rehabilitacién:

“Fui motivado por estas ganas de sanar, sanarme a mi primero y luego ver
como estaba yo, o, digamos, reconocerme a mi ‘yo’ del pasado metido en el
problema en personas cercanas de mi entorno, ver que faltaba alguien que
pudiera ayudar a los musicos. Eso me motivo a estudiar fisioterapia y es algo
que no se me hubiera ocurrido jamas, pasar a estudiar musica a estudiar
fisioterapia. Es algo que ha sido muy duro porque, pues, ciencias de la salud
es dificil estudiar, hay que aprender muchisimo, pero estoy ahi. Estoy ahi y me
esta gustando, me va bien en los cursos, tengo que estudiar muchisimo, pero
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me va bien. Y, mi plan a corto plazo es terminar la carrera y poder ayudar a
cuanta gente pueda ayudar y a terminar de recuperarme y yo” (Damian).

Este nuevo rumbo educativo no signific6 que Damian dejara sus trabajos
independientes como docente musical y coordinador de una banda, por lo que su
transicion educativa no significd propiamente una interrupcion biografica o un punto
de inflexién. El inicio de un nuevo rumbo en sus trayectorias educativas significé, en
cambio, un comienzo biografico motivado por su experiencia con las lesiones. Si bien
no fue una interrupcion biografica, hay que considerar, aun asi, los efectos que han

tenido los itinerarios corporales en sus trayectorias de trabajo y educacion.

Prestando atencion al fragmento de entrevista anterior, observamos un orden
definido en los planes a corto plazo de Damian: terminar sus estudios de terapia fisica
y rehabilitacion, recuperarse a si mismo y ayudar a los demas. Pues bien, la estructura
de su narrativa, asi como el planteamiento de metas concretas a corto plazo, pueden
significar una forma de reconstruccion de su mundo cotidiano, y de darle desenlace y
solucion a las tendinopatias que antes amenazaban su sentido de persona (Good,
2003).

Cuando Miguel trabajaba como electricista, recibia varios cursos de formacion
de manera gratuita dentro de su empresa. Se estaba preparando para recibir un curso
de electronica, sin embargo, una semana antes, ocurri6 su accidente. Como la
empresa decidid no continuar el vinculo laboral, Miguel no pudo seguir su formacion,
interrumpiendo su formacién en electronica. Hace unos afios, inicidé una carrera
universitaria en ingenieria informatica, por motivos familiares la dejo, pero no descarta
retomarla en el futuro. Si analizamos la trayectoria laboral de Miguel en relacion a su
trayectoria educativa, vemos que ambas han estado interrelacionadas desde antes de
su accidente, incluso su educacion como técnico electricista estaba enmarcada en su
empresa. Por tanto, las trayectorias corporales, educativas y laborales de Miguel han
experimentado puntos de inflexion e interrupciones de manera paralela a partir del

mismo evento, su accidente®.

% Algunos anos después, su esposa se recibié como licenciada en Educacion y Miguel piensa que,
de no ser por su accidente, tal vez su esposa nunca hubiera estudiado.
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Antes de los accidentes que resultaron en fracturas en su brazo, Ariel estaba
cursando una maestria en Educaciéon musical. Luego de sus accidentes, empezo6 a
asumir los gastos de cirugias, terapias fisicas y rehabilitacion, por lo que tuvo que
detener su maestria. En nuestra conversacion, Ariel, se cuestiona el valor de terminar
una maestria en Educacion si es posible que no pueda usar el brazo igual que antes
y dar demostraciones practicas de sus conocimientos musicales. Por ello, espera
primero retomar el estado fisico en el que estaba y trabajar al 100%, antes de

continuar su maestria e iniciar un posgrado.

“Es un gasto que no estaba presupuestado para nada y he tenido que decidir,
de nada me vale terminar un master de Educacion musical si de repente no
puedo volver a usar mi brazo igual, entonces no voy a poder usar los
conocimientos que tengo de los instrumentos para poder ensefar” (Ariel).

Las interrupciones biograficas pueden no necesariamente ser puntos
temporales concretos, sino una acumulacion de eventos que se desarrollan en un
periodo mas amplio, y donde la interrupcion biografica puede apreciarse tiempo
después. Vemos que el cambio en la trayectoria educativa de Ariel no se dio de
manera inmediata al accidente, sino que fue una acumulacién de factores, sobre todo
econdmicos. La paralizacion de sus estudios por los gastos de recuperacioén nos hace
pensar en las fracturas como un punto de interrupcién biografica, en la medida hicieron
que sus planes y expectativas educativas se vean reformuladas (Bury, 1982, citado
en Saunders, 2017). Por otro lado, las fracturas si significaron un punto de inflexion
repentino en el estado fisico de Ariel. De modo que los itinerarios corporales, las
trayectorias educativas y laborales han estado interrelacionadas, y las trayectorias

econdmicas han tenido un rol transversal en éstas.

Se entiende como mundo cotidiano las formas en que el “yo”, a través del
cuerpo, de manera total e indivisible, realiza sus actividades, motivaciones y proyectos
(Good, 2003). Como puede leerse en la cita anterior, Ariel no tiene la certeza de que
pueda volver a usar su brazo como antes, por lo que la consolidacion del mundo
cotidiano en sus trayectorias educativas no encuentra una solucion y desenlace, que
seria retomar su maestria. Sin embargo, Ariel ha encontrado diferentes estrategias
personales de reconstruir su mundo cotidiano y sus itinerarios corporales y laborales,

como se detallan en el Capitulo 3.
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5.4. Cambios y permanencias en otros ambitos de la vida

Para Naomi, sus itinerarios corporales han tenido un fuerte impacto en sus
trayectorias de vida. De manera similar a la interrupcion en su trayectoria laboral,
vemos otra interrupcion o punto de inflexion a nivel personal: sus pasatiempos
deportivos, incluyendo el deporte de impacto, ir al gimnasio, hacer carreras de
ciclismo, yoga y danza. Aun asi, hay que considerar que las interrupciones biograficas
(Bury, 1982) y los puntos de inflexion (Blanco, 2011) en las trayectorias de vida pueden
contener, en si mismos, transformaciones y transiciones que ayuden a la
reconstruccion del mundo cotidiano. Las transiciones, segun Blanco, son cambios en
los estados, situaciones que pueden ser predecibles y motivadas por factores del
entorno y expectativas sociales (2011). Como se puede leer en la cita siguiente, Naomi
ha podido retomar el ejercicio fisico, como el Tai-chi, algo que puede contrarrestar el
sentido de ruptura del mundo cotidiano (Good, 2003) y contribuir a la creacién de
nuevas relaciones cuerpo-ser (Charmaz, 1995).

“Casi todo el tiempo estaba o trabajando o haciendo ejercicio, pero eran
ejercicios de impacto, como ir al gimnasio, hacer carreras de ciclismo. En
verdad creo que esa parte del deporte fue algo que me impacté mucho con el
diagndstico, porque tuve cambiar totalmente el esquema de hacer ejercicio. De
hecho, recién desde hace un par de meses atras es que puedo hacer rutinas
de ejercicio porque antes era imposible, no se podia” (Naomi).

Asi como es importante para el analisis resaltar la medida en que los itinerarios
corporales han paralizado ciertas actividades, es relevante mencionar los aspectos en
los que la artritis reumatoide ha incentivado comienzos biograficos motivados por las
interrupciones biograficas. Por ejemplo, la incertidumbre de tener las condiciones
fisicas para viajar en el futuro motivd que Naomi viaje mas por placer y empiece a
hacer Tai-chi; las condiciones de trabajo inaccesibles la motivaron a trazar un plan
estratégico para su futuro laboral y crear su negocio propio e iniciar su grupo de apoyo
para personas con artritis. De este modo, trazar planes a corto y mediano plano puede
ayudar a dar estructura y orden al mundo cotidiano, que, por la estacionalidad de la
artritis reumatoide, no tiene un curso de salud predecible.
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“También cuando uno tiene una enfermedad crénica, uno realmente se pone a
pensar ‘qué es lo que puedo hacer ahora que tal vez mas adelante no pueda
hacer y, de verdad, te entran unas ganas increibles de querer hacerlo.
Entonces, por ejemplo, viajar era algo que yo no me daba, viajaba por trabajo,
eran viajes netamente laborales, o sea no habia opcién a distraer. Entonces
ahora yo me he replanteado y armado planes de viaje, pero ya para temas
personales para gustos personales, he armado mi emprendimiento y lo estoy
llevando como como metas, planteando metas, planteando planes estratégicos
para que funcione y creo que definitivamente si no hubiera tenido la artritis, no
hubiera armado un plan laboral, no hubiera armado un plan de vida, porque
simplemente me dejaba llevar, con todos iba con todos” (Naomi).

“Yo siento que la artritis ha venido a mi vida para potenciarme como persona,
a pesar de ser una enfermedad que tiene muchas cosas negativas. Trato de
verle el lado positivo a la situacion y me encanta haber conocido [en el grupo
de apoyo] a las personas que he conocido desde que tengo artritis. Estoy muy
contenta en este aspecto con mi vida. Yo siempre quise tener muy presente el
lado social, no pude antes y creo que ahora la vida me esta dando esta
oportunidad para poder enfocarme en este tema que me gustaba mucho. Asi
que si ha cambiado bastante mi modo de pensar” (Naomi)

Para Victor, sus planes a corto y largo plazo no han cambiado en gran medida,

ya que cuando ocurrid su accidente ya era padre y su trabajo le ayudaba a sustentar

los gastos de la paternidad. Tampoco ha identificado pasatiempos que haya dejado

de hacer a raiz de su accidente. Mas bien, ha emprendido nuevos pasatiempos, como

el hacer maquetas y manualidades, lo cual realiza con mucha destreza y admiracion

de sus compafieros. De manera similar a Naomi, a partir de su accidente Victor

empez0 a hacer actividades y pasatiempos que no realizaba antes. En dialogo con las

propuestas de Bury (1982) y Blanco (2011), su accidente no significd una interrupcion

biografica o una transicion, pero si experimentd un comienzo biografico con sus

pasatiempos y manualidades®®.

“‘Desde mi accidente, en todo, en todo me he adaptado bien, porque las cosas
me salen igual que otras personas normales o sanas, mejor creo, porque uno
se adapta o crea otras ideas para poder hacer las cosas. Por ejemplo, hay otras
personas que no pueden hacer manualidades que yo puedo hacer y, en cambio
yo tengo practicamente una mano y puedo hacer” (Victor).

€0 Victor si identifica como un punto de inflexion en su trayectoria de vida el nacimiento de su

primer@ hij@), poco después de que terminara el colegio. Al no recibir apoyo de parte de su familia o

suegros, tuvo que iniciar su vida laboral para cubrir los gastos de su hij@.
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5.5. Planes a futuro

Miguel quiere abrir un colegio de inicial, primaria y secundaria para que su
esposa, licenciada en Educacion, lo dirija y sus hijos, que son ingenieros, puedan ser
profesores. Este nuevo proyecto se complementa con su nuevo trabajo como
vendedor en una empresa de suplementos vitaminicos a la que acaba de ingresar.
Miguel quiere ser parte de un proyecto grande, un emprendimiento personal, y se ve

a si mismo creciendo, llegando lejos y conociendo mas personas en el camino.

A pesar de que el accidente de Miguel tuvo lugar cuando ya estaba insertado
en el mercado laboral, y habia acumulado activos sociales y educativos en el rubro de
la electricidad, esto no fue impedimento para que experimente discriminacién en
oportunidades y entrevistas laborales. La edad en la que se adquiere una
discapacidad y la severidad de la misma son determinantes en el grado de exclusion
que puede experimentar una persona, de modo que, a mayor edad, o mayor gravedad,
es menor la oportunidad de participacion en el mercado de activos (Maldonado, 2006).
Han sido un conjunto de factores los que llevaron a Miguel a dedicarse al trabajo
independiente y proyectarse a emprender un negocio propio. En la cita a continuacion,
se aprecia la importancia del reconocimiento externo en el desarrollo y éxito de sus
metas a futuro. Esto puede significar, en términos narrativos, una estrategia de
validacion externa de su sentido del mundo, que adquiere sentido a partir del
reconocimiento social (Good, 2003).

“‘Quiero meterme en algo grandioso, algo fantastico. Yo creo que también lo
puedo lograr. Yo pienso hacerlo realidad, yo pienso hacerlo realidad. Porque,
aunque a largo plazo, pienso llegar a mucho. Yo pienso que estoy aqui porque
me he quedado con vida, pienso que voy a hacer algo grande, pienso que me
voy a reconocer a nivel mundial. Pienso que esto no va a quedar aqui, porque
poco a poco me estoy haciendo grande, poco a poco me estan conociendo
mas. Yo vine aca a Lima y nadie me conocia. Como viste en el trayecto, las
personas me saludan y yo a ellos” (Miguel).

Una meta a futuro que Naomi enfatiza tiene que ver con su salud: alcanzar la
remision, es decir, tener la enfermedad, pero no mostrar sintomas. Esto es posible

con un buen tratamiento, y actualmente esta en los primeros dos meses de un
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tratamiento biologico de inyecciones, y, para determinar si el medicamento ha
funcionado, todavia tiene que esperar cuatro meses. Algunas de sus compafieras con
artritis reumatoide de su grupo de apoyo ya han llegado a remision con sus
tratamientos. Cuando alcance la remisidn Naomi quiere retomar los hobbies vy
pasatiempos que tuvo que dejar de hacer; y, a nivel laboral, busca consolidar las
metas que ha planteado para su empresa. De este modo, en sus narrativas estan
presentes los procesos de reconstruccidn de las relaciones cuerpo-ser después de la
enfermedad (Charmaz, 2002), asi como factor amenazante que plantea la
impredecibilidad de la artritis reumatoide.

“Todo el ejercicio y las actividades fisicas eran mi hobby, yo las extrafo
constantemente. Yo tengo también como metas mejorar mi salud para poder
volver a retomar con estas actividades algun dia. Sin embargo, antes era
mucho mas fuerte. Yo hasta lloraba pensando que queria hacer ejercicio,
esforzaba mi cuerpo, pero no podia hacer mas de un rato. Entonces, era
complicado hasta que poco a poco fui aceptando la situacién, aceptando la
enfermedad y espero poder volver a hacer alguna de ellas” (Naomi).

5.6. Planes y narrativas sobre expectativas

Como se aborddé previamente en el Capitulo 4, la trayectoria escolar de Damian
estuvo marcada por una crisis de sobreesfuerzo y estrés. El era el primero de su
promocion, llegé a tener 19.5 de promedio y estaba constantemente esforzandose por
ser el mejor, hasta el punto de sacrificar horas de suefio. Sin embargo, llegé un
momento en el que todo colapso y ya no pudo mas. Producto de esta crisis de estrés,
Damian estuvo con medicacién durante bastante tiempo, tuvo un problema
esquizoide, lesiones en el cuerpo, subié muchisimo de peso, y no tenia ganas de

hacer actividades por el miedo constante a lesionarse.

‘La verdad te lo puedo contar porque ya he sanado muchas cosas y he
reflexionado bastante en el proceso, cuando tenia las lesiones légicamente yo
no me ponia a pensar en esto. Logicamente, la mayoria de mis lesiones fueron
por sobreuso ahora para mi es obvio que el sobreuso estaba relacionado casi
un 100% al querer siempre ser el mejor, porque si quieres ser siempre el mejor
y estas comparandote con todo el mundo, no importan tus limites lo que importa
es no rendirse, sacar la mejor nota” (Damian).
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Después de haber atravesado por un proceso de sanacion y reflexion, Damian
llegd a la conclusion de que su crisis de estrés y las diferentes lesiones y tendinopatias
fueron ocasionadas por la presidn de rendimiento y excelencia que se habia impuesto,
que priorizaba la inteligencia sobre otros aspectos de su vida. Por ello, estaba
constantemente comparandose con otras personas para enfatizar su posicion de
excelencia. Damian llegd a poner en un segundo plano su cansancio, su dolor y su
suefo y justificar la presion que estaba poniendo sobre su cuerpo por el deseo de ser
el mejor. Incluso, identifica dentro de este deseo la construccion de una personalidad

basada en el ego.

“Me habia creado como un superyd que tenia que ser perfecto, que tenia que
conocerlo todo, que todo tenia que estar bien y I6gicamente si tu quieres ser el
mejor, no puede ser el mejor si no te comparas. ‘El mejor’ es un superlativo y
no puede haber un ‘mejor’ si es que no hay un grupo al que comprarlo
Entonces, cualquier persona que aspira a ser el mejor en algo, en realidad esta
aspirando a un objetivo basado en comparaciones” (Damian).

Damian reconoce que también ha recibido presidn por parte de su familia y sus
profesores. Su papa y su mama son doctores, y los describe como personas muy
estudiosas que priorizan el sacrificio corporal para cumplir con las responsabilidades.
Su abuela esperaba buenas notas de él, no tanto como un logro a celebrar sino como
una expectativa. Producto de esta normalizacion del esfuerzo, Damian identifica que
nunca habia tomado conciencia sobre como estaba sobre exigiendo su cuerpo y
empujandose mas alla de sus limites. Sus profesores de musica siempre le decian
que tenia bastante talento y que esperaban grandes cosas de él en el futuro y, sus
companeros de clase, al ver que él era el primero de la promocion esperaban que
tenga un buen futuro. Estas expectativas también constituian una fuerte presion por

performar académicamente y exigirse a si mismo.

En el caso de Damian, las expectativas de su entorno, tanto familiar como
académico, jugaron un rol importante en el desbalance de su bienestar corporal que
derivo en sus tendinopatias. Teniendo en cuenta este caracter relacional del sentido
de persona con el entorno (Rasmussen, 2008), puede entenderse el impacto de las
tendinopatias en la legitimidad de su sentido de persona ante su familia y su entorno
académico de la musica y de la carrera de rehabilitacion fisica.
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“Siento expectativas de mis profesores, siento expectativas de mis padres,
porque es mi segunda carrera y porque ya voy a cumplir 30 afios. Siento esas
expectativas, pero ya no tengo la misma relacion con ellas. Es decir, las
expectativas ya no dirigen mi vida, en otras palabras ¢no? las reconozco, sé
que estan ahi, sé que pueden guiarme a ciertas cosas, pero finalmente yo tengo
la decisién” (Damian).

En su segunda y actual carrera de terapia fisica y rehabilitacion, Damian esta
apuntando a que le den una beca completa por rendimiento académico, algo que para
él es algo muy dificil. A partir de las diferentes practicas introspectivas sobre la
interaccidn entre su cuerpo-ser y sus actividades, Damian empezé a reflexionar sobre
como encontrar un balance entre su deseo de hacer bien las cosas, tener un buen

rendimiento y no sobre esforzar su cuerpo ni hacerse dafo.

“Era una lucha para mi. No quiero sobre-esforzarme, pero tampoco quiero
rendir mal. Entonces, como le doy significado a esta parte de mi que quiere
hacer las cosas bien sin llegar a hacerme dafo. Y eso es algo que tuve que
trabajar bastante para darle significado” (Damian).

Cuando Damian tuvo las lesiones, estaba en el colegio o estudiando en la
universidad, recibia apoyo econdmico de sus padres y no requeria trabajar con
urgencia. En el presente sucede algo similar, pues no hay una necesidad urgente de
que lleve ingresos a su hogar. Entonces, su forma de entender la productividad esta
mas vinculado a conocer sus propias necesidades y ayudar a las personas a su
alrededor. Se considera una persona altamente productiva, pero ahora su
productividad no viene del miedo; ahora tiene origen en emociones positivas, es
mucho menos extenuante y no le hace sentir mal por no “cumplir expectativas”.
Damian ha construido nuevas relaciones entre su sentido de persona y su entorno,
que no dependen tanto de las expectativas de su familia o su entorno académico y
musical, sino de sus requerimientos para mantener un balance entre sus actividades
y su salud. Asimismo, a diferencia de Naomi o Miguel, Damian, no tiene expectativas
econdmicas de solvencia e independencia, por lo que ha podido darle al trabajo un
significado orientado al aprendizaje y motivacion.

Desde su propia experiencia, Naomi ha percibido que en los trabajos del rubro

de la arquitectura siempre hay expectativas de resultados y de estar a la altura del
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ritmo de los demas. Cuando empezd a sentir el peso de las expectativas de
recuperacion y de rendimiento en su anterior trabajo, al inicio se aferré y no queria
renunciar. Pero llegé un punto en el que la presion era insostenible y decidio separarse
de su trabajo con ayuda psicoldgica. Ahora siente que todo fue para bien y que tiene
suerte de tener un trabajo donde puede trabajar con su profesion y a su propio ritmo.
De hecho, fue la decision de no experimentar de nuevo estas presiones de rendimiento

fisico lo que la motivd a emprender su negocio propio.

“En un trabajo siempre te piden rendir resultados y si es que tu no estas al ritmo
de los demas es complicado para ti, como persona que tiene una condicién y
es complicado también para el equipo. Me ha tocado vivir que no hay mucha
comprension, no hay mucho entendimiento y es como que todo va acelerado y
si no vas en ese ritmo es complicado que te adaptes. Entonces eso para las
personas que tenemos condiciones reumaticas se vuelve realmente todo un
reto” (Naomi).

Los padres de Naomi esperaban que lograra metas como tener un
departamento propio y una familia. Pero cuando empez6 a necesitar mas cuidados,
sus padres empezaron a reformular las expectativas que tenian, pues podian ejercer
presion sobre ella. Por lo tanto, ahora Naomi ya no escucha de sus padres estas
“tipicas metas alcanzables”, como ella las describe. Ahora, las expectativas de su
entorno se relacionan mas a como se siente en sobre su salud y su tratamiento. Pero
llegar a este punto ha sido un proceso largo y complejo, que, posiblemente, fue mas
rapido de entender para ella que para su entorno. Asimismo, le ha pasado que le tiene
que explicar a personas externas el por qué no es madre, ya que nunca ha querido y,

ademas, por su condicion seria complicado.

“Antes era como ‘Hija, ya vas a comprarte tu departamento, tu casa”. Ahora ya
no me lo dicen porque seria darme una presion que actualmente no podria
tener, cosas de ese tipo, como las tipicas metas alcanzables de una persona
que termina de estudiar y que esta trabajando un buen tiempo” (Naomi).

“Pienso que las expectativas han cambiado para mi familia, mi circulo cercano,
la expectativa principal que ahora me tienen es ‘Cémo te sientes, vas mejor,
estas mejorando con tu salud, esta funcionando el tratamiento’. Yo creo que
actualmente esas son sus expectativas principales que se alinean a las mias,
pero ha sido todo un proceso” (Naomi).
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En cuanto al ambito laboral, Naomi tenia una posicion de liderazgo,
expectativas de si misma y le motivaba obtener metas y resultados. Al inicio de su
diagnodstico, se comparaba con personas de su entorno que estaban escalando
profesionalmente y haciendo maestrias. En el presente, considera que su esencia de
ser una persona muy activa se mantiene, pero estas energias ya no estan puestas en
el trabajo como prioridad, sino que estan enfocadas en su salud y recuperacion. De
manera similar a Damian, ha podido encontrar un balance entre su trabajo, sus
expectativas personales y su salud. En este sentido, no ha habido un punto de
inflexion, sino una transicién en la forma como emplea sus energias, es decir, la forma

de habitar su mundo laboral como trabajadora corporizada.

“Siento que antes de tener la artritis era una persona muy muy muy motivada
en este aspecto de lograr, obtener metas y resultados. Sin embargo, esa misma
vocacion que tenia antes, tal vez llamalo liderazgo, lo pongo ahora, pero
liderazgo para mi salud, para poder lograr este objetivo que tengo que es la
remision” (Naomi).

Victor nunca se ha comparado con otras personas, y considera que quién es
como persona, antes y después de su accidente, no ha cambiado. Algo que percibe
que si podria ser diferente es el miedo, que hace que su cuerpo oculte su muAdn
cuando va por la calle. En términos narrativos, Victor expresa una reconstruccion casi
completa de su mundo vital, casi como si hunca hubiera experimentado una ruptura
desde su amputacién. Algo resaltante es la relacién de negacion de Victor respecto a
los mandatos culturales de su entorno, pues asegura que nunca se ha comparado con
otras personas. Si analizamos esta reaccion desde un punto de vista narrativo,
podemos considerarla como una forma de legitimar la estabilidad de su mundo

cotidiano y alejar posibles amenazas al sentido de unidad de su cuerpo-ser.

‘Desde que naci (risas) practicamente sigo siendo la misma persona,
practicamente en nada he cambiado, soy la misma persona. Bueno, como te
digo, al principio, el cuerpo mismo tal vez tiene miedo, pero hasta ahorita no,
todavia no voy andando con la mano suelta en la calle, solamente eso, de ahi
las cosas son tal cual como eran antes de mi accidente” (Victor).

Por otra parte, la decision de Ariel de estudiar musica fue bastante compleja. A
pesar de que su decision de tener un trabajo formal fue decision propia, sentia la

presion de su familia como su padre de tener un trabajo con contrato y con seguro de
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salud. Vemos que el entorno familiar de Ariel construye el sentido del trabajo como
aquello que trae estabilidad y beneficios sociales, por lo que recibe la aprobacion y
orgullo de su familia, como una forma de legitimar su sentido de persona trabajadora
y completa. Las reacciones de Ariel frente a las expectativas de su entorno no son
reactivas, sino que las considera constructivas para su vida, pero no guia su camino
a partir de las normas y expectativas sociales. Asimismo, Ariel comenta que su unico
punto de comparacion es consigo mism@, porque sus metas, sus ritmos y actividades

siempre son diferentes a los de las demas.

‘En mi familia, en todo mi entorno, claro super felices de que sea un@
trabajador estable desde hace afos y por ese lado basicamente en casa, que
es el entorno mas cercano, mis padres si estan tranquilos felices, sienten que
ya estoy realizad@ o en camino de realizarme” (Ariel).

5.7. Narrativas de aprendizajes

Para Naomi, su artritis le ha ayudado a convertirse en una mejor persona, y a
transformar una situacion adversa en algo positivo. Enfatiza en la importancia que
tiene el acompafiamiento de otras personas, la terapia y, sobre todo, su grupo de
apoyo para personas con artritis, que ella misma fundd, donde organizan reuniones,
talleres gratuitos y otras actividades. La interaccion con personas con condiciones de
salud similares le ha permitido saber que no esta sola, ayudar, y sentirse ayudada.
Para Walker (2010), tener que dejar actividades por una discapacidad puede implicar
una modificacion involuntaria de la "identidad social" deseada. Sin embargo, para
Naomi, los cambios experimentados le han permitido conocer nuevas dimensiones de

si misma, como se lee en las citas a continuacion:

“Yo pienso que la esencia de querer hacer las cosas, de ser una persona muy
activa se mantiene. Sin embargo, la artritis me ha dado muchas lecciones de
vida y me ha humanizado totalmente o sea me ha vuelto realmente una persona
muy humana, no solamente enfocada en el trabajo, sino también en mi salud y
también en la ayuda social” (Naomi).

“‘Definitivamente si he cambiado, mi paciencia ha crecido mucho, porque
también antes en el trabajo, por ejemplo, tenia que como una maquinita, hacer
las cosas, pero ahora es como que lo vamos a hacer con calma, hasta donde
pueda, si no se puede hoy dia normal, lo hacemos mafana. Entonces me he
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vuelto mucho mas flexible. Creo que la artritis me ha ayudado mucho en la

flexibilidad también de mi misma y de mi dia a dia” (Naomi).

Ariel identifica sus accidentes como los eventos mas impactantes de su vida,
como una “muerte en vida”, pues le ha permitido mirar dentro de si mism@. Sus
accidentes le han llevado a reflexionar sobre como se puede contribuir para que la
sociedad sea mas comprensiva con las personas que tienen accidentes o condiciones
de salud, y que éstas puedan seguir desempefiandose en un clima de bienestar. En
este sentido, Ariel si ha experimentado un punto de inflexion en la forma como se
relaciona consigo mismo, con su entorno y la forma como percibe el mundo social y
el mundo cotidiano. Como se veia en el Capitulo 3, a partir de su accidente encontro
formas mas saludables para favorecer su recuperacion. En la cita a continuacion, Ariel
muestra su proceso actual de aprender, entender y a convivir con las nuevas
relaciones de su cuerpo-ser. En esta narrativa no se aprecia un cierre o desenlace de

su trayectoria de aprendizaje, sino que continua aprendiendo:

‘Ha cambiado todo. Este es un tema de repente mas personal, pero si te lo
puedo contar. Pero en mi si ha impactado de una forma muy positiva. Muy
positiva. Sé que tengo muchas cosas todavia, los humanos somos perfectibles,
por cambiar, pero también hay cosas mias con las que estoy aprendiendo a
convivir, conllevar, entender. Entonces para mi este accidente ha sido, fue una
especie de muerte-vida, por ejemplo, creo, muerte para muchas cosas, bueno,
no tan agradables y una vida para lo mejor” (Ariel).

Por su parte, Miguel estaba acostumbrado a hacer las cosas con impaciencia,
vigor y eficacia. A partir de su accidente tuvo que volver a aprender a hacer muchas
cosas, como cocinar, cortar y doblar papel, abrir una lata de leche. Demorarse mucho
mas que antes le llevd a cultivar muchisima paciencia, algo que significd para él una
leccion de vida. Hablar sobre la discapacidad forma parte de un proceso de
construccion de narrativas, donde el cuerpo-ser se expresa, no sélo a través de
sintomas y dolor (Frank, 1995), sino a través de las narrativas corporizadas. Como
puede leerse en la cita, el proceso de aprendizaje de Miguel sobre su nuevo ritmo
corporal y a hacer las cosas con paciencia es central en su narrativa. Asimilar su
proceso en la forma de una leccién de vida, muestra, narrativamente, un desenlace a

su proceso de reconstruccion de la unidad de su cuerpo-ser y su mundo cotidiano.
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“Todo queria hacerlo rapido, y cuando me paso esto yo me frustré. Las cosas
que antes hacia rapido ahora tenia que buscar manera de como hacerlo, y me
daba cdlera porque no las podia hacer. Hasta que, poco a poco, aprendi como
decia el sefor de Risas y salsa, “Todo se hace con la santa paciencia”. Y me
cogi de esas palabras, tenia que tener paciencia, para todo tenia que tener
paciencia. Y poco a poco fui aprendiendo. Al principio estaba bueno y sano,
todo me gustaba hacerlo rapido. Si mi esposa se demoraba yo me amargaba.
Si alguien se me demoraba yo ya estaba amargo. Andaba siempre con un poco
de colera y creo que eso me dio una leccién enorme de vida: cambiar mi actitud,
ser un poco mas paciente” (Miguel).

Otro elemento importante en el aprendizaje de Miguel es la lectura. Cuando la

gente se burlaba de él, recurri6 al libro El poder del Espejo de la autora Louise Hay,

que le ensefio el poder que tienen las palabras para amarse y burlarse de si mismo.

De manera similar, se guia por el cuento de Aladino y la lampara maravillosa cuya

ensefanza es que tengamos cuidado con las cosas negativas que pensamos y nos

decimos, pues nuestra voz tiene el poder de declarar y hacer realidad. El acercamiento

a diferentes libros de autoayuda®' lo ayudaron a aumentar su autoestima y seguridad,

y de ellos ha obtenido bastante material para compartir con los pasajeros cuando sube

a los carros.

“El tiene una lampara [...] y de la lampara sale un genio. Nosotros somos
Aladino, tenemos la lampara y dentro de nuestra cabeza esta el genio. Sélo
que nunca sale porque no lo sacamos. Ahi esta el poder: en la cabeza. Tu
piensas aca, todo maquinas aca, pero mientras tu lo hablas ya lo declaraste”
(Miguel)

“Dice Louise Hay que uno tiene el poder en la boca, en las palabras que bota,
y mirandote al espejo te estas mirando a ti mismo. Entonces, empieza a amarte,
dile al espejo que tu te amas. Empieza a quererte, queriendo tu vas a querer al
resto, queriéndote tu vas a pensar en el resto. Después comienza a decirte lo
que tu desees en el espejo, a bromear contigo mismo, a decirte lo que no te
gusta. Porque otro va a venir y a decirte lo mismo, entonces lo que te diga te
chocar te va a rebotar y te va a resbalar porque ya te dijiste tu primero. Entonces
me la cogi de eso y comencé a hacerlo [...] Ese libro te da 21 dias para que tu
mismo des tu otra version. Si usted lo logra leer, caramba le va a sacar un
provecho que de repente va a cambiar hasta su imagen” (Miguel).

61 Entre estos libros estan, por ejemplo: Amate a ti mismo, La regla de oro, El fésforo y la vela,

Técnicas y patrones de estrategia de programas neurolinguisticos para cambiar tu vida El arte de la

Guerra, El Libro negro de la persuasion, El alquimista, El cédigo del dinero, El secreto, entre otros.
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Damian ha aprendido a reconciliar su buen rendimiento y el cuidado de su
salud, su ciclo de suefio y su alimentacion. Luego de sus lesiones, rescata haber
aprendido la importancia de dar lo mejor dentro de sus posibilidades y no perjudicar
su salud por una meta. Actualmente, ya no trata exactamente de ser el mejor, sino
que se enfoca en los resultados y sus acciones. Aunque la beca de estudios que
quiere alcanzar implica tener las mejores notas, la posibilidad de no conseguirla no lo
pone en una situacion de riesgo. Establece un tiempo determinado para estudiar y no
deja que las opiniones de los demas, o los posibles resultados, interfieran en su
perspectiva, dejando ir lo que no esta bajo su control.

De esta manera, Damian ha logrado identificar dos tipos de expectativas que
coexisten y generan respuestas corporales y emocionales diferentes: aquellas que
vienen del deseo de que a uno le vaya bien y de motivar a una persona en su camino;
y, por otro lado, aquellas expectativas que surgen del miedo al fracaso, de las cuales
ha optado por alejarse. Haciendo retrospectiva, Damian ha encontrado una forma de
nombrarlas, describirlas y darles sentido en relacion a su contexto. La forma como una
persona expresa sus nociones sobre las expectativas a través de las narrativas esta
moldeada por su proceso de socializacion (Frank, 1995). Por tanto, puede
comprenderse que después de un proceso de aprendizaje y autoconocimiento
personal, Damian pueda identificar y discernir los tipos de expectativas que incorpora
en su sentido de persona y de cuales mantiene distancia.

‘Las expectativas pueden ser bastante sanas si se encaminan de buena
manera. Pero yo creo que las expectativas mas légicas 0 mas organicas vienen
de ahi, de querer que a esta persona le vaya bien, que le siga yendo bien, que
tome oportunidades, que se esfuerce, cosas asi, que en si no son cosas malas.
Ahora, hay otras expectativas que si, tal vez, son mas dafinas, que son las de
pensar, tal cual a veces yo le he pensado, que como yo soy hijo de médicos
entonces tengo que hacer tal cosa, tengo que lograr tales cosas, esas me
parecen qué son un poco mas peligrosas. La otra expectativa yo la veo como
que tiene un origen de querer el bien para la otra persona, querer que a la
persona le vaya bien, y en ese aspecto no tengo problema. Ahora, si hay una
expectativa que esta impulsada por el miedo al fracaso, es decir, la expectativa
de que yo tengo que hacer esto porque si no lo hago voy a ser un fracaso y voy
a decepcionar a todos. Esa expectativa me parece mucho mas peligrosa,
pueden parecer similares, pero vienen de lugares completamente distintos
emocionalmente hablando” (Damian).
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5.8. Balance del capitulo

Culturalmente, los aspectos fisicos que impiden a una persona tener autonomia
y autosuficiencia son motivo de estigma y cuestionamientos sobre su sentido de
persona completa (Murphy, 1990, citado en Reid-Cunninhgham, 2009). Miguel y Victor
no sienten que sus condiciones fisicas sean impedimentos para realizar sus
actividades cotidianas, tareas o roles. Sin embargo, esta percepcion propia de sus
capacidades entra en contraste con las miradas del entorno, que ponen en duda sus
capacidades de trabajar, y les hacen sentir como personas con discapacidad. Esto
evidencia una condicién relacional del sentido de la discapacidad, en la medida que
esta puede depender mas de los modelos culturales de una persona “normal”, que la
propia condicion fisica. Los juicios y cuestionamientos externos se visibilizan en
reacciones corporizadas, evidenciando la sensibilidad del cuerpo a los sentires
subjetivos (Merleau-Ponty, 1945). En coherencia con este enfoque fenomenoldgico,
se entienden las costumbres de Victor y Miguel de ocultar sus mufiones dentro de la

ropa en espacios publicos.

Los participantes de la investigacion muestran agencia en la construccion de
sus propias definiciones y nociones sobre la discapacidad y la medida en que se
consideran personas con discapacidad. Hay que tomar en cuenta que las nociones
sobre discapacidad pueden estar influenciadas por ideas, prejuicios o estereotipos
capacitistas presentes en el entorno (Toboso, 2021). En términos narrativos, la
negacion de la discapacidad podria considerarse una estrategia de reconstruccion de
las relaciones del cuerpo-ser alteradas por la discapacidad. Sin embargo, al hablar
sobre la discapacidad, las personas entrevistadas también enfatizan sus capacidades,
talentos y habilidades en sus narrativas.

Los cambios en los itinerarios corporales pueden impactar en las expectativas
laborales, educativas y personales, llevando a las personas a rumbos imprevistos e
indeseados. Se encuentra que, en algunas personas entrevistadas, las trayectorias
laborales y los itinerarios corporales llegan a alinearse en ciertos puntos de inflexion
o transiciones, como son los accidentes o el inicio de los sintomas. Como se refleja

en el Grafico 4, tanto en las transiciones como en las interrupciones biograficas o
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puntos de inflexion, se observa la incidencia de los itinerarios corporales en el resto

de trayectorias, de modo que se refuerza una relacion paralela entre ellas®.

Grafico 4

Sintesis grafica de los cursos de las trayectorias de vida identificados.

Fuente: Blanco (2011) en dialogo con los hallazgos de esta investigacion. Elaboracion
propia.

Las transiciones en las trayectorias de vida son aquellos cambios en los
estados o situaciones de las personas que pueden ser predecibles o no en funcion al
entorno y las expectativas sociales (Blanco, 2011). Para que se den transiciones, y no
interrupciones, ha sido determinante la presencia de activos sociales y econémicos
acumulados con anterioridad, como contratos a tiempo completo o con contrato
indeterminado, colegas dispuestos a brindar ajustes razonables y redes de contactos.
Estos elementos han permitido, a casi la totalidad de participantes, amortiguar el

%2 Como se ha visto en el Capitulo 3, las personas que ya han experimentado sintomas o accidentes
similares, como es el caso de personas con artritis, o fracturas, ya tienen un nivel de familiaridad con
los sintomas e itinerarios corporales que conllevan las etapas de la enfermedad o la recuperacion, y
pueden anticiparse y prepararse al impacto de los sintomas en el mundo cotidiano.
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impacto de los cambios en los itinerarios corporales sobre las trayectorias laborales,

continuar la actividad econdmica e impedir interrupciones.

Por ejemplo, Ariel continu6é con su trabajo como docente, pero ha tenido que
adaptar su metodologia de ensefianza y tocar con menor intensidad instrumentos de
percusion; Brunela también continué con su trabajo después de su diagnostico de
artritis reumatoide, con la diferencia que tuvo que atravesar un proceso médico para
que le permitan trabajar de manera remota permanentemente, lo que conlleva otras
transiciones a nivel de interaccion con sus colegas. Si bien las transiciones en las
trayectorias de vida no son tan radicales como las interrupciones, no hay que
subestimar su impacto a nivel emocional y en el mundo cotidiano. Esto puede verse,
por ejemplo, en la frustracién por no poder tocar un instrumento de la misma forma

que antes, o la exclusion de espacios y actividades debido a la interaccion virtual.

Por otro lado, las interrupciones biograficas significan puntos criticos que
reformulan los planes y expectativas a futuro de las personas, asi como las previas
asunciones sobre su cuerpo (Bury, 1982). De manera semejante, los puntos de
inflexion significan fuertes cambios de rumbo en las trayectorias de vida que pueden
impactar en trayectorias paralelas (Blanco, 2011). Esto se observa, por ejemplo, en
los cambios de rumbos laborales y la interrupcion de pasatiempos y actividades. Los
casos de Miguel, Damian, Naomi y Ariel, quienes han tenido interrupciones
biograficas, coinciden en que los activos sociales y economicos acumulados hasta la
adquisicidon de la discapacidad no ayudaron a continuar sus trayectorias deseadas.
Esto pues, la poca comprension del entorno social o laboral sobre la discapacidad han

tenido mas peso que los activos acumulados anteriormente.

Los puntos de inflexion no necesariamente ocurren al instante o son un punto
critico concreto, sino que puede ser el resultado de una acumulacion de eventos o
situaciones derivadas de la discapacidad. Las interrupciones biograficas o puntos de
inflexion son dinamicas, en la medida que, incluso tiempo después de un evento
disruptivo, pueden surgir transiciones para contrarrestar el sentido de interrupcion del
mundo cotidiano. Por ejemplo, volver a tocar un instrumento, retomar una rutina de

ejercicios o encontrar una forma de abrir una lata de leche. Para esto, hay que resaltar
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la agencia de las personas entrevistadas en retomar actividades que habian

interrumpido o bien empezar actividades que no habian considerado antes.

Los cambios en los itinerarios corporales tienen efectos diferentes en las
trayectorias laborales en funcioén al tiempo, contexto y entorno (Blanco, 2011). En
trabajos que requieren un alto rendimiento fisico o el uso de motricidades finas, las
trayectorias laborales han sido interrumpidas para tomar un curso diferente. Por
ejemplo, a raiz de sus amputaciones, Miguel dejo su trabajo como electricista para
dedicarse a las ventas; y, Naomi dejo su prospecto de seguir una linea de carrera en
una empresa para empezar un negocio propio. Por otro lado, en trabajos donde las
responsabilidades se adecuan a las capacidades corporales y los empleadores
brindan los ajustes razonables, no se observa una interrupcion biografica en las
trayectorias laborales, sino una transicion en la modalidad o forma de trabajo. Por
ejemplo, las responsabilidades laborales de Victor como administrador logistico
continuaron sin que tuviera que pedir ajustes después de su accidente; Brunella
continuo su trabajo con un cambio a modalidad virtual; y Ariel adapté su metodologia

de ensefanza y recibié apoyo para ausentarse al trabajo durante su recuperacion.

El tipo de trabajo, las responsabilidades, las actitudes de los empleadores y la
acumulacion de activos son determinantes en el rumbo de las trayectorias, de modo
que su curso no depende solamente del tipo de discapacidad o de su gravedad. Se
observa que las personas con condiciones cronicas o permanentes son mas excluidas
de oportunidades laborales, y reciben menor comprension y empatia para realizar
ajustes razonables, ralentizando su acumulacion de activos economicos y sociales.
Por el contrario, las condiciones de salud con prondsticos de recuperacion definidos,
como las fracturas, son recibidas con mayor comprension y empatia de parte de los
empleadores. Por lo tanto, el impacto en las trayectorias de vida y la exclusién en el
mercado laboral y de activos dependen de un conjunto de factores como el rol, las
responsabilidades del trabajo y la disposicién de los empleadores.

De manera similar, las expectativas personales también se construyen en la
interaccion con los entornos, que pueden ser familiar, laboral, académico, entre otros.

Inicialmente, la relacion de los participantes con las expectativas de su entorno se
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distinguia por un desbalance que llevaba al cuerpo a un limite nocivo y a estados de
malestar y estrés. Después de las transformaciones en los itinerarios corporales, y
procesos de aprendizaje y autodescubrimiento, las personas han encontrado formas
saludables de relacionarse con las expectativas de su entorno, y adaptar sus
expectativas a sus prioridades personales. Se encuentra, por lo tanto, un balance
entre las expectativas del entorno y el bienestar del cuerpo-ser, que se materializa en
practicas, trabajos y rutinas saludables para las personas, la busqueda de entornos

comprensivos Y la priorizacion de la salud.

En estos casos, hay que subrayar nuevamente la agencia de las personas para
reaccionar y rechazar las expectativas normalizadas de su entorno familiar, laboral y
académico, y de formular nuevas expectativas personales. Como en el caso de Naomi,
quien pudo identificar que las expectativas de rendimiento en su anterior trabajo no
eran saludables para su condicion fisica, y optd por una trayectoria laboral diferente,
con personas mas comprensivas con sus necesidades y ritmos corporales. El entorno
familiar puede tener expectativas que ejercen presion en las personas, por lo que
también atraviesan procesos de aprendizaje y comprension de las necesidades vy
ritmos. Por otro lado, hay personas que no perciben que las expectativas del entorno
influyen en si mismos y no comparan sus capacidades con otras personas. En estos
casos, cabe analizar como, en términos narrativos, identificar el rol de las expectativas
en su sentido de persona ayuda a reconocer posibles amenazas externas al sentido

de persona o el mundo cotidiano.

A pesar de los caminos inesperados en sus trayectorias de vida, al presente,
las personas entrevistadas expresan haber tenido lecciones de vida, aprendizajes y
descubrimientos de uno mismo que no habrian tenido de no ser por los cambios en
sus itinerarios corporales. Por ejemplo, los deseos de Naomi de seguir siendo
econdmicamente activa después de renunciar a su trabajo la motivaron a trazar planes
estratégicos a corto y largo plazo y emprender un negocio; asimismo, no tener la
certeza de que su artritis reumatoide le permitira hacer ciertas actividades en el futuro
la motivaron a empezar a viajar por placer. Por su parte, Victor empezd nuevos
pasatiempos, como hacer maquetas y manualidades, algo que antes de su accidente
no habia considerado hacer, y que ahora ha perfeccionado hasta el punto de que
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recibe admiracidon por su talento. Asimismo, Damian le dio un giro inesperado a sus

trayectorias educativas y emprendio la carrera de terapia fisica y rehabilitacion.

Estos ejemplos sugieren que las transformaciones en los itinerarios corporales
no solamente generan interrupciones biograficas, sino también comienzos biograficos.
Esto se ve en la forma de actividades, pasatiempos, estudios y trabajos que las
personas no hubieran emprendido de no ser los puntos de inflexion o transiciones en
sus trayectorias corporales. De este modo, los aprendizajes incluyen nuevas formas
de relacionarse con su cuerpo-ser y habitar en su mundo cotidiano, conocer
dimensiones de si mismos como sujetos corporizados y transformar situaciones

adversas en positivas.

Para algunos entrevistados, dar sentido a las narrativas sobre la experiencia
ayuda a articular y dar un cierre a la experiencia de cambio en los itinerarios corporales
y trayectorias de vida. También se aprecia lo contrario, donde las narrativas muestran
un sentido de exploracion, aprendizaje y descubrimiento que aun no termina, sobre

todo en quienes tienen estados de rehabilitacidon inconclusos.

Asimismo, la formulacion de planes a futuro significa una estrategia de asegurar
la estabilidad del mundo cotidiano y de consolidar las nuevas relaciones cuerpo-ser
antes amenazadas por la discapacidad. Estas narrativas pueden estar acompafnadas
con las descripciones y caracteristicas de los planes deseados, como una forma de
hacer tangible y asegurar la estabilidad del mundo cotidiano. Por otra parte, hay casos
donde la realizacion de los planes a futuro no esta definida y el mundo cotidiano en
torno a los planes no encuentra una resolucién. Esto es visible en los casos donde el
curso de la recuperacion no es predecible, o la posibilidad de volver a usar el cuerpo
como antes es incierta, como en el caso de Ariel y Naomi. Sin embargo, tanto desde
la incertidumbre como desde la seguridad, se aprecia optimismo respecto a los
prondsticos de recuperacion y funcionamiento de los tratamientos, siguiendo las

narrativas de sus doctores y especialistas.
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6. Conclusiones

Esta investigacion ha buscado indagar en como las personas con
discapacidades fisicas experimentan y significan su sentido de persona en el contexto
de sus trayectorias laborales. Para ello, se realizdé un trabajo de campo de ocho
semanas, donde se exploraron los significados que las personas construyen y
reconstruyen a partir de su experiencia corporizada de la discapacidad. Se realizaron
diferentes sesiones de entrevistas a profundidad y se trazaron lineas de tiempo de sus

trayectorias de vida antes y después de la discapacidad.

Se recuperaron los itinerarios corporales, experiencias laborales y trayectorias
de vida de seis personas con diferentes condiciones de salud: tres personas con
artritis, dos personas con amputacion de miembros superiores y una persona con
fracturas de brazo; cuyas definiciones sobre la discapacidad son subjetivas y
personales. La profundidad y subjetividad de las narrativas y testimonios plasmados
en los capitulos previos permiten proponer las siguientes conclusiones sobre la
discapacidad, en interseccion con el sentido de persona, las experiencias laborales y
la experiencia corporizada de la recuperacion y rehabilitacion.

6.1. Itinerarios corporales y experiencia corporizada de la discapacidad

Para responder a como la experiencia corporizada de la discapacidad y el
sentido de persona se resignifican en el proceso de rehabilitacion, cabe mencionar
que las personas que desarrollan una discapacidad pueden sentir una alteracion de
su mundo social y cotidiano, asi como un conjunto de estados corporales y
emocionales desconocidos. Esta situacion altera las relaciones cuerpo-ser
previamente asumidas, de modo que la experiencia corporizada es diferente; como

menciona Victor: un nuevo cuerpo “con cuatro dedos menos”.

Ante una discapacidad, las personas experimentan un proceso subjetivo de
ruptura/reintegracion en la relacion con su cuerpo-ser. Esto no significa una ruptura
literal de la integridad del cuerpo y el ser, sino, una intensificacion de las experiencias

y emociones corporizadas, como el dolor, el duelo, la resignacién y el miedo, de
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manera que las personas estan mas atentas y conscientes para escuchar las
necesidades y limites de su cuerpo. Siguiendo a Csordas (1990), son los momentos
de transformacion, enfermedad o discapacidad, donde la experiencia subjetiva de la
corporizacion es mas accesible y consciente. Esto se aprecia en los testimonios de
los participantes, quienes narran haber experimentado procesos de descubrimiento y
conexién con su cuerpo y su ritmo. Asimismo, la experiencia corporizada de las
enfermedades cronicas les permite anticiparse a posibles cambios corporales y
generar estrategias de cuidado y adaptacion.

Seguir siendo parte del mundo social y habitar en el mismo como un sujeto
corporizado conlleva transformaciones y matices que cuestionan el sentido de
persona adulta completa y trabajadora. En los procesos de aprendizaje, adaptacion y
asimilacion a los nuevos itinerarios corporales, las personas entrevistadas desarrollan
nuevas formas corporizadas de relacionarse con su cuerpo y habitar el mundo social,
que buscan volver a encajar culturalmente en sus entornos. Por ejemplo, ocultar los
mufones en sus vestimentas, en el caso de Miguel y Victor, o evitar visibilizar su

enfermedad con sus colegas, en el caso de Naomi y Brunella.

Es importante también resaltar el rol del mundo social en la construccion de
significados personales sobre la recuperacion, de modo que existen expectativas
superpuestas en funcion al género y los estandares de belleza; las cuales pueden
tener mas peso que las narrativas meédicas. Por ejemplo, Victor, que considera que si
uno pone de su parte no necesita rehabilitacion y dejo inconclusa su terapia fisica
porque le quedaba lejos de su casa y a su trabajo. De esta manera, la duracion de la
“asimilacién”, “recuperacion”, “curacién”, como la denominan las personas
entrevistadas, es relativa en funcion del tipo de condicion de salud, los prondsticos de
rehabilitacion, la familiaridad que se tiene con la discapacidad o sintomas y las

motivaciones personales de recuperacion.

Las narrativas son una forma de dar sentido, orden y significado a la
experiencia subjetiva, y donde se pueden apreciar formas de reconstruccion o
destruccion del mundo cotidiano (Good, 2003). En el caso de personas con
enfermedades cronicas con sintomas de baja predictibilidad, las narrativas de
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reconstruccion del mundo vital no presentan un orden cronologico definido, sino que
son mas difusos, al igual que los planes a largo plazo, como es en los casos de Ariel,
cuyo brazo sigue en rehabilitacion fisica; y Naomi, quien esta probando un nuevo
tratamiento para la artritis y desconoce si tendra el efecto deseado.

A partir de diferentes experiencias en centros de rehabilitacion y consultorios
de doctores, las personas han optado por construir su sentido de persona, de la
enfermedad y la discapacidad a partir de su propia experiencia. Las perspectivas
sobre los estados de salud, la enfermedad y la discapacidad estan construidas, por lo
tanto, mas a partir de dimensiones personales y del entorno, que de la perspectiva
meédica. Para ello, la experiencia subjetiva de la discapacidad ha ayudado a que los
participantes entiendan su propio ritmo y necesidades en relacion a su salud. Pero
también, las personas retoman y se apropian de las narrativas de sus doctores para
darle orden cronoldgico y estructura a sus planes de recuperacion/tratamiento en el

futuro, lo que ayuda a la reconstruccion de su mundo social y cotidiano.

6.3. Experiencias laborales, condiciones de trabajo y sentido de persona

Para responder a como las personas con discapacidades fisicas experimentan
y significan su sentido de persona en el contexto de sus trayectorias laborales, hay
que considerar que el trabajo es una dimension importante del mundo cotidiano de los
participantes del estudio. Intersectando el concepto de persona adulta completa
(Luborsky, 1994) con las experiencias laborales de las personas, se ha observado que
algunos trabajos, roles y responsabilidades laborales imponen expectativas de
productividad y rendimiento sobre los participantes. Teniendo en cuenta estas
particularidades, ha sido de utilidad para esta investigacion considerar que, en el
entorno laboral, no solamente esta presente un sentido de persona adulta completa,
sino también un sentido de persona adulta frabajadora completa.

A partir de las experiencias laborales de los participantes, se advierte que el
sentido de persona adulta trabajadora completa esta conformado por diferentes
expectativas en funcién al rubro en el que trabajan. Estas pueden ser, por ejemplo,

rendir varias horas de ensayos tocando instrumentos, tener el rendimiento fisico para
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hacer visitas de campo a las plantas y caminar largas distancias, o poder trabajar
sentado en un escritorio durante ocho horas. Al no poder performar segun los roles y
responsabilidades de sus trabajos y tener que solicitar ajustes razonables y permisos,
la legitimidad social del sentido de persona es interrumpido, como ha sido el caso de
Damian, Naomi, Ariel y Brunella. Ante esto, es comun reaccionar evitando compartir
informacion médica en el trabajo, como un mecanismo de defensa ante posibles
cuestionamientos de sus capacidades laborales y profesionales, como ha sido el caso
de Brunella y Naomi.

Las trayectorias laborales y el sentido de persona trabajadora estan vinculadas
a factores contextuales como las condiciones de trabajo, las actitudes de los
empleadores, los roles y responsabilidades y, en menor medida, al tipo de
discapacidad o enfermedad. En espacios donde los colegas mostraron comprension
y empatia respecto a sus necesidades, los sentidos de persona trabajadora se vieron
afectados de manera minima, como sucedié con Ariel y Victor. Lo mismo sucede con
trabajos donde los requerimientos fisicos propios de la posicidn laboral son adaptables
a las necesidades de la persona. Por el contrario, en espacios donde se encuentra un
desajuste entre los requerimientos de salud y las condiciones de trabajo, el sentido de

persona trabajadora se ve amenazado en mayor medida.

Las empresas y empleadores han realizado procesos de seleccion excluyentes
y discriminatorios. Esto incluye declaraciones juradas de salud, examenes
ocupacionales y entrevistas ofensivas hacia los participantes, como mecanismos para
descartar personas cuyos cuerpos consideran que no podrian adecuarse a los
estandares y expectativas del rol. Ante estas situaciones, se aprecia la capacidad de
agencia de los participantes para tomar un rumbo laboral diferente que se adapte
mejor a sus necesidades de salud ocupacional, y para rechazar las expectativas de
productividad y rendimiento impuestas por los entornos laborales. Un ejemplo
recurrente es la decision de tener un negocio propio con un entorno mas empatico con
sus ritmos y necesidades, evitando tratos discriminatorios, excluyentes vy

cuestionamientos a sus sentidos de persona, como hicieron Miguel y Naomi.
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Por lo tanto, las decisiones de cambiar de trabajo o poner un negocio propio
son una forma de transicion hacia nuevas relaciones cuerpo-ser socialmente
aceptadas de acuerdo a los modelos sociales de como debe ser una persona adulta
trabajadora completa. De esta forma, los cambios en los itinerarios corporales incluyen
el desarrollo de nuevas formas de habitar el entorno laboral como sujetos
corporizados, para adaptarse a los puestos de trabajo y mantener la actividad
econdmica. Esto se ve en las rutinas de autocuidado, ejercicios de calentamiento, el
uso de herramientas y mobiliario ergonémico y el cambio de modalidad de trabajo de
presencial a remoto. Siguiendo la teoria del actor-red (Latour, 2008), los objetos y
adaptaciones en el espacio de trabajo constituyen actores con agencia en la
experiencia corporizada de habitar el mundo a partir de los cambios en los itinerarios
corporales. Por consiguiente, las personas emplean los objetos, para reforzar las
nuevas estrategias de hacer actividades y tareas a través del cuerpo y recuperar la

legitimidad de su sentido de persona trabajadora ante el mundo cotidiano.

6.4. Narrativas sobre cambios, perspectivas y expectativas

Para entender como se vinculan las narrativas sobre el cuerpo y la
discapacidad con las expectativas sociales y laborales, hay que subrayar que los
participantes de la investigacion poseen significados personales sobre la
discapacidad. El sentido de la discapacidad, asi como el sentido de persona, esta
construido de manera relacional y en interaccién con el mundo social. Esto se
evidencia en la influencia que tienen las miradas y opiniones externas, pues, a pesar
de que las personas rechazan nociones capacitistas sobre la “normalidad” y construir
sus propios significados de la discapacidad, a veces sienten que la discapacidad esta

impuesta sobre ellos por las miradas de su entorno.

Los itinerarios corporales pueden llegar a intersectarse en diferentes puntos
con las trayectorias de vida —laborales, educativas, personales y econdmicas—; y, a
partir de estos puntos de interseccion, tomar rumbos paralelos e interrelacionados de
manera mas estrecha. Se ha podido identificar tres trayectorias de vida con diferentes
grados de intensidad (Tabla 6 y Grafico 4): interrupciones, transiciones y comienzos.
Estos se superponen a lo largo del tiempo, de modo que puede haber transiciones,
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interrupciones y comienzos paralelos. Por su parte, los itinerarios corporales estan
presentes y se relacionan de manera transversal en las trayectorias paralelas de los
participantes.

Para algunos participantes, los cambios en los itinerarios corporales no han
significado puntos de inflexion o interrupciones importantes en sus trayectorias, sino
transiciones en el estado y situacion de sus vidas. Para ello, ha sido decisiva la
acumulacion de activos sociales, econdmicos y educativos antes de la adquisicion de
la discapacidad. Estos activos han permitido mitigar, hasta cierto punto, el impacto de
los cambios en los itinerarios corporales sobre las actividades y evitar interrupciones
en las trayectorias deseadas. Si bien estas transiciones no son abruptas o radicales,
no hay que subestimar el impacto emocional que pueden tener en su mundo cotidiano.
En otras circunstancias, un accidente, enfermedad o lesidn si constituyen
interrupciones biograficas en las trayectorias de vida. En consecuencia, se advierte
que factores como la gravedad de la discapacidad y el entorno pueden tener mas peso

que los activos sociales y econdmicos acumulados.

Las condiciones de salud con prondsticos de recuperacion definidos, como fracturas
o lesiones, experimentan menos interrupciones biograficas, en comparacion con las
personas con condiciones de salud cronicas o permanentes. El grado de impacto
sobre las trayectorias depende del grado de familiaridad que las personas tengan con
la condicidon de salud, de modo que personas con condiciones de salud cronicas o
reincidentes pueden anticiparse o generar estrategias para prepararse ante los
cambios. De otro lado, el grado de impacto esta en gran medida, determinado por el
entorno social, el tipo de trabajo, las condiciones laborales, las actitudes de los
empleadores, entre otros. Se observa, en consecuencia, que el mundo social y el
entorno tienen una gran influencia en el rumbo de las trayectorias de vida, y que no

solamente dependen del tipo de discapacidad o su gravedad.

Los participantes refieren que, en el pasado, sentian un desbalance entre las
expectativas, su cuerpo y su bienestar emocional, que los llevaba a estados de estrés,
y malestar que agravaron su condicion de salud. Ante esto, las personas muestran

agencia para poder identificar y rechazar las expectativas normalizadas de su entorno
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y formular expectativas propias y personales mas saludables para si mismos.
Después de pasar por procesos de aprendizaje y autodescubrimiento, las personas
encuentran formas de reconciliar y balancear las expectativas del entorno, sus propias

expectativas personales y su bienestar fisico y emocional.

Las personas manifiestan que, a partir de los cambios en sus itinerarios
corporales, han logrado conectar mas con sus necesidades corporales y han
descubierto aspectos sobre si mismos. Por lo tanto, podemos plantear que los
cambios en los itinerarios corporales no solo generan interrupciones (Bury, 1982) o
reintegraciones biograficas (Saunders, 2017), sino también comienzos biograficos que
implican, a su vez, nuevas formas de habitar el mundo social como sujetos
corporizados. Incluso, la posibilidad de que las condiciones de salud sean
degenerativas, como la artritis, motiva a las personas a hacer actividades en el
presente. Dialogando este hallazgo con las propuestas de Bury y Saunders,
observamos que los procesos de interrupcion/reintegracion biografica no son lineales,
y que la autorreflexion y aprendizaje sobre el cuerpo puede trascender hacia caminos
alternativos y comienzos biograficos, lo cual es observable a partir de una perspectiva

diacrénica de las trayectorias de vida.

Las personas entrevistadas encuentran diferentes formas de darle sentido y
reconstruir el mundo cotidiano amenazado por discapacidad. Son recurrentes las
comparaciones de la discapacidad con lecciones de vida y aprendizajes, lo cual ayuda
a que haya un desenlace y resolucion en las narrativas. Se observan narrativas con
aprendizajes en proceso, que corresponden a condiciones de salud que siguen en
recuperacion o tratamiento. También se encuentran narrativas donde la formulacién
de planes a corto y largo plazo son definidas y concretas, lo cual puede significar una
estrategia para consolidar y asegurar la estabilidad del mundo cotidiano proyectado al
futuro. Por el contrario, donde la condicion de salud a largo plazo es incierta, las
narrativas se apegan a los discursos médicos y prondsticos de recuperacion. Cabe
recalcar que las diferencias entre las narrativas encontradas dependen de factores
como el tiempo transcurrido desde la adquisicion de la discapacidad, los prondsticos
de recuperacion y la gravedad de la misma.
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6.5. Trayectorias de vida e itinerarios corporales

En el desarrollo de los capitulos, se ha advertido que la experiencia corporizada
de la discapacidad es transversal a las diferentes dimensiones del mundo cotidiano y
social. Los cambios en los itinerarios corporales a partir de una discapacidad,
enfermedad o fractura tienen repercusiones en las formas como las personas
experimentan la relacibn con su cuerpo; de modo que atraviesan procesos Yy
estrategias de reunificacion, construccion y reconstruccion de nuevas relaciones entre
el ser y el cuerpo. Los itinerarios corporales se intersectan con las trayectorias
laborales, educativas, personales y economicas de la vida de las personas, generando
cambios inesperados, pero también comienzos, transiciones y adaptaciones a los
cambios. Las experiencias y cursos en las trayectorias laborales, a su vez, estan
vinculadas a factores contextuales y del entorno, como las actitudes de los
empleadores, las oportunidades laborales, los roles y responsabilidades de trabajo, v,
en menor medida, al tipo de discapacidad o enfermedad.

Estudiar las trayectorias de vida de personas con discapacidad en interseccion
con los itinerarios corporales propuestos por Esteban (2008, 2016) pone en relevancia
el uso de una perspectiva diacronica a los procesos del cuerpo; de manera que los
estudios sobre los itinerarios corporales consideren al cuerpo como un nudo que
conecta vivencias, acciones y experiencias, pero enmarcadas en trayectorias y
procesos que se extienden en el tiempo, con aprendizajes y adaptaciones de por
medio. De manera similar, incorporar el concepto de persona adulta completa
(Luborsky, 1994) ha facilitado encontrar nuevas posibilidades de aplicar el concepto
al estudio especifico de las trayectorias laborales.

Se concluye que la construccion del sentido de persona trabajadora esta mas
relacionado a las condiciones y entorno de trabajo y las actitudes de los trabajadores
que de la misma discapacidad. Las personas cuyos entornos laborales han sido
comprensivos con las necesidades corporales, como Ariel, Victor y Brunella, han
tenido menor impactos en sus sentidos de persona trabajadora, en la medida que
podian continuar con sus roles y responsabilidades. Sin embargo, en aquellas

personas que experimentaron tratos exclusivos o discriminatorios en el mercado
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laboral, sus sentidos de persona trabajadora han requerido adaptar sus itinerarios
corporales a nuevas trayectorias laborales en rubros diferentes, e incluso

emprendimientos, como fue con Miguel, Damian y Naomi.

En el mundo laboral, los roles y posiciones conllevan expectativas de
comportamiento y rendimiento que se superponen a las expectativas culturales y del
entorno. Por ejemplo, en el rubro musical donde estan Ariel y Damian, se espera que
los musicos tengan un autocontrol elevado sobre sus cuerpos, sus movimientos y
disciplina para sobrellevar los ensayos sin lesionarse. En rubros como la arquitectura,
se requiere que los trabajadores tengan la disponibilidad de visitar obras, hacer
caminatas largas y viajes nacionales o internacionales. O bien, en rubros como el
trabajo en electricidad, se requiere tener motricidades finas para el trabajo con
cableados. Estas expectativas de comportamiento y rendimiento constituyen factores
de comparacion, de modo que, al no poder performar de acuerdo a estas expectativas,
las personas sienten un impacto en sus sentidos de persona trabajadora. De este
modo, ademas de existir un paradigma de persona adulta completa, existen
paradigmas de personas adultas trabajadoras completas.

Aparte de interrupciones, transiciones, y reintegraciones (Bury, 1982, 1991;
Blanco, 2011), los participantes muestran comienzos diversos: estudios, trabajos o
pasatiempos. Estos comienzos biograficos se distinguen de las reintegraciones o
transiciones en la medida que son planes o actividades no contempladas antes de la
discapacidad y significan cambios novedosos respecto al pasado. Asimismo, estos
cursos en las trayectorias de vida no son excluyentes entre si; sino que pueden darse
de manera paralela, entrelazarse y complementarse, de manera similar a las
propuestas de Saunders (2017). Por lo tanto, estos hallazgos aportan complejidad al

analisis de las trayectorias de vida ante la adquisicidn de la discapacidad.

Finalmente, esta investigacion ha logrado poner en discusion la pertinencia de
la teoria de la corporizaciéon de Csordas (1999) en conexién con el concepto de
pérdida/reintegracion del ser de Charmaz (1995). La adquisicién de una discapacidad
significa una mayor conciencia y cercania con la experiencia corporal subjetiva. Por

consiguiente, no se puede establecer que la discapacidad implica una interrupcion o
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pérdida literal del cuerpo-ser, sino mas bien una experiencia subjetiva donde las
relaciones cuerpo-ser anteriores a la discapacidad son transformadas, y conllevan
procesos de duelo y pérdida. Estas reflexiones contribuyen a las discusiones sobre la
teoria de la corporizacion y su aplicabilidad en estudios sobre la discapacidad, en
dialogo con conceptos sobre la salud y la enfermedad.

6.6. Recomendaciones

A partir de estas conclusiones, se despliegan una serie de recomendaciones
dirigidas a actores clave e instituciones peruanas. Se ha observado que el impacto de
la discapacidad o enfermedad cronica sobre las trayectorias laborales es singular en
cada caso, y que depende de factores tanto fisicos como del entorno. Por ello, se
propone al Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables (MIMP), en su rol de
promover y proteger los derechos de las personas con discapacidad, consolidar y
ampliar las bases de datos e informacion estadistica de las personas con discapacidad
en interaccion con el mercado laboral, con desagregados que permitan reflejar la
diversidad de discapacidades y enfermedades crénicas existentes, las experiencias
de discriminacién y exclusion en el mercado laboral, las condiciones de las actividades

econdmicas y los prospectos laborales a futuro.

Para mapear a mayor detalle las situaciones laborales de las personas con
discapacidad como parte de la produccion estadistica, es importante coordinar con el
Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI), para implementar, ademas de
las preguntas recomendadas por el Grupo de Washington de la Comisién Estadistica
de las Naciones Unidas (2020), una Segunda Encuesta Nacional Especializada sobre
discapacidad (ENEDIS), que no se realiza desde el 2012. En esta linea, es importante
también que los Gobiernos Regionales y Locales, a través de las Oficinas Municipales
de Atencion a la Persona con Discapacidad (OMAPEDS) y las Oficinas Regionales de
Desarrollo Social (OREDIS), cuenten con informacion demografica actualizada sobre
las personas con discapacidad dentro de las instituciones de atencién municipal.

A nivel regional y municipal, se recomienda contar con instrumentos de gestion,

como planes operativos y acciones estratégicas que incorporen un enfoque de
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discapacidad que garantice una ejecucion presupuestal destinada al beneficio de las
personas con discapacidad (CONADIS, 2021). Especificamente, se propone que el
CONADIS, en coordinaciéon con las OREDIS prioricen una mayor inversion en
sensibilizacion y capacitacion al personal en la materia de discapacidad, el
fortalecimiento de programas de empleabilidad y la fiscalizacion efectiva de practicas
excluyentes y discriminatorias en espacios publicos y privados, incluyendo los
espacios de trabajo. Para lograr esto, hay que fortalecer la participacion y
representacion de las personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan en espacios publicos de toma de decisiones, y lograr que se canalicen de
manera representativa las sugerencias y requerimientos de las personas con

discapacidad, tomando en cuenta sus voces y agencia.

Se sugiere que el Ministerio de Trabajo y Promocién del Empleo, en su rol de
promover la empleabilidad y el cumplimiento de los derechos laborales y
fundamentales de los grupos vulnerables, en articulacion con la Superintendencia
Nacional de Fiscalizacion Laboral (SUNAFIL), supervise las ofertas de trabajo y
procesos de seleccion que atentan contra los derechos laborales y fundamentales, a
través de examenes médicos pre-ocupacionales o la firma de Declaraciones Juradas
de Salud. Por tanto, se propone la formulacién de normativas y reglamentos que
contemplen las situaciones particulares de personas con enfermedades cronicas,
huérfanas o poco comunes, de modo que el sector publico y privado respete sus
derechos, al igual que los de las personas con discapacidad. Asimismo, se ha
identificado que la discriminacion y exclusién del mercado laboral formal motiva a las
personas a trabajar de manera independiente para no perjudicar su salud. Por ello,
ademas supervisar las practicas excluyentes en el mercado laboral, se sugiere
fortalecer la participacion de personas con discapacidad y enfermedades cronicas en

los programas de promocion y apoyo a los emprendimientos.

Finalmente, esta investigacion ha encontrado que tener una discapacidad o
enfermedad cronica durante una relacion laboral implica procedimientos burocraticos
agotadores fisica y emocionalmente. Por ello, se insta al Seguro Social del Peru
(EsSalud) a implementar procesos mas agiles e integrales para evaluar las
condiciones de salud de trabajadores que requieren ajustes razonables, tales como
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trabajo remoto, descansos meédicos, permisos o certificados de incapacidad
temporales. De manera similar, se recomienda a las instituciones publicas y privadas
que brindan servicios de medicina fisica y rehabilitacién incorporar un enfoque integral
de la discapacidad y la enfermedad, que considere los factores contextuales,
emocionales y subjetivos dentro de la experiencia de salud, con la finalidad de buscar
el bienestar integral, y no solamente la rehabilitacion fisica.
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8. Anexos

8.1. Anexo A. Cronograma

Tabla 7
Cronograma de trabajo de campo.
Mes Agosto Octubre Noviembre
Semana 4 1 2 (3 |4 |1
Exteriores de centros de
rehabilitacion, tiendas de . . . .
Lugar articulos ortopédicos, Campo multilocal: presencial y por reuniones zoom
redes sociales
Conversaciones casuales Conversaciones casuales
con enfoque en la
Exploracién de campo y selrfta.cqon tde casosy
primer acercamiento a | Participantes Trayectorias de vida
Actividade posibles informantes. :
S Lineas temporales.
Presentacion de carta
de presentacion de la Firma de Sistematizacion,
PUCP Consentimientos transcripcion y codificacion
Informados de la informacién
Entrevistas a profundidad

Fuente: Elaboracion propia.

8.2. Anexo B. Protocolo de Consentimiento Informado de Trayectorias de
vida/Entrevistas a profundidad para participantes

Estimado/a participante,

Le pedimos su apoyo en la realizacién de una investigacion conducida por mi persona,
Alexia Potesta Cortez, estudiante de ultimo ciclo de la carrera profesional de
Antropologia en la Facultad de Ciencias Sociales de la Pontificia Universidad Catdlica
del Peru, y asesorada por Carmen Yon Leau, Ph.D. en Ciencias Sociomédicas y
especialidad en Antropologia Médica y docente de la PUCP.

La presente investigacion tiene como proposito estudiar las experiencias de las
personas con discapacidad fisica respecto a sus oportunidades laborales, su salud y
su proceso de rehabilitacion. Esto permitird conocer mejor la problematica que
enfrentan las personas con discapacidad fisica desde sus propias voces Yy
experiencias.

La entrevista durara aproximadamente 60 minutos y podra ser realizada en el lugar
que usted prefiera. Todo lo que usted diga sera tratado de manera confidencial, es
decir, su identidad sera protegida a través de un pseudonimo y no se asociara ningun
dato de identificacidon personal a la informacidon que nos brinde.
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El acercamiento a la propia discapacidad, las trayectorias laborales y de la salud
puede generar emociones diversas. Ante esta posibilidad, se considerara un protocolo
de contencidn emocional para estar preparada ante un grado de ansiedad significativo
o un llanto o quiebre emocional.

A continuacién, se expresan aspectos importantes a considerar para que su
participacion sea informada:

Su participacion es totalmente voluntaria. Usted puede detener su participacion
en cualquier momento sin que eso le afecte, asi como dejar de responder
alguna pregunta que le incomode. Asimismo, usted puede abstenerse de
participar de cualquier parte de la investigacion con la que no se sienta comodo
(por ejemplo: responder a una pregunta de una entrevista).

La informacion dicha por usted sera grabada y utilizada unicamente para esta
investigacion. La grabacion sera guardada por la investigadora en su
computadora personal por un periodo de tres afios luego de publicada la tesis.
Esta informacion sera guardada dentro de una carpeta protegida por una
contrasefa, asi como la computadora que la contenga. Posteriormente, sera
borrada y la informacion recolectada podra emplearse para futuras
investigaciones, como articulos académicos o ponencias.

Ante los riesgos que supone el COVID-19, se tomaran todas las medidas
sanitarias de proteccion necesarias contra su propagacion.

Si tiene alguna pregunta sobre la investigacion, puede hacerla en el momento
que mejor le parezca o puede comunicarse con mi persona al siguiente correo
electronico: apotesta@pucp.edu.pe o al numero +51941534114. Asimismo,
para que usted reciba los resultados del estudio, le solicitamos su correo
electronico en el cuadro inferior.

Ademas, si tiene alguna duda sobre aspectos éticos, puede comunicarse con
el Comité de Etica de la Investigacion de la universidad, al correo electrénico
etica.investigacion@pucp.edu.pe o al numero 626 2000, anexo 2246.

Complete los siguientes enunciados en caso desee participar:

Nombre completo

Firma del participante

Firma del investigador

Correo electrénico

Celular

Fecha
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8.3. Anexo C. Protocolo de contencion emocional para participantes

El acercamiento a la propia discapacidad, las trayectorias laborales y de la salud,
durante la aplicacion de las técnicas de recojo de informacidon, puede generar
reacciones emocionales diversas en las personas participantes.

Ante esta posibilidad, se considerara un protocolo de contencién emocional para estar
preparada ante un grado de ansiedad significativo o un llanto o quiebre emocional.

1. En caso de grado de ansiedad significativo

En primer lugar, en el caso de desarrollarse un grado de ansiedad significativo, se le
consultara a la persona si desea tomarse una pausa de la entrevista.

A continuacioén, se le ofrecera a la persona realizar un ejercicio de respiracion. Este
ejercicio consiste en inhalar y exhalar durante unos minutos, prestando atencion a la
entrada y salida del aire sin modificar la respiracion.

Se le pedira a la persona que repita este ritmo de respiracion pausado, sin juzgarse,
hasta que se sienta mas relajado.

Se le preguntara si es que se siente segura de poder seguir con la entrevista, o si
desea dar por terminada la entrevista.

2. En caso de llanto o quiebre emocional

En segundo lugar, ante el llanto o un quiebre emocional, se le consultara a la persona
si desea tomarse una pausa de la entrevista por unos minutos.

Se le brindara escucha y soporte emocional; por ejemplo, se le preguntara si desea
compartir lo que esta sintiendo en ese momento, y se le propondra el ejercicio de
respiracion descrito anteriormente, hasta que la persona se sienta mas calmada.

Finalmente, se le preguntara como se siente después de los ejercicios de respiracion
y si desea continuar con la entrevista o terminarla.
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