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Resumen: El objetivo de este escrito es analizar las experiencias de las personas con discapacidad motriz en torno a su rehabilitacion,
en relacion con dimensiones culturales y sociales. La estrategia metodoldgica es cualitativa y se realizaron entrevistas en profundidad a
39 personas con discapacidad motriz mayores de 50 afios, residentes en el Gran Buenos Aires. En primer lugar, se aborda cémo se
percibe la discapacidad y la anormalidad en el proceso de rehabilitacion; en segundo lugar, se reconstruye la percepcion del cuerpo con
discapacidad en relacién al entorno fisico y, como tercer punto, se abordan los condicionantes socioeconémicos del tratamiento médico.
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O que é passar por um processo de reabilitacado? As dimensdes culturais e sociais nas experiéncias
dos adultos com deficiéncia motora na Grande Buenos Aires

Resumo: O objetivo deste trabalho € analisar as experiéncias das pessoas com deficiéncia motora sobre a reabilitacio e em relagdo as
dimensdes culturais e sociais. A abordagem metodoldgica € do tipo qualitativo e foram realizadas entrevistas em 39 pessoas com
deficiéncia motora acima de 50 anos e que moram na Grande Buenos Aires. Em primeiro lugar, o artigo enfoca a percepcdo da
incapacidade e anormalidade no processo de reabilitagcdo. Em segundo lugar, se reconstrdi a percepg¢do do corpo com deficiéncia em
relagdo ao ambiente fisico e finalmente sdo abordadas as condigdes socioecondmicas do tratamento médico.
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What is it Like to Undergo a Rehabilitation Process? Cultural and Social Dimensions in the
Experiences of Adults with Motor Deficiencies in Greater Buenos Aires

Abstract: The purpose of this study is to analyze the experiences with rehabilitation among people with motor deficiencies in relation
to cultural and social aspects of their condition. It uses a qualitative methodological approach and 39 interviews were conducted with
people older than 50 who have motor skill disabilities and live in Greater Buenos Aires. The article first focuses on the perception of
incapacity and abnormality in the rehabilitation process. It then reconstructs the perception of the body with disabilities in relation to
the physical environment and finally addresses the socioeconomic conditions of medical treatment.
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1 Introduccion

El acceso a la rehabilitacién de las personas con discapacidad motriz en Argentina se encuentra condi-
cionado por su nivel socioecondémico y el de sus familias, quienes resultan la principal fuente de recursos en
estas circunstancias (PANTANO, 2006; VENTURIELLO, 2012a). Teniendo en cuenta este contexto, en este
articulo se analizan las experiencias de las personas con discapacidad motriz en torno a su rehabilitacion,
tomando en consideracién dimensiones culturales y sociales.

Del total de la poblacién del pais, el 13% tiene algtn tipo de discapacidad (INDEC, Censo Nacional de
Poblacién, Hogares y Viviendas-2010). De acuerdo a la Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDI, INDEC,
2003), el 14% de las personas en esta condicién cuentan con la certificacion de discapacidad, que resulta clave
para el acceso al ejercicio de los derechos reconocidos y, a su vez, constituye un requisito para su atencién
permanente en rehabilitacion. Esas cifras ponen de manifiesto que el reconocimiento de los derechos a la
igualdad de oportunidades y a la integracion de las personas con discapacidad constituyen una tarea pendiente
(PANTANO, 2008)".

La discapacidad es una construccién social que no se origina en los estados de salud de las personas,
sino en relaciones de poder que definen qué es esta categoria y quién ha de ser clasificado de ese modo. Los
individuos asi nominados suelen tener una participacion social limitada en la esfera econémica y escaso
reconocimiento simbdlico y material. De hecho, la discapacidad se presenta a partir de la exclusién del orden
productivo de los cuerpos con menos posibilidades de ser ajustados a los tiempos rentables (OLIVER, 1990,
1998; JOLY, 2008). En la dimensién cultural también enfrentan limitaciones, puesto que se encuentran estigma-
tizados por su apariencia fisica, alejada del ideal de “normalidad” (GOFFMAN, 2006). Asi, en el campo de la
discapacidad el capital en disputa es simbdlico: recobrar la apariencia designada como sana y asociada a lo
moralmente aceptable (FERRANTE; FERREIRA, 2010; FERREIRA, 2008, 2009). En este marco, y desde un
enfoque critico, los procesos de rehabilitacidn, en tanto suponen técnicas para la rectificacién de los cuerpos
como medio para la reinsercion social, son cuestionados por reproducir la ideologia de la normalidad (KIPEN;
VALLEJOS, 2009; ANGELINO, 2009).

Los paradigmas sobre la discapacidad, aunque revisten mayor complejidad, suelen ser cristalizadas en
dos modelos: uno médico y otro social. El primero y hegemonico limita la discapacidad a una disfuncién fisiol -
gica que requiere atencion profesional (BARTON, 1998). El segundo es mds novedoso y atin no ha sido
apropiado de igual modo por todas las sociedades ni por todos sus sectores. Por ejemplo, en Argentina coexiste
una legislacién avanzada en términos de reconocimiento de derechos de las personas con discapacidad con una
baja adhesién a su cumplimiento (ACUNA; BULIT GONI, 2010).

La vertiente anglosajona del modelo social, llamada disability studies, es la mas conocida por contar
con elaboraciones més sisteméticas como area de estudios y ha sido retomada en los paises latinoamericanos
de acuerdo a sus propias trayectorias tedricas y politicas en el tema?. Los disability studies distinguen entre la
deficiencia y la discapacidad (UPIAS, 1976, en HUGGES; PATERSON, 2008). La deficiencia responde al
orden bioldgico y no implica ninguna connotacién negativa. La discapacidad, por el contrario, es concebida
como una forma de discriminacién: una construccién social que genera desventajas a una parte de la poblacién
con algin tipo de afeccidn fisica y cuyas necesidades especificas no son contempladas.

Tanto el modelo médico como el social pueden incurrir en lecturas reduccionistas acerca de la discapacidad
y en dicotomias propias de las construcciones ideoldgicas de la modernidad. Estas son las escisiones entre:
cuerpo/cultura, naturaleza/sociedad y, por lo tanto, deficiencia/discapacidad que se manifiestan de diferente
modo en cada caso. Las limitaciones del modelo médico se vinculan a la transformacién del proceso de la
dolencia en una “realidad objetiva independiente” del sujeto, su historia y su contexto social (CAMARGO,
2008). De este modo, la manera de concebir la discapacidad se restringe a una problemaética de orden privado
e intimo, alejado de sus connotaciones sociales y politicas. En contraste, los cuestionamientos al modelo social
se orientan a su “olvido del cuerpo” (HUGHES; PATERSON, 2008). El énfasis en los aspectos sociales puede
conducir a desconocer la dimensién encarnada de la discapacidad y con ello las experiencias y maneras
singulares de vivir esta condicién. La superacion de los reduccionismo de ambos modelos supone retomar el
andlisis de la dominacién y la opresién, como sugiere el modelo social, pero incorporando las percepciones
singulares y corporales.

Con el fin de analizar los procesos de rehabilitacion evitando incurrir en miradas disociadas de la experiencia
de los sujetos se retoman los aportes de la salud colectiva y la integralidad en salud (PINHEIRO, 2006). Segin
este enfoque, los usuarios de los servicios de salud se conciben como sujetos que otorgan sentido a sus vivencias
y no meros objetos de intervencion. Asi, la integralidad en salud aboga por un criterio amplio sobre las necesidades
del cuidado, con especial énfasis en el valor de los vinculos humanos (comunitarios, familiares e institucionales)
para potenciar el bienestar de los individuos (PINHEIRO; GIZARDI, 2008a, 2008b). Esto supone asumir que
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los malestares que motivan la bisqueda de atencién por parte de los usuarios no se resuelven de manera
acabada con la intervencién sobre el cuerpo, como si éste se tratara de un ente aislado del resto de las
dimensiones que componen a los sujetos. Por el contrario, se hace preciso incorporar en los cuidados las
multiples dimensiones, inquietudes y entornos que constituyen a la persona doliente. Esta iniciativa supone
estimar los significados y repercusiones que la enfermedad y, en este caso, la discapacidad, adquiere en la
existencia cotidiana y subjetiva de las personas (LUZ, 2008; LACERDA; VALLA, 2008).

Asimismo, la atencién primaria de la salud concibe a la rehabilitacién como la prevencién y control de los
diferentes dafios, tendiente a evitar la alteracion de la calidad de vida de los individuos sujetos a riesgo, acorde con su
desempeifio individual y colectivo. Esto incluye una dimensién comunitaria, puesto la rehabilitacidn no sélo involucra
al sector institucional y de salud sino a todos los grupos que componen la sociedad (Perez de Velazquez, 2008).

Los argumentos planteados confluyen en la importancia de atender todos los aspectos de la vida de las
personas que se encuentran en un proceso de rehabilitacion. En este sentido, el presente articulo se guia de
acuerdo a las siguientes preguntas: ;Qué aspectos se transforman en la vida de las personas con discapacidad
en sus procesos de rehabilitacién? ; Cémo perciben los cambios de sus cuerpos y en su relacién con el entorno?
(De qué modo los aspectos culturales y econémicos inciden en el tipo de rehabilitacién que realizan?

Con el fin de responder a estos interrogantes, el escrito cuenta un apartado metodolégico y el andlisis de
tres aspectos emergentes en el trabajo de campo. En primer lugar, se aborda cdmo se percibe la discapacidad
y la anormalidad en el proceso de rehabilitacion; en segundo lugar, se reconstruye la percepcion del cuerpo con
discapacidad en relacién al entorno fisico y, como tercer punto, se abordan los condicionantes socioecondmicos
del tratamiento médico, para luego presentar las conclusiones.

2 Metodologia

El objetivo de este escrito es analizar las experiencias de las personas con discapacidad motriz en torno
a su rehabilitacion, en relacién con dimensiones culturales y sociales®. La estrategia metodoldgica desarrollada
es cualitativa y se basa en fuentes primarias. Se realizaron entrevistas en profundidad a personas con
discapacidad motriz para indagar sobre las percepciones de las personas en torno a la discapacidad, sus valores
y sus trayectorias de vida. Dado que estos objetivos son de caricter exploratorio, la metodologia cualitativa
resulta adecuada, ya que permite interpretar los significados que las personas le otorgan a sus conductas
(DENZIN; LINCOLN, 1994). Este tipo de metodologia es recomendada por Ferreira (2008) y Rodriguez
Caamaiio (2006) para temas vinculados al estudio de la discapacidad, dado que las técnicas narrativas procuran
el acceso a los puntos de vista y a las experiencias de las personas que son invisibilizadas socialmente.

Fueran evaluadas las unidades de anélisis las personas con discapacidad motriz de 50 afios o més que
residen en el Gran Buenos Aires (GBA). Se entrevistaron a 39 personas con discapacidad motriz (19 varones,
20 mujeres). La muestra fue intencional y se conformd por cuotas de sexo y nivel socioecondmico (NSE),
medio y bajo. Para delimitar la cantidad de entrevistas se utilizé el criterio de saturacién tedrica (GLASER;
STRAUSS, 1967), que permiti6 alcanzar la certeza practica de que nuevas entrevistas no ofrecerian elementos
novedosos al analisis (MARRADI; ARCHENTI; PIOVANI, 2007).

Para la conformacién de la muestra se recurrié a varias estrategias: el método de “bola de nieve”, el
contacto espontaneo con personas con discapacidad a quienes se les solicit6 hacer la entrevista y el contacto
con usuarios de centros municipales de rehabilitacién del GBA. Los primeros contactos se realizaron con
personas que acudieran al Servicio Nacional de Rehabilitacién, ubicado en el barrio de Nufiez de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires. Ante la saturacion tedrica a la que se llegé con pocas entrevistas, y frente a la
evidencia de la influencia que ejercia esta institucién en las coincidencias de las trayectorias vitales, sociales y
en relacion a su situacion de discapacidad, se buscaron otras alternativas. De este modo, se entrevistaron
personas que estaban realizando su rehabilitacidn en instituciones municipales de diferentes jurisdicciones del
Conurbano. Asi, se entrevistaron usuarios: en la zona sur (Burzaco) del Hospital Subzonal Especializado en
Rehabilitacién Dr. José Maria Jorge, en la zona norte (Vicente Lopez), del Instituto Municipal de Rehabilitacién
Dr. Anselmo Marini, y en el oeste (José C. Paz) del Centro de Rehabilitacién Municipal. En estos centros
confluyen usuarios que residen en esa jurisdiccidén o en zonas vecinas, lo que facilité la variedad de casos y
permitié completar las cuotas por nivel socioeconémico.

El trabajo de campo se desarroll6 entre los afios 2007 y 2010. La guia de pautas de las entrevistas
contemplé las siguientes dimensiones: Composicion sociodemografica (sexo, edad, estado conyugal,
escolaridad, trabajo); origen de la discapacidad; proceso de adaptacién a la discapacidad, organizacién
familiar frente al tratamiento y la rehabilitacién. Nociones en torno a la discapacidad, normalidad, cuerpo,
autonomia y dependencia; percepciones sobre la atencidn en salud; vida social; vida laboral; percepcion
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sobre: a) si mismo y autovaloracion, b) los limites y posibilidades en relacién al propio cuerpo, d) los cambios
familiares ante su discapacidad (apoyos, redes, vinculos).

Las entrevistas fueron grabadas y luego desgrabadas. Como resguardos éticos se respeto la Declaraciéon
de Helsinki (1975, revisada en 1983) a lo largo de todo el trabajo. Asimismo, se considerd el consentimiento
informado de los entrevistados y su identidad se reservé mediante el uso de nombres de fantasia. Las
desgrabaciones y las notas de campo se volcaron en el programa de procesamiento de datos cualitativos Atlas
Ti, que permite la codificacién de datos complejos, su agrupacion y posterior relacion entre las unidades textuales.

Las caracteristicas sociodemograficas de los entrevistados son las siguientes:

Varones Mujeres
Rangos de edad 58 a 75 afios 55 a 76 afios
Estado conyugal 14 casados 12 casadas
1 soltero 1 soltera
2 separados 2 separadas
2 viudos 5 viudas

Nivel educativo

7 primario incompleto

2 secundario incompleto
7 secundario completo

1 terciario completo

2 universitario completo

9 primario incompleto

5 primario completo

1 secundario incompleto
2 secundario completo

1 terciario completo

1 universitario incompleto
1 universitario completo

Trabajo 4 trabajan 3 trabajan

3 trabajan y estdn jubilados 2 trabajan y estdn jubiladas

1 no trabaja ni estd jubilada

Jubilacién 12 jubilados 14 jubiladas
Proteccion en salud 12 PAMI* 10 PAMI

1 PROFE’ 4 PROFE

1 Obra Social 3 Obra Social

3 PAMI y Prepaga 1 PAMI y Prepaga

2 No tienen 2 No tienen

Fuente: Elaboracion propia (2014).

3 Rehabilitacion, transformaciones y encuentro con la “anormalidad”

Cuando los entrevistados realizan sus tratamientos, exponen mucho mas que sus cuerpos a una serie de
secuencias y ejercicios fisicos. Ellos comprometen sentimientos relacionados a su identidad, asi como a los cambios
y a las limitaciones en las actividades cotidianas. En efecto, lo que lleva a las personas a considerar determinados
estados de salud una fuente de malestar son los acontecimientos extraordinarios que alteran su cotidianeidad antes
que una realidad bioldgica (FRIEDSON, 1978). Dolor fisico, opresion social, esperanza y necesidad de contencién se
conjugan en sus experiencias. Considerar estos aspectos de las vivencias de las personas supone entender que no
son meramente pacientes y que no se reducen a una lesién que les causa sufrimiento (LUZ, 2008). Por el contrario,
se trata de comprender a los sujetos en sus procesos de rehabilitacién como usuarios de los servicios de salud
contemplando sus contextos sociales, las redes de las que forman parte y las dimensiones subjetivas — sus emociones
y valores — que se involucran en los tratamientos. Los sufrimientos se asocian a la amenaza de los proyectos, los
suefios y las rutinas. Los entrevistados manifiestan su temor a perder sus desempefios y roles sociales habituales.
Asi, Alfredo, de 58 afios, relata lo que vivié luego del accidente por el cual quedé parapléjico:

Y he sufrido mucho los primeros afios porque fue un golpe, de cémo era yo, lo perseverante en el trabajo, la
relacién mia, el temperamento, a quedarme quieto, fue un golpe muy duro pero bueno, lo soporto a pesar de

todo. Tuve que aprender todo de nuevo, a vivir de nuevo.

Frente a estas inquietudes, mediante la rehabilitacidn se espera poder retomar actividades interrumpidas
0 nunca antes practicadas, pero socialmente deseables. Asi, la bisqueda de cura mediante este tratamiento
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supone algo més que recobrar ciertas aptitudes fisicas. En efecto, se trata de recuperar una vida acordes a los
cénones de su pertenencia social, un cuerpo “deseable” y el reconocimiento de los otros como sujeto susceptible
de ser amado, valioso para sus semejantes. En este sentido, Alicia de 60 afios, quien padece las secuelas de un
accidente cerebrovascular, expresa como vio afectada su feminidad una vez que adquirié su discapacidad:
“Bueno, me senti un monstruo como mujer, a una la hiere, ; viste? se le hace bolsa el narcisismo.” El fantasma
de no ser amado y deseado por los otros discurre a lo largo de los tratamientos de rehabilitacién y merece ser
consideradas por los servicios de salud.

Si se toman en cuenta estas consideraciones cabe preguntarse: ;en qué consiste la rehabilitacion para
los entrevistados? De acuerdo a los testimonios, se trata, en general, de nuevos aprendizajes sobre cémo
caminar, vestirse, comer, hablar, usar las prétesis y aparatos segtin las necesidades de cada cuerpo.

Un afio estuve ahi, me ensefiaron a caminar, me ensefiaron a hablar, a mover el brazo, a ponerme el corpifio,
a vestirme. Me sirvid, que me ensefiaron a andar con los bastones, salir del andador y andar con los
bastones, y lo que me estd faltando de rehabilitaciéon que creo y deseo que lo voy a tener en el servicio de
salud, este, aprender a caminar, como ser, bajar un escaldn, si hay una cosa asi para bajar, no tener miedo
como hoy y no mover las piernas, viste, toda esa rehabilitacién no la tuve.

Lo expresado por los entrevistados puede significar mucho més que la mera reeducacién de los cuerpos.
Claudio cuenta aspectos sobre su rehabilitacion:

cuando te tienen que alcanzar la ropa, que lavar, te vas a parar; (luego) cuando querés hacer una cosa en tu
casa querés que te alcancen algo, siempre, o sea, te arreglds. Fui y me cai en la puerta, mas de una vez me caf
en la puerta agarrado del portdn, estaba a los gritos, venia y me ayudaba (esposa), trafa la silla, me levantaba,
me refa, a veces puteaba, y hasta el dia de hoy si querés hablar, ““;te imaginds a éste?”, entra puteando y se
va puteando, ;entendés?, entonces hay cosas que es lo fundamental, se aprende todo esto... tenés que
hacer un duelo de todo eso, madurarlo, creerlo (...) es como aprender a vivir de nuevo.

El nuevo aprendizaje sobre cdmo vivir también se refiere a la reconfiguracion de la identidad que supone
poseer un cuerpo que ya no se ajusta a la normalidad. El reconocimiento social y estatal para enunciar una serie
de sintomas y construir un diagndstico de discapacidad/anormalidad lo detenta el saber médico. A través de las
prescripciones de los especialistas se materializa la categoria “discapacidad” en un cuerpo determinado (VALLEJOS,
2009) y se dictamina de este modo quienes estdn fuera de la norma de lo deseable, saludable y productivo. Por
ello, intentar recobrar la normalidad perdida o nunca alcanzada forma parte del recorrido en los servicios de salud,
puesto que se espera de las intervenciones médicas mejoras que rectifiquen los cuerpos “defectuosos”. La
constatacion de la inadecuacidn del propio cuerpo con las caracteristicas del cuerpo normal y legitimo, conlleva a
desarrollar una carrera moral hacia la identidad deteriorada (GOFFMAN, 2006). Esto implica el duelo de la
identidad que se transforma y la necesidad de madurarlo. Parte de este trdnsito, son los sentimientos de pudor y
vergiienza que los entrevistados expresan al percibir la reprobacién social de su nueva condicién.

Claudio relata su internacién de meses para rehabilitarse luego de un accidente de transito:

la vergiienza que tenia que nadie me mire. Lo primero que querés es que no te mire nadie, y eso que era el
instituto, me miraba otro rengo, no pasaba nada, pero una persona normal...

En efecto, las internaciones, intervenciones médicas y rehabilitaciones fisicas no son las tinicas peripecias
que rondan la aparicién de una discapacidad. La carrera moral (GOFFMAN, 2006) en la que se aprende la
nueva identidad social devaluada, junto a los aprendizajes sobre las nuevas disposiciones del propio cuerpo,
forman parte de las transformaciones que los entrevistados desarrollan durante la rehabilitacion.

4 La extraiieza del cuerpo o la extrafieza del entorno

Adicionalmente a las implicancias en la identidad referidas de los significados de anormalidad y
discapacidad, la persona que se encuentra realizando un tratamiento médico o de rehabilitacién percibe su
cuerpo con extrafieza. Experimenta la inadecuacion de las disposiciones corporales con el entorno fisico no
adaptado y una suerte de percepcion de pérdida de control sobre el propio cuerpo, que deviene en sentimientos
de temor y desconfianza. Cuando la discapacidad es adquirida en la edad adulta esta percepcidén es mds
intensa, puesto que se llevan afios viviendo con otra hexis corporal (BOURDIEU, 1986), asi como con hébitos
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inconscientes sobre el uso y funcionamiento del propio cuerpo que deben reformularse. Las emociones de
temor y terror que los entrevistados expresan se fundan en este desajuste y en los peligros que suponen para su
estabilidad los entornos no adaptados.

Frente a los sentimientos de desorden e inseguridad, la expectativa hacia el tratamiento se vincula a la
recuperacion del dominio del propio cuerpo. En esta biisqueda, el significado de lo normal como modelo tinico de
ser, parecer y actuar se desplaza hacia otro, que indica la construccién del orden del propio mundo. De este modo,
ya no se estaria en la bisqueda de la normalidad mediante la correccidn del cuerpo designado como deficiente,
segtin se analizaba en el apartado anterior. Recobrar la normalidad ya no es adherirse a una norma o quedar
expulsado del reconocimiento social sino construir el propio orden. Se trata de constituir un nuevo cosmos en la
vida de cada entrevistado, que se vio alterado por la discapacidad en tanto condicién social que designa a una
corporalidad como abyecta. Este significado de la norma esté en relacion con el que le otorga Canghilhem (1966),
en tanto toda normatividad es necesaria para la vida, no como regla que se ajusta a un orden preestablecido sino
como pauta que mantiene vivos a los organismos al permitirles manera singulares de relacionarse con el medio
externo. De este modo, los entrevistados que buscan recobrar la normalidad aspiran a una nueva organizacion de
su vida cotidiana en la que puedan desempefiar actividades y trabajos. El propdsito de modificar sus particulares
condiciones fisicas hacia un estdndar reconocido como el correcto y sano cede lugar a la reconstruccién de un
nuevo orden corporal y de actividades de acuerdo a su propia medida y necesidades singulares.

Sin embargo, a pesar de las nuevas herramientas que se adquieren en la rehabilitacion, fuera de las
instituciones de salud persisten los sentimientos de temor y peligro. La vida cotidiana, habitar el espacio del
hogar y, més aun, el espacio publico, refuerzan la inseguridad que se origina al constatar un mundo que no se
corresponde con las nuevas aptitudes y destrezas adquiridas. Los testimonios de los entrevistados sobre la
percepciodn del propio cuerpo muestran la inseguridad que les genera el entorno:

Entonces para subir los cordones (de las veredas) tengo un poco de miedo, cuando tengo que levantar este
pie; ahi medio que pierdo el equilibrio, necesito mucho apoyo; no puedo salir a hacer los mandados porque
tengo miedo de que me lleven por delante y no puedo andar sola.

Estas inseguridades se sustentan en la existencia de un mundo inaccesible, que los entrevistados perciben
como un espacio lleno de peligros para sus cuerpos. El énfasis puesto en la adaptacién del individuo y el
descuido en la accesibilidad de los ambientes impide que desarrollen una vida independiente. De esta manera
se abandona a la persona en el proceso de aplicar los nuevos aprendizajes en su vida fuera de las instituciones
de rehabilitaciéon. Mabel relata cémo le ensefiaron a bafiarse durante su internacion, sin que luego pudiera
aplicarlo en el bafio de su propio hogar ya que no se encontraba adaptado:

[...] Porque ahi en la clinica a mi me habian ensefiado. A mi me ponian en el bafio y me decia la enfermera mira
Mirta, vos tenés que hacer asi, asi, asi, aprendé a hacerte sola las cositas, porque vos con esta mano podés.
Pero en mi casa no podia porque tenfa miedo por la bafiadera [ . ..] Alld era bajita, entonces cuando ponia la silla
adentro abria la ducha y me bafiaba. Aca tengo bafiadera yo. Es muy distinto, entonces tuve que aprender.

Adn en los casos de mayor apoyo en la adquisicidn de los nuevos aprendizajes, las condiciones estructurales
requieren de transformaciones més profundas que permitan una apropiacién del medio por parte de las personas
con discapacidad: circular, hacer uso e intervenirlo de acuerdo a sus necesidades.

5 Nuevos conocimientos y condicionantes socioeconomicos

Los entrevistados conocen en detalle sus sintomas o posibles desarreglos fisicos, asi como la historia de
sus manifestaciones. La convivencia con la propia dolencia les otorga un conocimiento sobre si mismos que
supone una combinacién de las propias percepciones con los saberes médicos que provee el profesional de la
salud. Parte de la reconstruccién de un nuevo orden corporal y cotidiano, segtin se desarrollaba anteriormente,
supone una acumulacién de conocimiento sobre las propias necesidades y como atenderlas. Este conocimiento,
préctico e intuitivo, es adquirido en la historia personal como usuarios de los servicios de salud y fortalecido
entre los que llevan més afios conviviendo con la discapacidad. Maria Laura, quien vive hace més de veinte
afios con esclerosis mdltiple, explica:

con mi patologia, por ejemplo, me gusta investigar y no quedarme en el molde, a donde queda esto, entonces
voy y averiguo y voy de aqui para alla...a mi me dicen cambiaste, y cambié, pero no por la patologia, cambié
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por mi forma de ser y eso me hace bien a mi porque cuanto mas ansiosa soy mas ansiosa estoy, pero porque
los nervios... esto es una patologia que va desde el sistema nervioso central, es como si tuviese un cable
medio pelado, entonces cuanto mas nerviosa esté, en mi caso, mds se acentia lo que tengo.

La acumulacién de experiencias, percepciones corporales y emociones generan un aprendizaje consci-
ente e inconsciente sobre cémo alcanzar un mayor bienestar con el propio cuerpo. La literatura sobre
enfermedades crénicas se ha referido a esta aptitud como “capital del paciente” (PECHENY et al., 2005).
Este capital también comprende el conocimiento sobre los tratamientos y servicios de salud disponibles, el cual
adquirieron a lo largo de su bisqueda por el cuidado (VENTURIELLO, 2012b). El acopio de experiencias en
los servicios de salud dota a las personas de una capacidad critica para buscar la rehabilitacién més acorde
para atender sus necesidades. El buen criterio para distinguir, puede concebirse como una forma de autocuidado®
(PINHIERO; GUIZARDI, 2008a), en tanto se basa en el conocimiento sobre el propio cuerpo, dolencias e
historia de intervenciones que las personas con discapacidad acumulan.

Sin embargo, esta posibilidad de discernimiento encuentra sus limites en los condicionantes
socioecondmicos y las propias carencias en las ofertas de servicios. Quienes tienen menos recursos culturales
y econdmicos cuentan con escasas posibilidades de acceso a una adecuada atencion en salud. Asi, esta suerte
de conocimientos précticos y tedricos en la propia dolencia no implica necesariamente tener la capacidad de
hacerlo valer, ni la conciencia de su importancia. Poder expresar lo que necesitan es una forma de ejercer
derechos, para lo cual no todas las personas disponen de las mismas herramientas sociales y culturales.

Entre las diferentes experiencias de rehabilitacion relatadas, las que mostraron fortalecer en mayor
medida la subjetividad y recomponer los lazos sociales de las personas con discapacidad son aquellas que
cumplen con dos elementos: por un lado, proveen un aprendizaje para desempefiarse con sus nuevas disposiciones
corporales en sus hébitats cotidianos como, por ejemplo, cuando se ensefia a cocinar utilizando una mano; por
el otro, fomentar el encuentro (re)creativo con otras personas con discapacidad. Este aspecto posibilita el
intercambio de saberes y experiencias entre pares que potencian la posibilidad de transgredir el lugar de
menosprecio y aislamiento social al que se los reduce.

Asi, las ofertas de rehabilitaciéon mds valoradas son las que favorecen la sociabilidad entre pares y
ofrecen actividades recreativas. Las instituciones que se distinguen por cumplir con estas caracteristicas son el
Servicio Nacional de Rehabilitacién (SNR) y el Instituto de Rehabilitacion de Vicente Lépez. Debe sefialarse
que, aunque se trata de instituciones publicas, los entrevistados que acuden a alli son personas de nivel
socioeconémico medio.

Rail compara dos servicios de rehabilitacidn; el primero se limitaba a ejercicios fisicos y el segundo (SNR),
donde puede practicar deportes, se fomentan también, como parte del tratamiento, las relaciones entre compafieros:

yo antes no venia acd, lamentablemente no, no vine aca ni bien, ni bien me habia puesto asf, iba a otro lado
cerca de casa... y la verdad que digo que lastima, ahora me digo que lastima. La otra no le digo que me
gustaba pero la verdad que es otra cosa, es otra cosa, esto es otra cosa, es mirar a la vida de otra forma.

Acudir a centros de rehabilitaciéon que ofrecen actividades recreativas, fomentan el desarrollo personal
y los vinculos sociales contribuye a fortalecer los sentimientos de autonomia y seguridad. Asi, Helena relata:

A mi, que me sirvié muchisimo (la rehabilitacién) para, para mi vida, para mi vida porque, o sea que yo, es
como que me liberé, me senti mas libre, mas normal, y creo que hago mas feliz a los demds también, o sea, a
mi grupo familiar, todo, porque acd me senti como, como, ;c6mo te puedo decir?, como una persona normal
y me sirvid para mi vida porque me liberé también para salir, yo tenia vergiienza, vergiienza de hablar, todo,
y ahora es como que me siento mejor.

La camaraderia entre compaieros y las experiencias comunes favorecen el establecimiento de nuevos rela-
ciones sociales donde no se sienten menospreciados. Como se menciond en el apartado anterior, es muy frecuente
que los entrevistados expresen haber sentido miedo, temor y vergiienza ante su discapacidad y al encarar la
rehabilitacién. Sin embargo, estos sentimientos fueron revertidos en las personas que se encuentran mas contenidas
por estas instituciones. Asimismo, se observo la importancia de poder establecer un vinculo positivo con los equipos
de profesionales a cargo de la rehabilitacion. La relacién de mayor o menor confianza con el médico responsable
condiciona la predisposicion de los entrevistados hacia su recuperacién. Gisela relata su experiencia:

[...]1akinesiéloga que vino por PAMI era como para [...] Mird, me pintd que jamds iba a poder sentarme en
el inodoro, que siempre iba a tener que tener realce, que jamds iba a poder cruzar las piernas, que jamas iba
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a poder tener sexo, todo lo negativo [...]. ;Para qué estan ahi? No es para que a la gente darle un poquito mas
de fuerza o animo. Era tan negativo que tenés ganas de cortarte las venas [...] En cambio, este médico,
kinesidlogo Perez. Me estd haciendo creer que todavia existe gente buena y consciente de lo que hace.

En las entrevistas se revela la importancia de recibir un trato humano y afectuoso de los médicos.
Quienes logran entablar un vinculo positivo con los profesionales, encaran con mayor optimismo y fuerzas los
procesos de rehabilitacion, que suelen ser muy exigentes e intensos. Los aspectos que los entrevistados destacan
de la buena relacién con sus médicos son la simpatia, el afecto, compartir valores, la amistad, tanto como el
reconocimiento de sus competencias profesionales.

Como contrapunto, los tratamientos con los que se mostré menos conformidad son las visitas
domiciliarias que realizan los kinesi6logos que envian las obras sociales. Acerca de ellos se cuestiona el poco
tiempo dedicado a su atencidén y se pone en duda su eficacia. Los entrevistados plantean cémo el interés
mercantil va en detrimento de la calidad de su atencidn. Asi lo expresa Rubén, de 70 afios, quien sufre las
consecuencias de una artrosis deformante: “la rehabilitaciéon que hacian, eran dos minutos, ellos no le impor-
ta que se les pide, solo quieren cobrar”.

De este modo, las practicas médicas mds cuestionadas son las que se guian por una légica mercantilista,
reduciendo las sesiones de kinesiologia y rehabilitacién al tiempo rentable para las empresas de la medicina.
Kipen y Vallejos (2009) se refieren a cdmo se expulsa del sistema productivo a las personas con discapacidad
pero se las incluye como consumidores de bienes y servicios de rehabilitacion, lo cual supone el funcionamiento
de la 16gica del mercado en la atencién de la salud. Los limites en la cantidad de sesiones con cobertura que
ofrecen las obras sociales o prepagas forman parte del mismo mecanismo. Mercedes plantea: “esto es un
comercio total, acd no hay ninguna humanidad, nada, no te escuchan, me cobré la visitay ya estd”. En la misma
linea, René se refiere a las sesiones de rehabilitacién que le brindaban en su casa con la cobertura de PAMI:

la rehabilitacién que hacian eran dos minutos, a ellos no les importa que le pidan, quieren cobrar, no sé como
cobran, no me interesa, no es que.... pero para mi esa no es rehabilitacion. .. Para mi una buena rehabilitacion
es hacer ejercicios, eh, con la pierna, no, uno o dos minutos, sino, digamos un tiempo haciendo los ejercicios
de la pierna. Yo habia, con la otra, habia, habia contratado a un masajista que era kinesiélogo que era
cubano, sabia un montén, me hacifa caminar, estaba como una, una hora estaba conmigo, en la casa, pero
estuvo, habra estado cuatro o cinco dias, porque no lo podia pagar...Pero en esos cuatro o cinco dias, esta
pierna quedd 0 kilometros.

La cantidad de sesiones o el lapso de la internacién para la rehabilitacién se corresponden, con frecuencia,
a los que cubre la obra social o prepaga antes que a las requeridas para una mejor evolucién de las dolencias de
las personas. Aunque algunos entrevistados hubieran querido continuar con la rehabilitaciéon, este tope en la
cobertura lo ha impedido. Mabel, quien estuvo un afio internada y rehabilitdndose con cobertura de su obra
social, comenta: “Eso es lo que tiene de malo, vos cumplis el afio de rehabilitarte y chau, llegas a hacerlo, esta
bien, no llegés, te embromaés.”

Asimismo, los gastos para operaciones, rehabilitacién y tratamientos demandaron importantes esfuerzos
econdmicos, que en muchos casos coincidieron con la disminucién de ingresos en el hogar ante la desocupacién
o inactividad de la persona con discapacidad. La posibilidad de afrontar esta situacién depende de los recursos
econdmicos y la posibilidad de contar con redes sociales de apoyo que estén en condiciones de colaborar en
situaciones criticas.

En este sentido, Gilda, quien afirma no poder comprar los medicamentos indicados para su recuperacion
debido a sus altos costos, comenta acerca de su rehabilitacién, luego de varias intervenciones en la cadera:

mi hija tenfa que venir a hacerme la gimnasia, después no podia conseguir que ellos, que el PAMI me
mandara el, ;cdmo se llama esos que hacen hacer gimnasia?, este. ..que te hacen rehabilitacion, no podia que
me lo mande acd, yo no podia moverme, no podia moverme, tenian que llevarme.

Las personas de estratos socioecondémicos bajos entrevistadas buscaron atencién médica en los
Centros de Salud mds cercano a su domicilio y/o en alguno de los hospitales ptiblicos del Conurbano
Bonaerense que se encuentran dentro del municipio de residencia. Sus relatos sobre la atencién recibida
denotan carencias y, en varios casos, se expresan sospechas de haber sufrido mala praxis, aunque no
existan intenciones de realizar acciones legales al respecto. Armando, de 67 afios, era albaiiil y por un
accidente laboral a los 52 afos sufrié un problema en una de sus piernas. Durante su internacidn, él y su
familia, atravesaron situaciones limite de subsistencia:
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[...] pero que la pasamos, la pasaron mal los chicos, 1a pasé mal yo pior (sic), porque uno se siente impotente
porque, y encima un doctor me dice — ‘decile a tu sefiora que te traiga churrasco’, no sé qué me dice, digo —
‘escuchame, en mi casa hay un hambre y vos querés’ [....].

Delia cuenta que durante su internacién, luego de que una de sus piernas fuera amputada a los 65 afios,
padecid grandes dificultades econdmicas.

Y, los gastos (de la casa), y aparte al principio todo lo que él ganaba (hijo con el que vive), pasdbamos miseria
porque se le iban en los remises’, todo se le iba en remis, dos, tres veces por semana, ida y vuelta. Alguna
vez me llevé desde el Durand hasta mi casa que es en Pompeya caminando porque no teniamos para pagar
el remis. Estuve hasta un afio sin pagar Aguas Argentinas, no podia pagar la luz.

Ante un hecho extraordinario en la trayectoria vital de un individuo, como la discapacidad, los diversos
recursos, sean materiales o simbdlicos, que una persona o una familia han logrado acumular, son claves para
sobreponerse a esta situacidn de la mejor manera. Por esas razones las personas de sectores medios, al disponer
de mejores niveles de ingreso y educacidn, tienen mas probabilidades para elegir y acceder a un tratamiento y
rehabilitacién adecuados. Sin dudas, en esta ecuacion el capital econdmico es el de mayor peso. Esto obedece a
la cantidad de gastos en prétesis, medicamentos e intervenciones que requiere el tratamiento médico.

A modo de cierre

En este articulo se realizé una indagacién acerca de los sentidos de los procesos de rehabilitacién partiendo
desde el sujeto de atencidn en salud. Los entrevistados manifestaron enfrentar dos aspectos simultdneos y mutu-
amente imbricados a lo largo de este proceso: su marginacién
social y la necesidad de recibir cuidados provenientes del

saber médico entorno a su afeccion fisica. En efecto, los A Respecto de la oferta de los
entrevistados atravesaron una ‘““carrera moral” (GOFFMAN,

2006), donde transitaron la asimilacion de los sentidos servicios de rehabilitacion,
peyorativos construidos en torno a la discapacidad y, en

algunos casos, su transformacion hacia miradas mads aquellos que brindan una
liberadoras. De acuerdo a estos cambios, las expectativas .. ,

hacia la rehabilitacién oscilaron entre el deseo de recobrar atencion mas acorde a las

la normalidad (FERREIRA, 2008, 2010) y la demanda de
aprendizajes destinados a reconstruir su propio mundo. La
biisqueda de un nuevo cosmos, donde el pardmetro para la
accion es el propio cuerpo con sus singularidades, constituye

necesidades emocionales y

cotidianas de los entrevistados

una actitud de transgresion a la idea cuerpo normal. En este son los que estimulan la
punto, puede observarse una tensién entre la reproduccién
de una situacién de dominacion y el cuestionamiento a un sociabilidad entre pares y
tinico modo posible de ser y estar en el mundo.

Respecto de la oferta de los servicios de rehabilitacién, ofrecen actividades
aquellos que brindan una atencién mds acorde a las .
necesidades emocionales y cotidianas de los entrevistados recreativas.

son los que estimulan la sociabilidad entre pares y ofrecen

actividades recreativas. Asimismo, se observa la importancia

de pronunciar en los profesionales de la salud una comprensién amplia acerca del significado de la discapacidad,
en tanto el vinculo que entablan con los médicos resulta determinante en el &nimo de quienes se encuentran en
situaciones de vulnerabilidad. Como contrapunto, el interés comercial en la venta de servicios de salud, donde
el usuario es tratado como mero consumidor, implica su alienacién puesto que son reducidos a objetos de
intervencion y consumo. De alli, que el nivel socioeconémico se constituya en una barrera de accesibilidad a la
atencion en rehabilitacién.

De este modo, desarrollar procesos de rehabilitacion que tengan en cuenta a los usuarios en la totalidad
de sus dimensiones humanas como propone la integralidad en salud requiere profundizar en el mayor dominio
sobre sus potencialidades corporales, como medio para lograr la autonomia, potenciando los vinculos y la
reorganizacion de vida cotidiana. Sin embargo, los entrevistados encuentran dificultades en la apropiacién de
sus espacios y rutinas puesto que por fuera de las instituciones de salud no existe una adaptacién a sus
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necesidades. En tal sentido, incrementar la participacién de las diversas instituciones, segliin propone la
rehabilitacion basada en la comunidad (Perez de Velazquez, 2008), implica un cambio de paradigma donde no
es el individuo el que se adapta al medio, sino donde existe un trabajo conjunto y en redes sociales para crear
modalidades donde puedan desarrollarse plenamente las diferentes condiciones humanas. Tal objetivo no es
solo una propuesta en salud, sino también una lucha politica.
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Notas

1 Es de destacar, que la necesidad de dar respuestas a esta situacién se ha visto plasmada en la Convencién sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad, aprobada por las Naciones Unidas en 2006 —a la que Argentina adhiri6 en 2007 — para promover y asegurar su no discriminacién
e inclusién plenas en la sociedad, entre otros aspectos.

2 Los disability studies, si bien son pioneros en un desarrollo sistematico de estudios, surgen en un periodo histérico donde la categoria de
discapacidad se estaba cuestionando en diferentes latitudes. Las luchas por los derechos de las personas con discapacidad desarrolladas en
Argentina y Brasil, en las décadas del 1970, son ejemplos de ello. Para mds informacion sobre estos casos ver Bregain (2012, 2013).

3 Este trabajo forma parte de los resultados de la tesis doctoral financiada por el CONICET: Discapacidad motriz, redes sociales y familiares:

percepciones sobre la vida cotidiana, el cuidado y 1a rehabilitacién en el Area Metropolitana de Buenos Aires (VENTURIELLO, 2012a).

Instituto Nacional de Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados.

Programa Federal de Salud.

El autocuidado se concibe como un ejercicio de autonomia (PINHIERO; GUIZARDI, 2008).

Remis se denomina a un servicio de transporte puiblico similar al taxi, usado en Argentina. Se trata de un automévil con conductor que se alquila

parallevar pasajeros.
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