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RESUMEN: Las movilidades son una practica social que permite el acceso a servicios y
actividades importantes para la vida diaria. Al mismo tiempo, se interpreta como una prueba
estructural, es decir, un desafio ineludible en donde se necesitan redes y recursos para
concretarlas. Desde un enfoque cualitativo con disefio etnografico, esta tesis analiza como
las personas con discapacidad del sur de Chile planifican y realizan sus movilidades
utilizando los recursos disponibles de sus redes familiares e institucionales. Los resultados
sugieren que las personas junto a su familia, amigos, otros informales, instituciones publicas
y privadas, logran hacer posible sus movilidades. De esta forma pueden acceder a diversos
servicios: de salud, cobro de pensiones, ir de compras, hacer tramites burocraticos, etc.
Finalmente, se concluye que las movilidades producen al individuo, en el sentido de que,
dependiendo de la fuente de los soportes sociales que permiten sus movilidades, pueden ser

considerados individuos agénticos, institucionalizados o mas bien multi-estratégicos.

PALABRAS CLAVES: Discapacidad, movilidades, individuacion, prueba estructural,

soportes sociales.

ABSTRACT: Mobilities are a social practice that allows access to important services and
activities for daily life. At the same time, it is interpreted as a structural test, that is, an
unavoidable challenge where networks and resources are needed to achieve them. From a
qualitative approach with ethnographic design, this thesis analyzes how people with
disabilities in the South of Chile plan and carry out their mobility using the resources
available from their family and institutional networks. The results suggest that people
together with their family, friends, other informal, public and private institutions, manage to
make possible their mobilities. In this way they can access various services: health, pension
collection, shopping, doing bureaucratic procedures, etc. Finally, it is concluded that
mobilities produce the individual, in the sense that, depending on the source of the social
supports that allow their mobilities, they can be considered agentic, institutionalized or rather

multi-strategic individuals.

KEY WORDS: Disability, mobilities, individuation, structural test, social support.
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INTRODUCCION

DE CORDILLERA A MAR NOTAS BREVES SOBRE EL PROCESO DE
INVESTIGACION

Esta tesis es el resultado final de un proyecto de investigacion lleno de vaivenes y coyunturas,
en parte explicadas por la aparicion del virus COVID-19, y cuyos efectos asociados a las
restricciones de movilidad, postergaron el inicio de este proceso. Entre ciertos desdnimos
mezclados con ansiedad y después de varios intentos fallidos, en agosto del 2021, pude dar

inicio al trabajo de campo.

Decidi estudiar las experiencias de movilidad de personas con discapacidad en
territorios rurales. Con respecto a la argumentacion del por qué elegi los territorios de estudio,
como una forma de blindarme argumentativamente ante la clasica pregunta sobre la eleccion
de los casos, podria dar varias respuestas. Primero, porque el programa de doctorado cursado
tiene una denominacion de estudios territoriales y, por ende, pareceria hasta obvio interesarse
por lugares que se ubican en la misma Region y Provincias en donde se localiza la casa de
estudios que lo imparte. Quiza, siguiendo este hilo conductor, podria enumerar los datos, que
por cierto estan establecidos mas adelante en esta tesis, en donde se indica la realidad
sociodemografica de estos territorios, que han sido definidos politicamente como rezagados
y en donde las experiencias de las personas con la condicion impuesta de discapacidad, se

enmarca en lugares aislados y poco accesibles.

Es importante transparentar que mi principal motivacion ha sido testimonial. En mi
familia hay personas con discapacidad con las que incluso he vivido durante afios, y conozco
como observador participante las dinamicas de cuidado y como se experimenta la
discapacidad en diversos contextos. Por otro lado, durante los afios 2015 al 2018 trabajé como
docente e investigador de la carrera de terapia ocupacional en una Universidad del sur de
Chile. En esta época descubri que mis vivencias personales con la discapacidad, también
podian ser aprehendidas como una tematica de estudio que produzca un conocimiento util
para la transformacion de las condiciones de vida de las personas, o siendo menos

pretencioso, para informar y visibilizar realidades.



Vinculado con lo anterior, en esta tesis no pretendo neutralizar mi reflexividad, sino
transparentarla. Lo que si es necesario establecer, es que el analisis de los discursos y
practicas identificadas, es minucioso y riguroso. Aqui estan puestas todas las herramientas y
la indumentaria analitica propia de las ciencias sociales. Por lo mismo, se encontrard a lo
largo de este texto; la explicitacion del proceso metodologico que habilita la produccion de
conocimiento, las definiciones epistemoldgicas y teoricas, y las estrategias utilizadas para

presentar los resultados y sus concomitantes interpretaciones (Angelino, 2014).

Trabajé en total con quince personas, ocho de ellas viven en San Juan de la Costa y
siete en las Islas de Quinchao en el Archipiélago de Chiloé. Algunas historias son tan
increibles como dramaticas. De todas maneras, esta tesis no se trata de contar anécdotas
impresionistas como una especie de sociologia de la situacidon sobre las experiencias de
movilidad de las personas, que por cierto las hay, como por ejemplo, dos personas que
durante parte de su vida tuvieron literalmente que arrastrarse cientos de metros para pedir
alimentos a una vecina que después se transformo en su cuidadora. O haber visto la existencia
de una rampa para silla de ruedas en la Isla de Apiao, ubicada en una altura con vista a la
playa. Mas bien se pretende desentrafiar y realzar la complejidad implicita no solamente en
la gestion de sus desplazamientos, sino de sus proyectos de vida en general. Son 15
narraciones tan heterogéneas como particulares, pero que tienen muchos puntos de

encuentro.

Tal como plantea Martuccelli: “las experiencias son diferentes en funcion de sus
inscripciones sociales, pero transmiten un sentimiento compartido en la medida en que se
inscriben y se experimentan desde una gramatica comun” (2013: p. 8). Se relatan las
dificultades de vivir en lugares poco accesibles, pero al mismo tiempo queridos, entrafables,
lugares que no se piensan abandonar y que ademas de constituir la base espacial que estabiliza
sus experiencias, es su terrufio, ese espacio de vida fuente de afectos y afioranzas. Se intento
humanizar estas vivencias a partir de sus relatos, en la mayoria de los casos fueron las propias
personas quienes respondieron a las preguntas, en otros, fueron sus cuidadoras, familiares y

parientes quienes participaron del estudio representando a sus miembros con discapacidad.

Fueron mas de cuarenta encuentros presenciales en donde realicé entrevistas,

observaciones, pero sobre todo hubo conversaciones, acompafiadas generalmente de una



amabilidad expresada en sopaipillas, cazuelas, quesos, maté y otras bebidas. Con las y los
participantes dimos muchos paseos en sus campos, conociendo sus huertas, sus animales,
contemplando variados paisajes, acompanando a las personas en sus faenas de crianza y
alimentacion de animales, en la venta de sus productos, en las atenciones y servicios que
prestan. Inicié el trabajo de campo en Puninque, sector sur de San Juan de la Costa, para
continuar en Popoén y Loma de la Piedra, lugares cordilleranos del mismo sector. Después
continué hacia el sector norte, especificamente a Purrehuin posada sobre un frondoso verde
valle, a unos kilometros de distancia se ubicaba otro de los destinos, Lafkenmapu.
Finalmente, mi travesia por San Juan de la Costa termin6 en Bahia Mansa, el Unico lugar
cercano a las playas del territorio Mapuche Williche. Una vez terminado ese recorrido,
emprendi un viaje de cordillera a mar, para residir un tiempo en la Isla grande de Chiloé, alli
llegué a Achao, punto estratégico para viajar hacia las Islas de Quinchao. Caguach fue mi
primer destino, para posteriormente desplazarme hacia Apiao, una de las Islas mas lejanas de
este conjunto. Meulin fue mi tercera estacion, en donde estuve por varios dias para terminar
la primera excursion en Llingua, la Isla mas cercana al centro urbano de Achao. En un
segundo viaje a Quinchao, visité las Islas de Linlin y Quenac, para terminar con la altima

parada, que fue la lejana Isla de Chaulinec.

Algunos viajes fueron dificiles, como por ejemplo llegar a Lafkenmapu, cuestas
pronunciadas y camino de ripio con piedra suelta, o las dos horas de viaje en lancha a Apiao,
con el viento y la lluvia golpeando mi rostro. Fueron muchas lanchas, buses, autos y
caminatas, llamadas telefonicas para coordinar visitas, uno que otro sin sabor, como, por
ejemplo, personas con las que empecé a trabajar y después no pudieron seguir haciéndolo.
Pero cada encuentro valio la pena, no solamente se extrajeron datos para corroborar hipdtesis
iniciales, sino que este proceso fue todo un aprendizaje, una leccion de como hacer
investigacion o construir conocimiento escuchando a otras y otros, capturando la riqueza de
la experiencia humana y el valor que se le da a los territorios como espacios de vida y

contenedores de las experiencias.

Para calibrar las expectativas de las lectoras y lectores, en esta tesis no encontrardn
un inventario de las dificultades o vicisitudes que enfrentan las personas con discapacidad

para desplazarse o moverse, sino mas bien, como se mueven a su manera, porque como se



observard, algunos desplazamientos son obligatorios e inevitables. A su vez, se enfatizara
con respecto al derrotero final de esta tesis, el cual es identificar los tipos de individuo que
produce la prueba estructural de la movilidad en personas con discapacidad, afiadiendo el

hecho de habitar territorios rezagados y aislados.
El problema de investigacion: discapacidad/movilidad, una paradoja singular

La movilidad es una dimension fundamental de Ila experiencia socio-espacial,
proporcionando una comprension de la presencia y los encuentros de forma dindmica, y que
al mismo tiempo puede verse como un potencial indicador de inclusion social, lo cual se
transforma en un elemento esencial para las personas con discapacidad (Hine, 2016; Goggin,
2016). Ademas, se encuentra establecido que hacer actividades y sostener vinculos sociales
depende de las movilidades (Venturiello, 2016). En el caso de las personas con esta
condicion, se observa como han sido tradicionalmente percibidas y definidas como enfermas,
dependientes, inmoviles y estaticas, lo cual ha limitado sus movilidades y fomentado su

invisibilizacion en la vida publica (Zubiria-Mutis, 2012).

En esta misma linea, las movilidades de las personas con discapacidad como objeto
de interés social han sido reconocidas en las arenas legislativa y politica durante los tltimos
afos. La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU, 2008) promulga la Convencidn sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, con el proposito de promover que estas,
gocen de todas las libertades y derechos fundamentales. En su articulo noveno: “impulsa la
creacion de condiciones generales para que las personas con discapacidad, limitadas en su
movilidad, tengan un entorno fisico accesible que les permita la libre movilidad en los
distintos espacios urbanos y rurales”. También dentro de los objetivos del milenio para el afio
2030 (oNu, 2000), se insta a “suprimir todas las barreras fisicas que impidan la movilidad de
las personas con discapacidad”. En este contexto, el afio 2010, el Estado de Chile adhiere a
esta convencion, lo que resulta en dos productos asociados; en primer lugar, se promulga la
Ley 20.422 que, “establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de las
personas con discapacidad”, y también se crea el Servicio Nacional de la Discapacidad
(SENADIS). Sin embargo, aun no existen politicas o programas publicos orientados
especificamente a problematizar las movilidades de las personas con discapacidad como una

practica conducente a la inclusion social.



Por otro lado, es un hecho que la mayor parte de los estudios sobre movilidad y
discapacidad se han centrado en territorios urbanos, desconociendo las otras movilidades,
aquellas que se desarrollan lejos de los grandes centros urbanos, en territorios rurales,
aislados e incluso insulares. Se puede afirmar que la ruralidad como contexto espacial ha sido
poco vinculada a las discapacidades en las investigaciones cientificas (Schewe, 2020). En un
estudio en conjunto, la Organizacion Mundial de la Salud y el Banco Mundial (2011),
establecieron que la mayoria de las personas con discapacidad en el mundo, habitan en
sectores rurales. Este mismo estudia destaca que en estos lugares las personas enfrentan
diversas desventajas como la falta de servicios habilitantes y de provision social, sumado a
que la posicion social de las personas, su comprension cultural y sus recursos materiales,
condicionan la experiencia de la discapacidad (Soldatic y Johnson, 2017). En el caso de Chile

un 34,3% de personas con discapacidad vive en éareas rurales (11 ENDISC!, 2015).

En otra arista, esta tesis entiende las movilidades como una prueba estructural que
produce a los individuos. En este caso, las personas con discapacidad son parcialmente
individuos agénticos, es decir, personas que gestionan solas sus movilidades en contextos de
vulnerabilidad y ante la ausencia de ayudas institucionales, deben recurrir a sus propias
competencias, redes y estrategias para enfrentar los requerimientos de la vida cotidiana,
especialmente a sus familias. Por otro lado, también pueden ser considerados parcialmente
individuos institucionalizados, ya que en ocasiones interpelan y recurren al Estado y sus
instituciones o a las Municipalidades para solicitar beneficios. Esto permite articular las
experiencias individuales de las personas con discapacidad en un nivel meso-analitico,
reconstruyendo biograficamente la singularidad de sus vivencias, con los procesos
estructurales en un nivel macro-analitico, es decir, identificando como aquellas

prescripciones institucionales influyen en sus movilidades y proyectos de vida.

Se conjetura que las movilidades de las personas con discapacidad se explican
principalmente por; 1) la interdependencia de sus redes de proximidad (familia y comunidad
cercana), 2) demandar opciones de desplazamiento a las instituciones publicas, en especial
aquellas de caracter local (Municipalidad), 3) el uso de ayudas técnicas y lo que se denomina

de forma sui generis capital territorial.

' Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad.



En esta misma linea, los soportes sociales con los que cuentan para concretar sus
movilidades y hacer posibles sus proyectos de vida, provienen principalmente de la familia
directa, particularmente de aquellos miembros que cumplen el rol de cuidadora o cuidador,
también, de las instituciones publicas locales, como por ejemplo; el Departamento Social,
Centro de Salud Familiar (CESFAM) y Postas rurales?, y por ultimo, una red de individuos que
pueden considerarse como otros informales, lo que incluye a vecinos, amigos y parientes,
quienes se erigen como posibilidades o fuente de soportes para las personas con discapacidad

en territorios rurales.

Asimismo, las personas se mueven en espacios acotados y de forma diferenciada lo
que no significa necesariamente que sean inmoviles, sino que se mueven a su manera. De la
misma forma se identifica que las particularidades territoriales influyen en sus practicas de
movilidad, obstruyéndolas o facilitindolas. De igual manera, los individuos valoran sus
arraigos territoriales, por lo tanto, sus anclajes espaciales no son vistos como algo negativo.
En efecto, las movilidades implican no solo el despliegue de capitales y soportes sociales,
estrategias y recursos, sino que también impactan y tensionan su construccién como
individuos, asi como sus posibilidades de acceder a los servicios de interés general y
participar de las actividades sociales en sus territorios de vida. La importancia de esta
investigacion radica entonces en la incorporacion del enfoque de la movilidad para leer la
discapacidad, poniendo a esta como un eje central dentro de la construccion del individuo

actual.

Considerando lo anterior, esta tesis planted las siguientes preguntas de investigacion;
. Qué tipos de individuos se producen a partir de la gestion de sus practicas de movilidad
cuando se vive con una condicion de discapacidad en territorios rurales? ;Cuales han
sido sus trayectorias de movilidad y como sus experiencias pasadas se conectan con sus
practicas actuales? ;Cuales y como son las practicas actuales de movilidad de las
personas con discapacidad? ;Cuales son las estrategias y soportes sociales con que las

personas con discapacidad enfrentan la prueba de la movilidad? ;Como impacta el

2 Centro de atencion de salud primaria, generalmente localizadas en 4reas rurales de dificil acceso y cuya
administracion recae sobre la Municipalidad correspondiente. Son atendidas por un/una TENS (Técnico en
Enfermeria Nivel Superior).



territorio en las experiencias y practicas de movilidad de las personas con

discapacidad?

De este modo, el objetivo que guid el trabajo fue analizar cémo las personas con
discapacidad se construyen como individuos a partir de sus practicas de movilidad

cotidiana en dos territorios de la Region de Los Lagos en el sur de Chile.

Para lograr este objetivo se decidio trabajar en dos territorios disimiles entre si; San
Juan de la Costa en la provincia de Osorno y las Islas del Archipi¢lago de Quinchao en
Chiloé. Ambos territorios tienen particularidades geograficas, culturales y estructurales que

pueden incidir en las practicas de movilidad de las personas con discapacidad.

El primer territorio seleccionado, es el sector cordillerano de San Juan de La Costa,
perteneciente a la provincia de Osorno, este lugar se caracteriza por una fuerte identidad
indigena Mapuche Williche de sus habitantes, por su pobreza multidimensional y por la

cercania con la capital provincial.

El segundo, es el conjunto de nueve Islas de Quinchao en el Archipi¢lago de Chiloé,
el cual se caracteriza por su localizacion insular, lo que implica el uso exclusivo de transporte
maritimo para salir de las islas, ademas, hay que considerar las dificultades de accesibilidad
y conectividad con otras islas y con las capitales comunales y regionales, en donde se
concentra la mayor cantidad de servicios y actividades. Una caracteristica definitoria de
ambos territorios es su alta ruralidad, esto es relevante debido a que, en estos contextos
territoriales, las movilidades son fundamentales para acceder a los servicios y actividades

sociales (Bell y Osti, 2010).

En términos metodoldgicos, estd investigacion se realizé bajo un enfoque cualitativo
y un diseflo etnografico que combino diferentes técnicas, como entrevistas, observaciones,
sombreos y cartografias. Se trata de una investigacion sincronica, debido a que los datos han

sido recogidos en una temporalidad tnica.

Finalmente, esta tesis se estructura a partir de los siguientes apartados; el primer
capitulo, explica el marco tedrico conceptual a partir del cual se sentaran las bases para la
interpretacion de los hallazgos encontrados. Este marco se desarrolla a partir de la

articulacion de un didlogo entre los postulados de la sociologia de la individuacion, el



enfoque de las movilidades, las discusiones conceptuales sobre la discapacidad y la nocion
de territorio. Lo anterior, se complementa con un estado del arte del tema en cuestion, en
donde se hace un recorrido por diversos estudios que han abordado directa e indirectamente
las movilidades de personas con discapacidad en territorios rurales. Resaltamos aquellos
estudios realizados en contextos similares al del actual estudio, lo que no fue excluyente de

otras investigaciones hechas en contextos anglosajones.

El segundo capitulo caracteriza los lugares de estudio, enfatizando sus
caracteristicas sociodemograficas y sus definiciones politicas. Asi mismo, en el tercer
capitulo se sefialan las principales hipotesis y objetivos de investigacion para dar paso al
capitulo cuarto acerca del marco metodologico. En este Ultimo apartado se explicita el
enfoque, disefio, muestras, etapas del estudio, técnicas de producciéon de datos y las
estrategias de registro y andlisis de los datos, ademas, de reflexionar brevemente sobre los
aspectos éticos involucrados en este estudio. En el quinto capitulo se describen socio
demograficamente a los quince participantes, haciendo una breve descripcion individual de

cada caso.

En el sexto capitulo se presentan los principales resultados organizados de la
siguiente manera. En el primer subcapitulo de los resultados se describen y analizan las
biografias moviles de personas con discapacidad, revelando sus destinos practicados, modos
de transporte utilizados y motivos de viajes. Lo mas importante de esta seccion es establecer
una tipologia de sus movilidades en perspectiva biografica (movilidades pérdidas, intensas,

funcionales e interrumpidas).

En el segundo subcapitulo se destacan los soportes sociales con los que cuentan los
individuos para sortear la prueba de la movilidad, estos refieren a sus redes, capitales y
recursos. Se destaca principalmente el rol que juega la red familiar como principal
proveedora de soportes para gestionar las movilidades y la vida cotidiana de sus miembros
con discapacidad, las redes institucionales, especialmente las locales como la Municipalidad
y los centros de salud, y también Teleton como institucion privada que cubre y oferta
servicios de rehabilitacion, finalmente se da cuenta de la existencia de redes de tipo
comunitaria, en donde aparecen vecinos, parientes, desconocidos y otros informales. En este

mismo subcapitulo se identifican las estrategias de movilidad desplegadas por los individuos



y sus familias para concretar sus desplazamientos, destacando las interdependencias,
negociaciones y coordinaciones varias, la ductilidad del cuerpo y el uso de ayudas técnicas,

entre otras.

Finalmente, el tercer subcapitulo desarrolla todo lo referido al rol del territorio en la
configuracion de las experiencias de movilidad de personas con discapacidad en areas
rurales, contrastando las virtudes de los territorios descritas por las personas y que juegan un
papel preponderante en la produccion de sus subjetividades, versus las desventajas objetivas

de estos espacios, que han sido definidos politicamente como rezagados.

En el séptimo capitulo, se ofrece una discusion tedrica-conceptual que realza los
tipos de individuos producidos al enfrentar la prueba de las movilidades en territorios rurales,
teniendo alguna discapacidad. Igualmente, planteamos algunas diferencias entre los tipos de
individuos segun el territorio en que residen, sus redes de apoyo, el tipo de discapacidad y la
etapa vital en la que se encuentran. Vale destacar que, en este mismo apartado, se plantea una
operacionalizacion del concepto capital territorial, enfatizando en los recursos de los
territorios locales que contribuyen a hacer posibles las movilidades de las personas con

discapacidad.

Finalmente, se termina con el octavo capitulo de conclusiones, en donde ademés de
plasmar las reflexiones finales sobre esta tesis, se esbozan algunas propuestas de intervencion
y politicas publicas locales que tiendan a favorecer la realizacion de los proyectos de vida de

las personas con discapacidad que habitan los territorios de estudio.



CAPITULO1
FUNDAMENTOS TEORICOS-CONCEPTUALES:

INDIVIDUOS CONSTRENIDOS A MOVERSE

En este capitulo se presentan las discusiones y definiciones operacionales que articulan las
herramientas teodricas de la sociologia de la individuacion y el enfoque de las movilidades,
incorporando también la conceptualizacion de la discapacidad, y atendiendo a la nociéon de

territorio involucrada en la interrelacién de estos conceptos.
1. 1 Sociologia de la individuacion

Segun Martuccelli (2019) se denomina individuacion a los grandes procesos sociohistoricos
que dan cuenta de los individuos que son fabricados estructuralmente en una sociedad. Esto
implica la relevancia de conocer como se producen los individuos al enfrentar problemas
comunes y requerimientos cotidianos de la vida social (Araujo y Martuccelli, 2012). En este
sentido cobra gran relevancia el concepto de prueba estructural, el cual se define como un
desafio al que todos se ven obligados a enfrentar, y que representa un trabajo particular para
los individuos en la busqueda y movilizacion de soportes para su consecucion (Martuccelli,
2007; Tapia, 2018). Las pruebas se enfrentan desde posiciones sociales disimiles y suponen
una concepcion del actor que se encuentra obligado, por razones estructurales, a enfrentar
estos desafios, por ejemplo; ir a la escuela, conseguir un trabajo, establecer relaciones con
otras personas, etc. Esta nocion de prueba en tanto operador analitico, permite comprender
coémo se producen los individuos a través de las narrativas de los actores, quienes enuncian

como se enfrentan a estos desafios cotidianos (Tapia, 2018).

A partir de la gestion de estas pruebas es que irrumpe una taxonomia de posibles tipos
de individuos®, de los cuales interesa resaltar dos; en primer lugar existen los individuos

institucionalizados, este tipo de individuo se produce dentro de un marco institucional

3 Martuccelli (2019) en un articulo sobre variantes del individualismo, identifica como parte de la tipologia de
individuos a aquellos; institucionalizados, comunitarios, ontorrelacionales y agénticos, destacando que estos
ultimos, son los mas comunes de encontrar en el contexto Latinoamericano, motivo por el cual fueron
desarrollados en este marco teérico.
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presente en los denominados Estados de bienestar o de providencia, los cuales garantizan los
derechos individuales y sociales, cuentan con instituciones publicas fuertes y transfieren a
las personas los recursos necesarios para enfrentar las pruebas de la vida social, ademas,
realizan grandes inversiones de recursos financieros y de capital humano para ejecutar
politicas publicas. En estos escenarios se fabrican individuos altamente institucionalizados,
también denominados débiles, aqui la debilidad no se entiende como sindénimo de
vulnerabilidad, sino que se establece que el individuo no emerge como protagonista de la
gestion de su vida, sino como receptor de beneficios, subsidios y bonos, dependiente del

Estado y sus prescripciones (Martuccelli, 2019).

En segundo lugar, existen los individuos agénticos, los cuales se constituyen al
margen de las interpelaciones institucionales, lo que no implica que los individuos estén
disociados de estas. El individuo agéntico es una especie de hiper actor, que, en el contexto
de un desamparo institucional, tiene que hacerse cargo ¢l mismo de un conjunto de desafios
estructurales. Esta modalidad subraya las habilidades, la astucia, los esfuerzos que los actores
son capaces de poner en practica para lidiar con un conjunto de desafios sociales en medio
de débiles protecciones institucionales (Araujo y Martuccelli, 2012; Martuccelli, 2010). Los
individuos aprenden a enfrentar solos la vida social, y deben desarrollar un conjunto de
estrategias en direccion de su familia, de sus vecinos o de su comunidad para constituir una
red de lealtades diversas, ante la ausencia de soportes institucionalizados suficientes. En
América Latina por lo general las instituciones del Estado se caracterizan por la ausencia de
un sistema generalizado de proteccion social, asi, cada individuo utiliza sus habilidades para
responder a los desafios sociales (Martuccelli, 2019, pp. 27-28). En este sentido, segin
autores como Sandoval y Capera (2020) en Latinoamérica existen Estados con una débil
capacidad de movilizacion de recursos e intervencion profunda de los problemas, lo que
permite que las discapacidades se constituyan en un escenario de desconocimiento e

indiferencia.

En consonancia con lo anterior, se puede afirmar que los individuos estdn obligados
a multiplicar sus afiliaciones, dotarse del mayor nimero de coberturas posibles, para si
contener parcialmente la precariedad. Esto es aiin mas importante en contextos rurales en

donde la cotidianidad es inestable, fragil y en donde las inscripciones colectivas estan
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centradas en la familia. Eventualmente, se necesitan consolidar soportes afectivos y

relacionales, cuando los materiales estdn menos disponibles (Aliano, 2016, p. 48).

En esta linea, las personas con discapacidad y sus familias, en contextos de Estados
débiles y con insuficientes ayudas y coberturas institucionales, deben gestionar muchas de
sus necesidades cotidianas a través de los recursos y capitales propios. Por ejemplo, Brogna
(2020) desarrolla el concepto de sobre agravio econdmico, este se refiere a los costos
adicionales que tienen las personas con discapacidad y sus familias para lograr un nivel de
vida razonable y que, a falta de politicas que los cubran, implican un sobreesfuerzo de la
familia; por ejemplo, en términos de cuidados, cuando la familia no puede cubrir el costo
directo de un cuidador y tampoco existen politicas gubernamentales de cuidado o de
asistencia personal, estos cuidados deben ser cubiertos por la propia familia. (2020: p. 65).
Complementando estos postulados, Venturiello (2016) establece que la unidad basica de la
solidaridad en América Latina, es la gran familia, la cual se constituye como la principal red

informal de apoyo para las personas con discapacidad.

Estos mismos costos adicionales a los que se refiere Brogna, también pueden extrapolarse
a los requerimientos de movilidad. Es sabido que las necesidades adicionales derivadas de la
condicion de discapacidad implican gastos extras. Por ejemplo, considerando la inexistencia
de transporte publico accesible o adaptado a las personas con discapacidad, estas deben
arrendar vehiculos, usar taxis o automoviles de aplicaciones mdviles, lo que significa en

muchas ocasiones gastar lo que no se tiene. A este respecto agrega Brogna;

Entendidos de este modo los costos de la discapacidad, dependen mas de aquellas prestaciones y
satisfactores que el Estado no brinda, y cuya provision debe ser procurada o solventada, en
moneda o en especie, por la propia persona con discapacidad y sus familias, a expensas de reducir
sus expectativas y proyectos de vida, de resignar las propias necesidades, prioridades y deseos.

(Brogna, 2020; p. 80).

Lo anterior revela el caracter individual de la gestion de la discapacidad y sus derivados,
lo que también se hilvana con lo planteado por Kett, Cole y Turner (2020) acerca de que el
uso de vehiculos alquilados esboza la cuestion de los costes adicionales para las personas con

discapacidades, lo que estos autores denominan los costos ocultos asociados a esta condicion.
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Por otro lado, las movilidades homologadas a los significados culturales de la libertad,
autonomia, autosuficiencia, independencia, velocidad y rapidez, constituyen valores propios
del ideario liberal del individuo, en donde se destaca, una representacion del individuo a
partir de dichos conceptos (Middleton y Byles, 2019; Aliano; 2016). Los postulados del
enfoque de las movilidades cuestionan los marcos y las narrativas culturales que vinculan la
movilidad con la libertad (Freudendal- Pedersen, 2009). Justamente, todos estos valores se
tensionan y confrontan con la condicion de discapacidad, que es reconocida como la antitesis
de las habilidades y capacidades requeridas para concretar un movimiento. En este sentido,
se ven reducidas las competencias individuales de las personas con discapacidad para
gestionar sus movilidades y participar de la vida social. Vinculado con lo anterior, Merklen
(2013) establece que, en Latinoamérica, los individuos mezclan de una forma difusa, formas
de inscripcidon colectiva centradas en la familia, el barrio, los amigos y pares. En estas
inscripciones se hacen evidentes intensas dindmicas de individuacion, pero que nada tienen
que ver con formas de autonomia o libertad personal, propias de la concepcidn del individuo

moderno.

Asi mismo, se reconoce que los individuos, para garantizar su existencia en contextos
precarios deben contar con soportes sociales. Para algunos autores estos soportes pueden
entenderse como condiciones institucionales que habilitan la posibilidad de convertirse en
individuos, como la seguridad social, acceso a derechos sociales tales como; vivienda,
jubilacion, educacion, salud, etc. (Aliano, 2016; Castel, 2004). Merklen (2013) agrega al
respecto que estas protecciones sirven para garantizar a los individuos un minimo de

autonomia para constituirse en actores sociales y delinear estrategias personales.

Complementariamente, Martuccelli (2007) esboza una sutil critica a la perspectiva que
enfatiza las condiciones institucionales. Para este autor, la mirada institucional es propia de
paises predominantemente europeos, caracterizados por la tenencia de Estados de bienestar
o providencia, los cuales se erigen como realidades diametralmente opuestas a las presentes
en Latinoamérica, en donde las redes de sociabilidad, vecindad y sobre todo familiares se
levantan como importantes fuentes de soportes. Por lo mismo, se entiende que los soportes
como elementos materiales e inmateriales de recursos, redes y capitales, pueden ser de

caracter afectivo, simbolico, relacional, fisicos, econdomicos, etc. Estos soportes constituyen
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el entorno existencial que vincula al individuo con sus medios sociales e institucionales

(Martuccelli, 2007: p. 62 en Aliano, 2016).

Otra reflexion importante aportada por Martuccelli (2007) es que el origen o procedencia
de estos soportes es abierta, diversa y variable en el tiempo. En el lenguaje de Tapia (2018),
el analisis de los soportes no se trata solamente de establecer un inventario de recursos
disponibles para el individuo, sino de identificar y comprender como estos son movilizados
diferencialmente, a pesar de utilizarse para enfrentar pruebas comunes. A partir de las
movilidades, entendidas como desafios cotidianos, se puede reconocer como interactian
condiciones estructurales con las vidas cotidianas de las personas. Vale destacar que,
enfrentar dichas pruebas, no supone un individuo autosuficiente o soberano, sino uno
fabricado en sociedad que precisa soportes sociales, externos a él, para afrontar los desafios

sociales (Tapia, 2018; Araujo y Martuccelli, 2012).

Estos soportes sociales también pueden ser conceptualizados como aquellos recursos
personales o beneficios derivados de las experiencias sociales, y el acceso a las redes sociales,
incluidas las familias, las organizaciones comunitarias y los grupos en linea. Tanto la
posicion social como los recursos personales se evaluan en un momento en el tiempo, pero
reflejan una experiencia acumulada de por vida y pueden cambiar, expandirse o encogerse

durante la trayectoria vital de los individuos (Grossman, 2018).

Con respecto al territorio entendido como soporte, segin Merklen (2005: pp. 147-148) la
inscripcion territorial, es decir, los vinculos funcionales y afectivos que se forjan en los
territorios de proximidad, son un soporte social fundamental de la experiencia cotidiana en
sectores populares, entre los cuales podemos incluir las areas rurales. En esta direccion, se
afirma que cuanto mas masiva es la precariedad, y mas fallan o faltan las instituciones, mas

multiplican sus pertenencias los habitantes de un lugar.

En definitiva, los lentes de la sociologia de la individuacion, permiten tener una Optica
sobre como se producen los individuos a partir de la gestion y ejecucion de sus movilidades.
No se trata solamente de hacer una descripcion impresionista de los desplazamientos de las
personas con discapacidad, sino que a partir de la identificacién y reconocimiento de los
soportes sociales con los que cuentan, poder analizar los tipos de individuos que emergen en

el enfrentamiento y resolucion de la prueba estructural de la movilidad. Ain mas, no solo
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importa catastrar o inventariar estos soportes, sino que determinar su procedencia (familia,
instituciones o comunidad) y ver como estos son movilizados o utilizados para concretar sus
movilidades, develando las estrategias, tacticas, capitales y redes involucrados en estas, para
poder establecer si las personas con discapacidad logran sortear y salir airosas de la prueba

de la movilidad.

1.2 Las movilidades en su triple acepcion: enfoque tedrico, practica social y prueba

estructural

Conectado con lo ya expuesto, y asumiendo que el crecimiento exponencial de toda
movilidad seria una caracteristica mayor de las sociedades contemporaneas (Le Breton,
2004) a continuacion se argumenta que la movilidad puede ser vista como una prueba
estructural que produce individuos. Las movilidades, primeramente, son un enfoque teorico
que, en sus origenes, fueron homologadas a los estudios en transportes, los cuales se
remitieron principalmente a establecer una mirada economicista y mono disciplinaria del
tema (Sheller y Urry, 2006; Urry, 2006). Si bien, los sistemas de transporte son un factor
fundamental para la movilidad, esta no es la unica dimensién a considerar del movimiento,
sino que también deben incorporarse las capacidades individuales necesarias para moverse y
las redes que apoyan la movilidad (Pucci y Vecchio, 2019). Recién, a partir de la década del
noventa comenzaron a proliferar estudios que daban cuenta de las dindmicas relacionales,
sociales y subjetivas de los comportamientos de viaje, mas alld de la vision lineal-
tecnocratica que considera los flujos, tiempos, distancias y otras variables numéricas

(Zunino, Giucci y Jirén, 2017; Raje, 2007).

Segun Jirdn e Imilan (2018) las movilidades se erigen como un enfoque tedrico que
ha renovado las formas de problematizar y abordar metodolégicamente fenomenos en los
estudios territoriales. Entienden que la movilidad involucra mucho mas que los
desplazamientos de las personas para cumplir con actividades de tipo funcional, y que las
practicas de movilidad pueden ser una forma de habitar en movimiento. La movilidad es
entonces un enfoque que permite observar practicas cotidianas, en especial aquellas en
movimiento, para comprender fendmenos sociales mas amplios como por ejemplo la

discapacidad.

En segundo lugar, las movilidades se conciben,
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como una practica social, que conjuga deseos y necesidades, y capacidades de satisfacerlos. Ellas son
resultado y condicion de la insercion de un grupo en un contexto social, definido por factores fisicos,

territoriales, econdmicos, regulatorios, culturales, etc. (Gutiérrez, 2009: p. 7).

No obstante, estos requerimientos de movilidad y las capacidades para satisfacerlos
pueden orientarnos a entender las movilidades también como una prueba estructural. Algunos
autores plantean que la movilidad aparece como una experiencia desigualmente distribuida
que tiene diferente sentido para cada individuo, y estd condicionada por los recursos, la
posicién social de las personas y sus habilidades individuales (Anabalon, 2018; Avellaneda
& Lazo, 2011; Lazo y Calderén, 2014). Las movilidades no son simplemente algo que ocurre
o tiene lugar en el espacio, mas bien se organizan desde arriba y desde abajo en conjuntos
complejos, en las intersecciones de disefio, planificacion y construccion, por un lado, y en
como las personas se desempefian, viven, negocian y asumen sus movilidades, por el otro

(Jensen, 2013).

Es asi que en tercer lugar, se entienden a las movilidades como una prueba
estructural, ya que estas, no se conciben como un flujo, ni como un viaje, sino como una
solicitud derivada de la realizacion de un programa de actividades y del acceso a diversos
servicios funcionales (Vincent-Geslin y Authier, 2015). De la misma manera, la movilidad
es un mandato o una orden dirigida a los ciudadanos que deben responder en gran parte a las
necesidades de una sociedad centrada en los viajes y el consumo (Hernja y Mergier, 2020).
Es sabido que las personas con discapacidad son usuarios permanentes de servicios de salud
y rehabilitacion, asi como también deben acceder a centros comerciales, bancos, instituciones

municipales, estatales, educacionales, entre otras.

Por lo mismo, las movilidades pueden contribuir a que las personas sean incluidas en
sus comunidades y participen como ciudadanos activos, ejerciendo sus derechos sociales,
accediendo y ocupando diversos espacios que ofrecen actividades y servicios funcionales
(Hine, 2016; Venturiello, 2013; Beland, 2007; Raje, 2007). De hecho, se afirma que las
movilidades son un principio clave de la experiencia de ciudadania (Bonehill, Von Benzon
y Shaw, 2020). En este sentido se considera que el acceso a determinados servicios es un
elemento central de la calidad de vida, y la mejora de la accesibilidad a los mismos, un
mecanismo para superar la exclusion social y el aislamiento (Noguera y Ferrandis, 2014). En

sintesis, la movilidad en si misma es parcialmente valiosa para las personas, pero adquiere
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un valor adicional cuando se relaciona con el logro de oportunidades y la realizacion de
actividades que tienen sentido para los individuos. (Pucci y Vecchio, 2019). Igualmente, se
puede afirmar que las movilidades son siempre teleoldgicas, es decir, responden a un objetivo
final, no se trata solamente de llegar a destino, sino de hacer algo en ese destino, lo cual puede
estar asociado a actividades funcionales practicas, pero también a eventos de ocio, o para
mantener, crear redes y relaciones con otros, lo que deviene en una ponderacion subjetiva y

de sentido para las personas.

Desde otra mirada, Tapia (2018) propone que la prueba de la movilidad se produce,
en tanto existe una tension entre los deseos y motivaciones para salir de las residencias o
domicilios, y llegar, permanecer y participar de otros espacios. Relacionado con lo anterior,
es interesante revelar las opciones de responder a las pruebas estructurales que tienen las
personas con discapacidad, considerando los imaginarios que existen sobre ellas. Si un
individuo debe gestionar los desafios sociales de su vida cotidiana a través de recursos y
capacidades propias, ;como se enfrentaria una persona con discapacidad a la prueba de la
movilidad, cuando es representado como enfermo, dependiente e incapaz de producir los

soportes sociales necesarios?
1. 3 Aportes tedricos de los estudios en movilidades: interdependencias/co-movilidades

Se ha podido constatar que las movilidades como enfoque teérico han logrado introducir
conceptos que pueden relacionarse con la gestion cotidiana de la discapacidad. Por ejemplo,
el de interdependencias. Debido a las diferencias y desigualdades que se fraguan en la
experiencia de moverse, es que los individuos desarrollan estrategias para paliar las mismas,
generando redes de relaciones, coordinaciones varias y planificaciones anticipadas para
concretar sus desplazamientos (Solsona, 2021; Murray y Cortés, 2019; Jirén, 2017, Goémez,
2016). Se asume que las relaciones sociales y cotidianas no son neutras, sino que en estas se
desarrollan multiples negociaciones en las que se involucran distintos roles asociados a

condicionantes de género, ciclo de vida y poder adquisitivo, entre otros.

Jiron y Cortés (2011) plantean que las negociaciones que configuran las
interdependencias, se apoyan en lazos afectivos y practicos que pueden crearse entre los
miembros de la familia, la comunidad o mediante la contratacion de servicios. Es aqui donde

emerge el concepto de interdependencia, el cual segiin Jiron y Gémez (2018) contiene
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utilidad para describir, discutir y comprender las condiciones y consecuencias de las formas
de movilidad cotidiana entre los habitantes de un territorio. Las mismas autoras establecen
que la interdependencia va de la mano con practicas de cuidado, las cuales trascienden el
hecho de preocuparse y asistir a personas enfermas, incorporando también las movilidades,
lo que significa desplazarse con otros para acceder a actividades de la vida social; tanto a las
funcionales como también a otras relacionadas con el ocio y esparcimiento, a este tipo de
practicas, en donde las personas se mueven acompafadas, se pueden denominar co-
movilidades. En este marco Hodgson (2012) reconoce la poca autonomia de movilidad que
tienen los menores de edad o la necesidad de acompafiamiento de los adultos mayores y los
enfermos, o la dificultad de movilidad de las personas con discapacidad y las mujeres
embarazadas. Estos grupos de personas serian susceptibles de practicar las co-movilidades

como una estrategia para poder concretar sus desplazamientos.

Lo anterior, invita a reafirmar la idea planteada por Jiron (2017) con respecto a que
las decisiones de movilidad casi nunca son individuales, sino que estan determinadas por una
serie de decisiones y negociaciones previas, que suceden mucho antes de que ocurran los
desplazamientos. Este caracter relacional es el elemento que refuerza la idea de que las
movilidades son una practica social (Gutiérrez, 2009). En esta linea, Jiron (2017) establece
una taxonomia de varias barreras que contribuyen a explicar parcialmente la necesidad de
interdependencia para las movilidades, entre las que destacan aquellas, que se infiere, pueden
vincularse de forma maés directa con la discapacidad; las primeras son las barreras de
habilidad pensadas como las capacidades (o ausencia de ellas) para realizar desplazamientos
especificos, las otras son las barreras fisicas, las cuales pueden presentarse como; las
distancia recorridas, la localizacion de las actividades, las caracteristicas fisicas de los
espacios con los que se interactia (calles, aceras, paradas de autobuses, autobuses, metros,
andenes, caminos para bicicletas o parques) o con la facilidad de orientacion que ofrece el
espacio, entre otros, y barreras corporales/emocionales vinculadas al miedo o la inseguridad
que pueden sentir las personas al enfrentarse a espacios que generalmente no estan adaptados
para sus movilidades. (Jiron, 2017: 420-422). De modo que las practicas de movilidad
también se ven subordinadas a estrategias de planificacion y coordinacion para paliar los
obstaculos y barreras. Estas, ponen en el tapete el caracter colectivo, relacional e

interdependiente de las movilidades (Solsona, 2021).
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Otras autoras reivindican la interdependencia y la co-movilidad como practicas
plausibles, impugnando la idea liberal de un individuo independiente y autosuficiente que
prescinde de los otros (Venturiello, 2013). Por ejemplo; Dokumaci (2020) plantea la idea de
“personas como posibilidades™. Se refiere a como los familiares de personas con
discapacidad despliegan su creatividad en contextos especificos para hacer que algo sea
accesible por sus propios medios. La autora sugiere que las personas pueden permitir el
surgimiento de, o convertirse directamente, en posibilidades para el otro, creando la
accesibilidad a través de relaciones improvisadas entre el mundo y el propio cuerpo, asi como
entre multiples cuerpos, recursos y materialidades disponibles. De esta forma, aquellas
barreras o ausencias de espacios adaptados o tecnologias asistivas y ayudas técnicas, se
compensan a través de la creatividad que emerge en las relaciones entre las personas, sus
cuerpos y multiples materialidades. Las personas como posibilidades emergen
particularmente en contextos y circunstancias donde no existen herramientas ni
infraestructuras disponibles para responder a las particularidades corporales y a la condicion

de discapacidad (Dokumaci, 2020).

Relacionado con lo anterior, Wisterfors (2020, p.271) plantea que las personas usan
a otros para poder moverse. Las personas con discapacidad buscan la implicacion de sus
redes, amigos, compaiieros, miembros de la familia, dependientes, choferes, extrafios en la
calle, etc. Estos individuos son a menudo otros informales que constituyen una red dinamica
de ayudantes. Estas personas participan en acuerdos para gestionar el dia a dia y la
accesibilidad en una amplia variedad de entornos y contextos. Estos otros informales se
convierten en asistentes personales de confianza, y se establecen como una puerta de entrada
a las movilidades de las personas con discapacidad, al ser extensiones moéviles de las
personas. En definitiva, tal como plantea Saltes (2018) los espacios inaccesibles y

excluyentes pueden ser desafiados y reconfigurados a través de précticas de movilidad.

En esta misma linea, Murray y Cortes (2019) establecen que hay una variedad de
contextos institucionales y condiciones ambientales que enmarcan estas interdependencias y
producen co-movilidades, entendiendo estas ultimas como relaciones moéviles que son

necesariamente con otros. Si bien en algunos casos las personas con discapacidad pueden

4 People as afordances, en inglés original.
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movilizarse por si mismas, generalmente son acompanadas por sus familiares (Venturiello,
2013). Como bien plantea (Brogna, 2020: p. 71.), “hay una ausencia del criterio de
interdependencia como valor en las interrelaciones y de la fragilidad como condicion
humana”. Lo anterior, resalta la idea de que depender de otros es algo indeseable y
contradictorio con el ideario liberal de individuo, que destaca la imagen de personas moéviles
e independientes. Esto es particularmente problematico para las personas con discapacidad,
quienes no son percibidos como agentes independientes, sino como entidades dependientes
infantilizadas que estdn necesariamente unidas a un cuidador (Pascalau-Vrabete y Béban,

2018).

En resumen, las movilidades revelan que su gestion y concrecion suponen “el tejido
de diversas redes de dependencia, las cuales funcionan como micro coordinaciones en el

contexto de la vida cotidiana y que son necesarias para el desarrollo de cualquier actividad

social” (Solsona, 2021).
1. 4 Tamizando la (dis)capacidad a través del lente de las movilidades

La discapacidad en tanto aproximacion conceptual, no puede reducirse a los debates tedricos
que se han cernido sobre ella, sino mas bien, debe entenderse como una condicion que es
experimentada, asumiendo que la comunicacion de estas experiencias, es la que, en
definitiva, mejor nos revela sus multiples formas de vivirse. No obstante, lo anterior no
significa prescindir de algunas propuestas tedricas que han intentado definirla. En primer
lugar, se puede entender la discapacidad como una categoria clasificadora de sujetos
(Sawchuk, 2014; Oliver, 1990; Barnes, 1998) y que se constituye como una condicion
definitoria de los individuos que la portan. Con el advenimiento de la modernidad ilustrada
y con la introduccidn de clasificaciones cientificas racionales, la discapacidad y sus causas-
efectos, han sido aprehendidas y monopolizadas por el modelo biomédico rehabilitador

(Solsona, et.al, 2018; Barton and Oliver, 1997).

Este modelo supone que la discapacidad opera como una enfermedad o patologia,
enfatizando en el carécter individual de la deficiencia y tratando a los cuerpos como objetos
de rehabilitacion, en aras de recuperar funcionalidad. Las intervenciones médicas serian una
estrategia de dominacion, normalizacioén y control, siempre dentro del marco capitalista de

produccion (Scribano, 2008; Foucault, 2007; Canguilhem, 1970). Esta perspectiva produce,
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que el problema de la inmovilidad sea visto como personal y especifico a la discapacidad,
debido justamente a que esta condicion, se percibe como algo privado y no publico, por lo

tanto, debe ser gestionada por el propio individuo (Imrie, 2000).

Este sistema biomédico funciona como un operador de verificacion de la diferencia,
principalmente a través del diagndstico y otras prescripciones. Los diagndsticos tienen un
caracter performativo, es decir, obligan al individuo a representar un nuevo papel. La
promocion ontoldgica de ser rotulado como persona con discapacidad, implica adaptar el
cuerpo a nuevas acciones; por ejemplo; usar una ayuda técnica, una protesis, acomodar, poner
el cuerpo, etc. Este modelo ademas, ha promovido la tendencia a homologar y volver
sinonimos la enfermedad con la discapacidad (Bustos, 2022). En un principio se definia la
discapacidad como disrupciones del funcionamiento normal del organismo, esto pone de
manifiesto el fin de la normalidad anterior a estas alteraciones. Esto deviene en narrativas

homogéneas para tratar a la discapacidad como equivalente a una enfermedad.

Con el transcurso del tiempo el modelo médico se ha debilitado epistemoldgicamente,
dando paso a un modelo social para comprender e intervenir la discapacidad.
Especificamente desde la sociologia se propone que la discapacidad es una construccion
social antes que una realidad estrictamente bioldgica (Oliver, 1990; Abberley, 1987). En esta
linea la discapacidad seria consecuencia de la interaccion entre un individuo y su entorno,
este ultimo materializado en las disposiciones y disefios de las infraestructuras fisicas de los
espacios publicos. Esto se condice con lo desarrollado por Fougeyrollas et. al. (1998) quienes
refieren que el proceso de la discapacidad es producto de las interacciones entre factores
personales (diferencias corporales) y las causas medioambientales (sociales y fisicas)

presentes en los espacios territoriales.

Dicho de otra manera, en el lenguaje de Dokumaci (2017) la discapacidad, puede
definirse ecologicamente como una reduccion del medio ambiente y sus posibilidades
disponibles. Tal como se afirma en Morrison, et. al (2020) hay que repensar la discapacidad
como un proceso en que los cuerpos, las cosas y los espacios interactiian en varias formas de
producir cambios excluyentes y/o arreglos habilitadores. Aqui se encuentra un evidente
contraste con el modelo biomédico de logica individual. Esto es particularmente interesante,

debido a que la prescripcion de la movilidad en personas con discapacidad, resulta una prueba
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dificil de cumplir, precisamente porque los espacios estan hechos para sujetos méviles, en

desmedro de cuerpos diferentes con otros ritmos y tiempos.

El modelo social sugiere una aproximacion conceptual de tipo interaccionista que
permite abordar la discapacidad como una diferencia relativa y no solamente como una
diferencia absoluta (Ramadier, 2011). Finalmente, se cree que las movilidades de las
personas con discapacidad (o inmovilidades) pueden causar exclusion social de tipo
individual, la cual se relaciona con las incapacidades fisicas para desplazarse (Miglierina y
Pereyra, 2017; Raje, 2007). Por ejemplo, Nikolaeva et al. (2019) plantea dos categorias de
personas o grupos moviles; una élite cinética y una subclase cinética las cuales diferencian
las experiencias vividas de aquellos que son moviles a voluntad y aquellos con movilidad
restringida respectivamente. Las personas con discapacidad se enmarcarian dentro de
aquellas personas pertenecientes a una subclase cinética, lo que se condice con lo planteado
por Oliver (1996) quien afirma que la discapacidad se asocia con una experiencia de
“humanidad reducida”. Aunque, como afirma Tapia (2018) el analisis de estas
(in)movilidades como elemento esencial para comprender procesos de desigualdad y
exclusion, también pueden ser apropiadas por las personas con discapacidad como

potenciadoras de resignificaciones y resistencias frente a la idea de “movilidad absoluta”.

En otra direccion, desde los estudios en geografia humana, Olivera (2006: p. 330)
identifica que la movilidad de las personas con discapacidad se ve disminuida por problemas
relacionados con diagnosticos de salud, tales como; deficiencias en el aparato locomotor,
pérdida de agudeza visual, falta de coordinacion de movimientos o de orientacion.
Igualmente, asegura que la ausencia de movilidad auténoma produce confinamiento
doméstico, y como consecuencia de ella sedentarismo, falta de relaciones e interacciones
sociales, y segregacion. Es decir, las movilidades son un factor fundamental de salud fisica,
mental e incluso social, por lo mismo, la inmovilidad o las movilidades devaluadas podrian
devenir en la frustracion de proyectos de vida. Por otro lado, se insiste en que las restricciones
que el espacio puede imponer a las practicas de movilidad de las personas con discapacidad
pueden llevar a una exclusion social si estas no logran realizar sus actividades (Rapegno y

Ravaud, 2017; Olivera, 2006).
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Por otra parte, asi como una falta de movilidad espacial en un individuo puede llevar
a una exclusion socio espacial, se ha sugerido igualmente, que la movilidad es un vector
importante de su construccion identitaria (Gaete-Reyes, 2015; Imrie, 2000). Por ejemplo, la
auto movilidad, es decir, la capacidad a desplazarse s6lo y de forma autébnoma constituye
para los adolescentes un elemento clave de su experiencia identitaria (Massot y Saffran,
2007). Se indica que esto mismo ocurre con las personas con discapacidad quienes muchas
veces significan sus desplazamientos no solo bajo el prisma de la dificultad que implica, sino
que también, como una experiencia importante dentro de su historia, como parte de su
pertenencia e inclusion espacial y de la posibilidad de no sentirse excluidos (Solsona y Lazo,

s/a).

Otra mirada desde una perspectiva antropologica y cultural, enfatiza en las
representaciones que se tienen sobre la discapacidad, las cuales dicen relacion principalmente
con los cuerpos diferentes que portan las personas con discapacidad. Ya identificaba Le

Breton en su clésico estudio sobre el cuerpo que;

Las personas con discapacidad estan fuera de la vida colectiva por sus dificultades para desplazarse y por
las infraestructuras, generalmente mal adaptadas. Y sobre todo cuando se atreve a salir, lo acompafia una
miriada de miradas, a veces insistentes, miradas de curiosidad, de disgustos, de angustia, de compasion, de
reprobacion, etc (...) para una personas con discapacidad cada nuevo encuentro es una nueva prueba,

provoca una duda sobre como serd recibido y aceptado por el otro en su dignidad (...) (2000: pp. 77-78).

Lo anterior se imbrica con los imaginarios sociales que se traducen en representaciones
culturales sobre la discapacidad y movilidad. Un estudio en la Patagonia chilena, identifico
algunos imaginarios sociales asociados a la discapacidad, entre ellos; la incompletud (como
la falta de algo), la infantilizacion (se les representa como permanentes nifios) y dependencia
(no pueden hacer nada solos) (Solsona y Verdugo, 2022). Esto se relaciona eventualmente
con sus movilidades, ya que los imaginarios sociales entendidos como esquemas para
representar y darle sentido al mundo, dictan pautas de accion a los sujetos con respecto a lo
que pueden o no pueden realizar (Baeza, 2011). Alguien incompleto no tendria todas las
competencias para ejecutar sus movimientos, un nifio o nifa carece de autonomia e
independencia para decidir sobre sus movilidades, y alguien dependiente esta condicionado

a moverse con la ayuda o copresencia de otras personas.
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En este sentido, se entiende a la discapacidad como una construccion imaginario-social,
que tiene un cemento simbolico, si se quiere representacional en un cuerpo fisico, portador
de una deficiencia insoslayable desde sus adjetivaciones hegemonicas, y en el cual se
deposita y se hace visible su capital global, ciertamente devaluado, lo que deviene en
desigualdades objetivas con respecto a los cuerpos normales. La discapacidad es concebida
como sinénimo de lo inmovil y lo estatico, causando un impacto a nivel individual, debido a
que este imaginario opera a nivel discursivo y practico, limitando las posibilidades de

desplazamiento de las personas.

En sintonia con esta definicion, segun Goggin (2016) la discapacidad a menudo se
considera como un tipo de (in)movilidad forzada. Se supone que la discapacidad limita,
restringe o descarta la movilidad habitual lo que confina a las personas con esta condicion a
vivir en zonas de dependencia. Kim Sawchuk propone el término movilidad diferencial,
planteando que las personas con discapacidad deben esforzarse por convertirse en la norma
corporal convencional, es decir, ser movil, rapido, adaptarse a los ritmos, o bien optar por las
inmovilidades y verse excluido de participar en los espacios sociales (Sawchuk 2014, p. 413).
Tales discursos ven la discapacidad como una carga social que es privada, el deterioro es el
foco de preocupacion, y la intervencion bioldgica y el cuidado son vistos como las respuestas
apropiadas. En la misma direccion se plantea que ‘“al aumentar la discapacidad y
dependencia, se reduce notablemente la movilidad, ante estas u otras dificultades, muchas
personas desestiman viajar, lo que se ha denominado inmovilidad” (Cataldi, 2018, p. 91).
“Estas inmovilidades refuerzan la dependencia hacia unos vinculos en la medida en que se
impide la consolidacion de redes informales (familia y amigos) y formales (instituciones)”

(Venturiello, 2013, pp. 8-11).

Otra interpretacion conceptual sobre las movilidades es la que plantea Tapia (2018),
quien desarrolla un didlogo teorico entre la vulnerabilidad como operador analitico y su
relacion con las movilidades, el cual, puede aplicar a las posibilidades de desplazamiento de
las personas con discapacidad. Para esta autora, la vulnerabilidad se refiere a la falta o
ausencia de soportes sociales, ya que estos, hacen la diferencia entre la movilidad de unos y
de otros dependiendo de su disponibilidad. Lo anterior implica que algunos grupos o

individuos son maés susceptibles de padecer los efectos de esta carencia de recursos y
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vinculos, generando procesos de fragilizacion a niveles sociales, economicos, juridicos, etc.
(Schnitzler, 2021). El advenimiento de la discapacidad (Millan, 2019), en tanto algo que
ocurre en una temporalidad determinada, provoca un verdadero punto de inflexion en las
biografias e itinerarios personales de los individuos (Tapia, 2018), quienes interrumpen
rutinas habituales, modos de ser y estar en el mundo, relaciones, trayectorias laborales y otras,
para tener que adaptarse a una condicidon que entre otras cosas, afectard sus desplazamientos
y movilidades, levantando asi, nuevas fronteras y restricciones en sus entornos de vida,
teniendo como efecto una especie de dislocacion de sus universos sociales habituales de

referencia.

Es importante volver a destacar que enfrentar la prueba de la movilidad supone la
pertenencia de soportes sociales y el despliegue de estrategias. Para Martuccelli (2007) los
soportes son recursos materiales e inmateriales que le permiten a un individuo enfrentar las
pruebas estructurales de la vida social. En tanto Vincent-Geslin y Authier (2015) se
preguntan, ;cuales son los recursos movilizados por los individuos para moverse? Asimismo
(se diferencian estos recursos segin la posicion social? Con respecto a la condicion de
discapacidad, los autores identificaron algunas técnicas corporales como; saber caminar,
dominar la psicomotricidad, pero también destacaron la importancia de las regulaciones
culturales de la distancia, las percepciones de comodidad, bienestar o, por el contrario, la
incomodidad que uno puede experimentar en ciertos lugares, todo esto relacionado con la

cognicién del espacio.

En Le Breton (2004) estos soportes y estrategias son extremadamente diversos,
complejos y poco explorados. También, en términos de movilidad diaria, dependen de los
recursos distribuidos en la poblacion y estan ampliamente estructurados por la posicion social
de las familias de las cuales provienen los individuos. Segtun Jouffe (2014) para los pobres,
todo es mas caro y mas lento, los bajos ingresos erosionan en gran medida su capacidad de
movilidad, y estas limitaciones a su vez, contribuyen a mantenerlos en condiciones de
precariedad. Lo anterior tiene como efecto que los individuos realizan tacticas y estrategias
para sortear obstaculos de movilidad, incluso algunos, se oponen al mandato de movilidad
eligiendo el ancla local como un proyecto valioso y competitivo contrario a lo que ofrece la

movilidad intensa. Esto podria aplicar a las personas con discapacidad.
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1. 5 De las movilidades a los territorios

Es un hecho que las movilidades de las personas con discapacidad ocurren en un territorio.
Esta nocidn es relativamente nueva en ciencias sociales, y ha intentado superar la concepcion
clasica que asociaba a la geografia como la disciplina conspicua que debia hacerse cargo de
su estudio. Giménez (2005, 1996) asume que un territorio es el espacio donde se inscriben
las culturas, simbolos e identidades de los grupos que se apropian de ¢l. En términos
operacionales, Giménez plantea que el territorio sirve como “marco o area de distribucioén
donde las practicas sociales estdn espacialmente localizadas”. Esto sugiere tomar en cuenta
las intersecciones entre individuos con discapacidad y sus lugares particulares (Gleeson,

1999).

Los territorios rurales y archipelagicos en donde se desarrolld esta tesis, son muchas
veces sindicados como espacios de demarcacion y exclusién, con una accesibilidad
dificultosa y una baja conectividad. Las personas con discapacidad eventualmente se
enfrentan a una exclusion socio espacial, no solo en instituciones a gran escala, sino también
en entornos locales de atencion comunitaria. A menudo sus vinculos territoriales son débiles
debido a que se encuentran sin acceso a transporte, recursos o empleo (Goggin, 2016;
Gleeson, 1999). No obstante, se puede pensar a las personas con discapacidad mas alla del

rotulo de “residentes cautivos” o confinados a espacios minimos (Le Breton, 2004).

Por otra parte, es un hecho que gran parte de los estudios en movilidades, tienen como
unidad espacial las grandes ciudades metropolitanas e intermedias. Lo anterior, tiene como
efecto que se desatienden otras movilidades, aquellas que ocurren en territorios rurales y
archipelagicos (Lazo y Carvajal, 2018). Desde los estudios en discapacidad, se reconoce que
las experiencias de movilidad de las personas con esta condicion, se caracterizan en el
contexto de grandes ciudades, por sus edificaciones arquitectonicas urbanas no adaptadas y
transporte publico poco accesible (Currie y Delbosc, 2010). Es asi, como los estudios urbanos
en discapacidad establecen una mirada reduccionista que solo se centra en la inaccesibilidad

espacial fisica como causa de la exclusion vivenciada por las personas (Rajé, 2007).

A sabiendas de lo anterior, es posible afirmar que los territorios urbanos se
constituyen como espacios de dificil acceso para las personas con discapacidad, y a partir de

los cuales emanan imaginarios y representaciones negativas, tales como; el miedo, el caracter
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impersonal y fugaz de los encuentros y relaciones humanas, la percepcion de las ciudades
como espacios enigmaticos, etc. (Tolentino Tapia, 2016; Moreno, 2015). De igual forma, se
asume que territorios extensos y dispersos como las metrépolis o ciudades intermedias
producen desigualdades socio territoriales ya que; diversos grupos humanos son confinados
a espacios periféricos, y debido a la poca oferta de servicios de transportes, la localizacién
lejana de servicios operativos y funcionales, estos grupos, entre los que se incluyen las
personas con discapacidad, son susceptibles de una exclusion socio-territorial que reproduce

otro tipo de inequidades estructurales como la pobreza (Miglierina y Pereyra, 2017).

En oposicion a los enfoques mas estructurales sobre los territorios urbanos, se
propone que las movilidades deben ser analizadas en su nivel relacional, es decir, como
experiencias y practicas productoras de subjetividad, las cuales no solo ocurren en las
ciudades, sino también en otros territorios a los que se les ha prestado menos atencion
investigativa, como lo son localidades rurales, generalmente aisladas y con una escasa
cobertura de servicios basicos, en oposicion al caracter centralista y concentrador de las

grandes ciudades. (Soldatic y Johnson, 2017).

Una denominacién adecuada para las realidades rurales, es aquella que nombra estos
lugares como territorios locales, estos se expresan como pequefios mundos municipales que
son apropiados subjetivamente como objeto de representacion y de apego afectivo, y sobre
todo como simbolo de pertenencia socio-territorial (Giménez 2005, 1996). Esto se concatena
con el concepto de topofilia desarrollado por Yi-Fu Tuan (1974) el cual enfatiza en el apego
afectivo que tienen los seres humanos con su lugar de origen, el cual se transforma en una

fuente de variadas emociones, sentimientos y valores simbolicos.

Entonces, el nivel local del territorio, es frecuentemente objeto de apego y afecto (Di
Meo, 1998). Es en estos territorios locales que las personas acumulan experiencias y surgen
diversas valoraciones afectivas de sus lugares, destacando las virtudes propias de una
ruralidad, que en oposicion a la ciudad, ofrece un espacio idilico, terapéutico, tranquilo,
seguro, constituido de paisajes imbuidos de sentidos y emociones (Mirfin-Veitch, et.al,
2017). Justamente, serian las movilidades o desplazamientos las que dan forma al acceso a
lugares que tienen significado para los individuos. Desde esta tltima perspectiva, se observa

como los individuos practican una multiplicidad de lugares con los cuales ellos construyen
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una relacion significativa. Algunos lugares son practicados por su valor estético, otros por su
caracter identificatorio, otros por su funcién, etc. La identidad es entonces una relacion
posible con los lugares geograficos y depende de las capacidades que se tengan para

establecer esta relacion (Stock, 2006).

Conectado con lo anterior, autores como Bell y Osti (2010) aseguran que ya no es
posible percibir a la ruralidad como una estabilidad pasiva. Los arraigos y anclajes
territoriales no pueden solo entenderse como algo negativo. Le Breton (2004) afirma que,
para las personas, lo que esta cerca (aqui y ahora) es mas importante que lo que esté lejos (en
otro lugar), este vinculo con espacios proximos es lo que el autor francés llama proxemia
territorial, y es a través de sus dimensiones proxémicas que un individuo aprehende,
construye y cambia su relacion con todos sus espacios de vida desde el més cercano hasta el
mas lejano. Entonces, describir las inscripciones territoriales es inevitablemente estar
interesado en la movilidad, se trata de informar sobre la relacion con los territorios a través
de la movilidad efectiva o positiva pero también negativa, movilidad que las personas no

tienen, espacios evitados y areas grises.

En consecuencia, como plantea Rapegno (2014) es necesario identificar los desafios
especificos en cada territorio, las particularidades locales que impactan en la construccion
como individuos y las practicas de movilidad de las personas con discapacidad, esto
contribuye a entender sus patrones de movilidad, los usos particulares y selectivos de los
territorios y como la cognicion espacial se adelanta como una competencia fundamental en

la gestion sus movilidades (Imrie, 2000).

Con respecto a las desventajas objetivas presentes en los territorios rurales, la forma
en que se distribuyen los servicios en el territorio es otra arista a considerar en los procesos
de desigualdad de las practicas de movilidad. Historicamente, han sido las ciudades, en tanto
polos urbanos, los espacios que han concentrado la mayor cantidad de actividades y servicios
(Maturana et. al, 2020). En cambio, los sectores rurales, no han podido establecer y mantener
muchos de estos servicios en sus territorios. Lo anterior conlleva como consecuencia que las
personas deben recorrer grandes distancias, fisicas o en tiempo, hasta los lugares de interés
mas cercanos (Noguera y Ferrandis, 2014). En esta misma direccion, existe una dependencia

en el mundo rural del transporte privado, lo que aumenta los costos individuales y se
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convierte en un circulo vicioso, amplificando también el aislamiento social de la poblacién
rural (Bell y Osti, 2010). Continuando con esta argumentacion, Morgan (2017) plantea que,
en comparacion con las grandes areas urbanas, la disponibilidad reducida de bienes, servicios
y actividades, el acceso limitado al transporte publico, y el acceso a influencias culturales
mas amplias en sectores rurales, afectan a las personas con discapacidad, particularmente a
las mas jovenes. De todas maneras, y a pesar de estas desventajas evidentes presentes en los
entornos rurales, en muchas ocasiones las personas prefieren permanecer en sus lugares, ya
que su identidad estd asociada a paisajes, asentamientos y entornos (Mirfin-Veitch, et. al,

2017).

Es asi como el campo (la ruralidad) se conforma como la base principal para la
estabilizacion de la experiencia. Las indagaciones locales entonces, contribuyen a articular
practicas y discursos contingentes (Soldatic y Johnson, 2017). Segin Merklen (2013 en
Aliano, 2016) los soportes sociales se dan dentro de una inscripcion territorial en que el
sistema de solidaridades anclado en lo préximo, da forma a un tipo de integracion social en
que los individuos elaboran redes frente a la desafiliacion de un sistema de proteccion social
precario e insuficiente. A pesar que estas formas de integracion territorial son muchas veces
inestables y con recursos limitados, sirven para hacer frente al desamparo institucional y la
falta de recursos, sobre todo en areas rurales. En esta linea, las personas vivencian
experiencias de inscripcion territorial caracterizadas por multiples vinculos solidarios que

elaboran los individuos y que estructuran sus experiencias cotidianas.
1. 6 Revisitando los estudios de movilidad y discapacidad en clave experiencial

Hasta el momento la mayoria de los estudios que interrelacionan la diada movilidad-
discapacidad abonan un acervo de conocimiento referido a la accesibilidad en contextos
urbanos y ciudades intermedias, lo que deviene en la produccion de varias investigaciones
que se centran en identificar las barreras fisicas a la que se enfrentan las personas con
discapacidad, para determinar si estas pueden o no acceder a ciertos espacios funcionales que
ofrecen servicios de interés y a las actividades de la vida cotidiana. Por ejemplo; estudios
como el de Tolentino Tapia (2016) indaga en las movilidades de personas con discapacidad
en la metrépolis de Ciudad de México, a través de entrevistas y observacion etnografica, se

registraron los repertorios de estrategias que tienen los individuos para enfrentar el desafio
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de la movilidad, en un contexto donde las propias personas con discapacidad tienen
representaciones sociales negativas de los espacios de su ciudad. También en México, Ciudad
Juarez, se realizd un estudio sobre imaginarios de la movilidad en ciudades intermedias,
aunque desde una perspectiva mas bien asociada a la accesibilidad fisica, donde se destacan
imaginarios negativos, construidos desde la falta de accesibilidad y transporte adaptado para

que las personas con alguna discapacidad ocupen sus ciudades (Moreno, 2015).

En Chile, Gaete (2015) a través de un acercamiento geografico, propone la categoria
de ciudadania incorporada, refiriéndose a la necesidad de adaptar los espacios y las
infraestructuras fisicas, para que cuerpos con discapacidad puedan acceder a una ciudadania
plena, la autora homologa la inmovilidad con la no ciudadania, categoria que emerge después
de constatar en capitales como Londres y Santiago, que las personas con discapacidad no
participan significativamente de la vida publica, por las barreras de accesibilidad a las que se

enfrentan.

Igualmente, existen estudios que ayudan a comprender qué ocurre cuando personas
con algun tipo de discapacidad se desplazan desde una perspectiva mas experiencial, y cudles
son las estrategias que ejecutan. Una investigacion en Francia sugiere que desde el momento
en que un individuo siente una incomodidad en sus desplazamientos, éste se encuentra en
riesgo de que esta sensacion crezca, lo que puede producir como efecto que su eleccion sea
la no realizacion de la actividad, esta incomodidad puede provenir de la incapacidad de un
individuo de realizar una tarea necesaria para su desplazamiento en un lugar especifico
(Cadestin et. al, 2013). Un estudio similar en Buenos Aires, sobre la movilidad urbana de
adultos mayores, demostr6 que, al aumentar la discapacidad y dependencia, se reduce
notablemente la movilidad. Ante estas u otras dificultades, muchas personas mayores
desestiman viajar, lo que se ha denominado inmovilidad (Cataldi, 2018). De esta manera,
segun (Shumway- Cook et al. 2002) un individuo que no logra controlar su entorno puede

incurrir en una discapacidad en el campo de la movilidad (mobility disability).

Por otra parte, en Francia, se lanz6 un numero especial de la Revista Espace,
populations sociétés llamado Mobilites at accessibilites (2016) donde destacan varios
articulos. Uno de ellos, Meissonnier (2016) quien explora las situaciones de “espera” de

personas con discapacidad intelectual cuando estas deben cambiar de un modo de transporte
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a otro (Intermodalidad). Usando recorridos comentados como técnica, demuestra que las
personas anticipan estas esperas y las gestionan realizando actividades como leer un libro,
comer o utilizar el teléfono movil para mantenerse en contacto con el mundo. La anticipacion
y el uso del tiempo, son claves para gestionar la experiencia de la espera. Por su parte, Nadja
et. al. (2016) usando sistemas de informacion geografica (SIG) realizaron un estudio que
explora como las personas con discapacidad recorren los espacios urbanos a través de las
caminatas, en oposicion a lo que se puede suponer, las personas con discapacidad visual y
auditiva, recorren distancias extensas que le permiten generar vinculos tanto funcionales

como afectivos con los espacios de sus ciudades.

Los investigadores Rapegno y Ravaud (2017), desde un lente geopolitico publicaron
un estudio que se basa en la idea que las movilidades en general son factor explicativo de la
participacion social. Después de la aplicacion de entrevistas y una observacion participante
identificaron estrategias performativas de las movilidades de las personas con discapacidad
como, por ejemplo; caminar por la calle en vez de usar las veredas, hacer desvios y adaptar
sus itinerarios ante obstaculos conocidos (saber a donde se puede ir y donde no). Otros
estudios de Noémie Rapegno (2018), subrayan la importancia de territorializar las
experiencias de movilidad de las personas con discapacidad. En sectores rurales de Francia
se estudiaron las movilidades de adultos mayores con discapacidad que residen en hogares
de asistencia sin fines de lucro. La autora identifica dos tipos de individuos moviles; en
primer lugar, los islefios, que son aquellos que realizan pocos viajes diarios, casi nunca viajan
solos y dependen fuertemente de las instituciones para poder moverse, tantos sus espacios
fisicos como sociales son reducidos y sus interacciones cotidianas se explican solo dentro de

los hogares.

El otro tipo refiere a los navegantes los cuales pueden salir solos, recorren grandes
espacios perimetrales y se apropian de los espacios debido al conocimiento que tienen de
ellos. Las diferencias entre ambos tipos de individuos son explicadas por las habilidades
individuales, la lejania o derechamente la ausencia de lugares que ofrezcan servicios
funcionales y el aislamiento de los hogares residenciales (Rapegno, 2018). En otro estudio
asegura que los individuos construyen sus registros territoriales a través de sus movilidades,

las cuales se realizan dependiendo de la ubicacion en donde viven (Rapegno, 2014).
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Finalmente plantea que la presencia de espacios deportivos y culturales, y la existencia de
organizaciones comunitarias, pueden explicar las ocupaciones y practicas espaciales de las

personas con discapacidad en territorios rurales.

Otros estudios anglosajones que abordan la discapacidad desde un prisma
experiencial, aportan interesantes elementos de su vinculo con las movilidades. En Australia,
Goggin (2016) sostiene que las tecnologias digitales crean posibilidades para que las
personas con discapacidad se desplacen utilizando dispositivos moviles. Por ejemplo; los
teléfonos moviles mejoran la movilidad de las personas en sillas de ruedas, ya que pueden
ponerse en contacto con otras personas y usar aplicaciones para planificar sus viajes, ademas
de la creacion y mantencion de redes personales. También Porcelli, et. al (2014) estudiaron
micro movilidades de jovenes con discapacidad sensorial, planteando que estos crean vias de
resiliencia en sus practicas moviles, las cuales se caracterizan por la busqueda de
independencia como una forma de identificarse espacialmente a través de sus recorridos. A
partir de entrevistas abiertas y registro audiovisual, proponen que las movilidades fomentan

su participacion social, inclusion y reconocimiento con sus grupos de amigos y pares.

En Inglaterra Middleton y Byles (2019) dan cuenta de las experiencias de movilidad
de personas ciegas en Londres, desde un enfoque etnografico, establecen una critica al
concepto de movilidad independiente el cual consideran un discurso politico prescriptivo,
desatendiendo las posibilidades de movilidades interdependientes o co-movilidades. A partir
de sus hallazgos, plantean que las movilidades de las personas con discapacidad son
experiencias paralelas caracterizadas por la lentitud, la colision, otros ritmos y velocidades e
incluso la sensacion de dolor. Concluyen afirmando que estas movilidades estan en constante

negociacion con una secuencia de estrategias individuales.

Entre los estudios que abordan la interrelacion movilidad-discapacidad-ruralidad
destacamos la investigacion de Rattray (2013) en localidades rurales de Ecuador, donde el
autor establece que la vergiienza y el estigma, son caracteristicas de las movilidades de las
personas con discapacidad y que influyen en las estrategias realizadas para la consecucion de
sus desplazamientos, concluyendo que a pesar de encontrarse con una exclusion espacial
persistente, las personas con discapacidad se han apropiado del espacio publico y privado

mediante la implementacion de confrontaciones tacticas, sobre todo aquellas que escenifican
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performances corporales para la utilizacion de espacios. Aunque no estudia la discapacidad,
Tapia (2018) realiz6 un estudio en Buenos Aires que entiende las movilidades de jovenes
urbanos que viven en barrios populares como pruebas estructurales. También utiliza el
enfoque de las movilidades y la sociologia de la individuacion como soportes tedricos de su
estudio. A través de entrevistas y recorridos comentados, la autora evidencia que estos
jovenes estan compelidos a moverse hacia lugares significativos para ellos que quedan lejos
de sus barrios. Igualmente, se afirma que las decisiones y estrategias de movilidad se
relacionan con la distribucion del territorio y la calidad de los servicios presentes en cada
area, ademas, las estrategias como decisiones individuales estdn constrefiidas por los

condicionamientos estructurales.

Otro conjunto de estudios aluden al contexto precario de la ruralidad, por ejemplo;
Inguanzo (2020) establece que las personas con discapacidad en comunidades indigenas y
rurales se enfrentan a diversas desventajas tales como; privacion de acceso a la educacion,
restriccion de movimientos, lejania con centros de servicios basicos, sanitarios o de justicia,
aislamiento geogréfico, entre otras, por lo tanto, se sobreentiende que las localidades rurales
pueden inhibir las interacciones y por ende disminuir las relaciones sociales. Estas
dificultades propias presentes en la ruralidad, afiadiendo que existe una discontinuidad de los
apoyos estatales y publicos, tiene como respuesta que las familias vuelven a confiar en los

apoyos voluntarios y redes territoriales locales y proximas.

Hay algunos emigran a ciudades o lugares que, si prestan servicios, sobre todos
aquellos relacionados con atenciones especializadas en salud y rehabilitacion. En este
sentido, los significados asociados a vivir en un lugar altamente valorado espiritual, social y
culturalmente, se tornan menos importantes en comparacion a las dificultades y costos
asociados con la prestacion de servicios en esos lugares, sobre todo en sectores rurales hay
una menor provision de servicios y una distribucion geografica mas amplia de las necesidades
(Morgan, 2017; Mirfin-Veitch, et.al, 2017). También, Goggin (2016) afirma que en los
sectores rurales las tasas de enfermedades cronicas y discapacidad son tipicamente mucho
mas altas, y para acceder a servicios de salud, a menudo es necesario viajar al centro regional
mas cercano o, en algunos casos, a la capital del Estado. Es dificil acceder al transporte,

especialmente si una persona no tiene facil acceso a un automovil.
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Para paliar estas desventajas, la literatura sugiere que las principales redes de apoyo
y por ende proveedoras de soportes sociales para gestionar la vida cotidiana de las personas
con discapacidad, incluyendo sus movilidades, son su nucleo familiar. Uno de los trabajos
mas emblematicos que abordan la relacion entre discapacidad y ruralidad, es el libro
Disability and rurality: identity, gender and belonging, compilado por Karen Soldatic y
Kelley Johnson. En uno de los trabajos incluidos en este libro, Mirfin-Veitch, Milner y
McDonald, (2017) sugieren que las personas con discapacidad que habitan lugares rurales,
confian en sus familiares y en las redes locales proximas para desarrollar sus proyectos de
vida. En su estudio realizado en areas rurales de Australia, identificaron que habitar en estos
territorios significa estar lejos de los servicios y prestaciones publicas, ante estas carencias,
los familiares directos de personas con discapacidad responden con imaginacion y
compromiso la falta de apoyos. En este contexto, el desafio que plantea la ruralidad para los
individuos con discapacidad es encontrar formas alternativas de apoyo que les permita
reescribir sus historias de vida mientras permanecen en sus lugares. Por su parte, Gartrell y
Hoban (2013) refuerzan esta idea asegurando que las personas con discapacidad dependen
de miembros del hogar, parientes y, en algunos casos, vecinos para acompafar y ayudar en

sus viajes o salidas fuera de casa.

En esta misma direccion, los trabajos de Shaun Grech (2016, 2015) sobre las familias
en la Guatemala rural que tienen algiin miembro con discapacidad, sugieren que estas,
realizan intentos desesperados para asegurar su sobrevivencia. Son familias en un estado de
pobreza crénica e insertas en espirales de privacion, cuentan con pocos activos financieros y
débiles medidas de proteccion, pero que, aun asi, son quienes proporcionan recursos y

cuidados a sus familiares con discapacidad.

Esto se condice con lo planteado por Gupta, et. al (2021) en sus indagaciones en la
India rural, en donde afirman que, ante la ausencia de redes formales de seguridad, la gestion
de la discapacidad es una responsabilidad familiar. A las personas con discapacidad se les
dificulta beneficiarse de los aspectos sociales y medioambientales tales como; ingresos,
apoyo familiar, capital social, participaciéon en actividades culturales, desarrollo de
infraestructura, afiadiendo que experimentan una alta dependencia de sus cuidadores, quienes

casi siempre son sus familiares directos. En paises pobres como India, la discapacidad y la
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rehabilitacion siempre se considera principalmente responsabilidad de la familia, que es la
que proporciona apoyo fisico, emocional y econdémico esencial a sus miembros con
discapacidad. Grech (2015) afirma que muchas veces la idea de comunidad, lo que incluye a
las familias extendidas, significa que las personas de forma autonoma se cuidan a si mismas
y con esto alivian a los gobiernos y desresponzabiliza a los Estados, segun pudo pesquisar en
Guatemala, en donde los espacios de pobreza son aquellos en los que las familias y las
comunidades siguen siendo las instituciones mas importantes y valiosas, proporcionando el
acceso a activos y arecursos, y a menudo, asegurando la supervivencia. El mismo autor afiade
que estos son espacios donde las relaciones y la reciprocidad dominan las demandas

inmediatas del individuo.

Lo anterior, tiene como efecto que las familias que tienen algin miembro con
discapacidad co-crean estrategias para hacer posible el acceso a las actividades y servicios
de interés general, y para poder insertarse en sus comunidades (Venturiello, 2016). Los
modos de vivir la discapacidad encuentran matices segun las diversas circunstancias sociales,
culturales y econdémicas de los vinculos sociales (incluyendo las territoriales). Estas
estrategias apuntan a acompafiar a las personas con discapacidad en sus viajes, pero también
los esfuerzos familiares se direccionan en aminorar las carencias sociales, por lo cual, se
considera que la familia es la red de contencidn social prioritaria, cuyo rol es compensatorio

de la exclusion social.

En la organizacion cotidiana de las familias se gestionan aspectos vinculados a la
subsistencia, los que inciden en la calidad de vida de las personas con discapacidad
(Venturiello, 2016). Estas estrategias para enfrentar los desafios cotidianos, conducen a que
los individuos y sus familias hagan una especie de auditoria de sus recursos personales, los
que van a condicionar la planificacién e implementacion de estas estrategias (Grossman,
2018). Al respecto agregan Mirfin-Veitch, et. al (2017), que la naturaleza voluntaria de gran
parte del apoyo a la atencion que se experimenta en los entornos rurales depende de
cuidadores que ya son adultos mayores, y que también se encuentran en necesidad de
cuidados, ademas de que su salud y fuerzas fisicas han ido menguando como efecto de sus

labores.
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Con respecto al rol de los territorios rurales en las identidades y experiencias de
movilidades de las personas con discapacidad, Stehlik (2017) establece que los lugares son
un aspecto vital de las identidades de las personas. La tension se produce cuando se hace
evidente la necesidad de ciertos servicios que no estan disponibles en el territorio préximo.
En los lugares rurales existen algunos servicios de apoyo, pero solo en modo piloto, por lo
cual estas ayudas institucionales son transitorias. No obstante, sigue existiendo una tendencia
a la permanencia en estos espacios de vida. Morgan (2017), en un estudio sobre mujeres con
discapacidad que habitan territorios rurales al norte de Inglaterra, identificd que estas mujeres
valoran la tranquilidad y el acceso a lugares naturales abiertos, ademés de asegurar que el
campo es una fuente de trabajo, esto permite paliar los efectos de la distancia, el aislamiento
y la discapacidad, relevando el “enraizamiento” a sus lugares como un hecho positivo y bien

ponderado.

Por otra parte, en asentamientos rurales, los motivos de los desplazamientos de las
personas con discapacidad se explican principalmente en viajes para consultas de atencion
en salud, votar en elecciones o hacer tramites en instituciones publicas (Gupta, De Witte y
Meershoek, 2021). Esto se complementa con lo expresado por Venturiello (2013) quien
establece que para algunas personas “los paseos posibles son las salidas obligatorias, tales
como ir al médico o hacer un tramite impostergable”. En consecuencia, son mas dependientes

de sus familias para satisfacer sus necesidades, y vivencian un aislamiento permanente.

Otro estudio que ha abordado la relacién entre ruralidad y discapacidad es el de
Moctezuma (2019) quién trabajo en las Comunidades Nahua de la Huasteca Potosina, en
México, especificamente con infantes. Una de las grandes desventajas experimentadas en
estos territorios es la falta de medios de transporte y comunicacion lo que ha tenido como
consecuencia, que algunos de los infantes con discapacidad han fallecido en sus hogares al
no poder ser trasladados a los centros de salud mas cercanos. También se reafirma la idea de
que:

La insercion y participacion de los infantes en diversos ambitos de la vida publica en sus comunidades,

reside en el capital social y las redes de apoyo (familiares) con la que cuenta el infante, estas redes son

solidarias y extensas (...) incluyendo a otros familiares como tios, primos, abuelos, etc. (Moctezuma, 2019:

p. 17).
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De la misma manera se asegura que el abandono por parte del Estado y sus instituciones
ha tenido que ser subsanado por el grupo familiar, sobre todo por las madres de familia, las
cuales han construido modelos de atencion para atender los procesos de salud-enfermedad
de sus hijos, esto, ante la ausencia de un sistema de proteccion social publico. Este tipo de

planteamientos es coincidente con las afirmaciones de Venturiello (2016) quien expresa que:

La familia es la mayor prestadora de ayuda para el desempefio de la vida de las Personas con discapacidad,
asi como lo son en menor proporcion, otras instituciones y redes informales. Los costos de los tratamientos
y de ayudas técnicas, también son afrontados por los familiares, que por otras instancias como las
instituciones de salud u otras asistenciales (...) La familia tiene una gran participacion en la atencion de
salud, obtencion de ayudas técnicas, brindando compaifiia o traslados a centros de asistencia. (Venturiello,

2016: p. 17).

Los estudios que fueron citados dan cuenta de una gran variedad de aproximaciones
tedricas y metodologicas a la relacion discapacidad-movilidad-territorios en diferentes
contextos espaciales. No obstante, también se reconoce la ausencia de estudios que vinculen
esta interrelacion con los procesos de produccion de individuos. En sumario, las movilidades
de las personas con discapacidad y la gestion de su vida cotidiana en general, son practicas
en donde el nucleo familiar juega un papel preponderante para su desarrollo. Esto deviene en
negociaciones permanentes que resultan en formas interdependientes de resolver las
contingencias del dia a dia, sobre todo en lugares rurales, en donde se acentiian y multiplican

las dificultades para concretar los proyectos de vida de las personas.
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CAPITULO 11
TERRITORIOS DE ESTUDIO:

SAN JUAN DE LA COSTA Y LAS ISLAS DE QUINCHAO

En este capitulo se caracterizan y describen las comunas en las cuales se desarrollo esta tesis.
Esto implica referirse a los datos sociodemograficos que dan cuenta de sus realidades
estructurales y a sus definiciones politicas que establecen las desventajas estructurales a las
que se enfrentan sus habitantes. Vale destacar que se enfatiza en aquellos datos que

visibilizan la presencia de personas con discapacidad en estas comunas.

En el afio 2015 se realiz6 el Segundo Estudio Nacional en Discapacidad (ENDISC 1),
segun el cual, un 20% de la poblacidn chilena presenta algtn tipo de discapacidad. El mismo
estudio identifica que existe un gran porcentaje de personas con discapacidad que viven en
sectores rurales (34,3%). En la Region de Los Lagos, territorio donde se realizo esta tesis,
existe un 20,3% de poblacion adulta con discapacidad lo que se traduce en 129.042 personas’.

Con respecto al sexo, un 14,1% corresponde a hombres mientras que un 26,6% son mujeres.

Se ha establecido que las personas que viven en sectores rurales reportan discapacidad
en tasas mas altas que las urbanas, ademas, en estos territorios la oferta de servicios de interés
general sigue siendo mas limitada y la infraestructura rural tiende a ser menos accesible que
la urbana (Sage, et. al, 2019). Considerando lo anterior, esta tesis se realizo en dos territorios
rurales; San Juan de la Costa, comuna perteneciente a la Provincia de Osorno en la Region
de Los Lagos y cuya capital comunal es Puaucho y el conjunto de las nueve Islas de
Quinchao, pertenecientes a la Comuna de Quinchao, Provincia de Chiloé, también en la

Region de Los Lagos al sur de Chile.

5 Esta cifra corresponde a las personas que han certificado su condicién y obtenido la credencial del Registro
Nacional de Discapacidad. Es importante mencionar que, tanto en San Juan de la Costa como en las Islas de
Quinchao, al ser sectores rurales y espacialmente aislados, eventualmente hay personas con discapacidad que
no son contabilizadas en las estadisticas oficiales, esto se podria explicar en parte por la desinformacién con
respecto a los procesos de certificacion, ya que muchas personas no acceden ni se relacionan con las
instituciones encargadas de acreditar la discapacidad (Servicio Nacional de la Discapacidad y Comision de
Medicina Preventiva e Invalidez) y ademas, sus oficinas de atencion se encuentran en las capitales regionales,
lejos de las localidades en donde habitan.
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2.1 San Juan de la Costa

Dentro de las particularidades de esta comuna se puede comentar que San Juan de la Costa
tiene alrededor de un 85% de poblacion rural y una alta tasa de pobreza multidimensional
que alcanza el 63,2% (CASEN, 2015) lo que la convierte en una de las 10 comunas mas pobres
del pais. Igualmente, casi un 80% de sus habitantes se reconoce como Mapuche Williche y
segun datos del Servicio de Registro Civil e Identificacion a la fecha del 2019 cuenta con 404
personas con discapacidad certificadas lo que corresponde a un 5,4% de la poblacion total de
la comuna, que alcanza los 7.366 habitantes, ademas, de esas 404 personas, 226 tienen como
primera discapacidad, aquella de tipo fisica o motora, y 56 personas con discapacidad

sensorial (visual y auditiva).

Se realizd durante el afio 2017 un “Diagnostico comunal sobre la situacion de
personas con discapacidad”. Este documento aporta interesantes antecedentes territoriales
sobre su poblacion. Por ejemplo; se establece un aumento vegetativo de la poblacién adulto-
mayor, etapa etaria en donde las personas son mas propensas a adquirir una discapacidad. El
diagnostico incorpora diversos cruces intersectoriales, los cuales son mencionados
explicitamente y refieren principalmente a; lo intercultural, lo territorial, enfoque de género,
enfoque intergeneracional, participacion ciudadana, familia y descentralizacién. Los
resultados sugieren que existen debilidades relevantes a considerar para esta tesis; falta de
transporte publico, deficiencia de infraestructura publica, caminos deficientes, etc. Asi
mismo se identifican como amenazas; la dispersion geografica, la falta de recursos y el

aislamiento social.

Con respecto a las distancias y las estructuras de comportamiento de viaje, es
importante mencionar que Puaucho, su capital comunal, se ubica a 36 kilometros de Osorno,
capital provincial, esta Gltima es una ciudad concentradora de actividades y servicios de
interés general, por lo cual, es el destino al que viajan con més frecuencia los habitantes de
San Juan de la Costa. En un estudio geografico sobre el caracter atractor de viajes de ciudades
intermedias, se identificd que existe una estructura de viajes vinculadas a Osorno, y la
comuna de San Juan de La Costa se erige como un fenomeno geografico de aislamiento tnico

ya que tiene un flujo muy escaso de viajes hacia la comuna (Maturana et. al, 2020).
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Igualmente, las distancias entre los diferentes sectores que componen la comuna, varian
dependiendo de la localizacion de estos, a lo cual se debe anadir, que no todos los caminos
estan pavimentados, muchos de ellos son de ripio y durante el invierno o épocas de lluvia
estos caminos quedan inhabilitados. Otro antecedente importante es que se cuenta con
transporte publico que conecta a la comuna con Osorno, no obstante, estos buses si bien
tienen una alta frecuencia (cada media hora), solo recorren la carretera principal U-40, lo que
implica que las personas deben, antes de tomar el bus, salir desde sus domicilios hasta la ruta,
lo que implica hacer gastos adicionales en el arriendo de vehiculos particulares, hacer “dedo”

0 caminar.

El transporte publico disponible para viajar desde sus sectores hasta Osorno, solo esta
disponible los dias lunes, miércoles y viernes, recogiendo a la gente muy temprano en sus
hogares, y regresando desde Osorno a las 15:30 horas. Esto también es un problema, ya que
las personas solo cuentan con algunas horas para realizar sus tramites en Osorno, lo que limita
el espectro de opciones para concretar actividades deseadas en la capital provincial. Se puede
agregar, que se afiade otra dificultad y gasto para los habitantes de San Juan de la Costa,
debido a que los buses provenientes de esta comuna, no llegan al centro de Osorno, sino al
terminal de buses rurales en el sector de Rahue, lo que significa que las personas deben tomar
y pagar otros modos de transporte para llegar al centro o lugares mas alejados como el

Hospital Base de Osorno.

40



IMAGEN N°1: SAN JUAN DE LA COSTA
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Fuente: elaboracion propia
2. 2 Islas de Quinchao

Por su parte, las Islas de Quinchao presentan una tasa de pobreza multidimensional de un
46% (CASEN, 2017), su poblacion rural alcanza un 60% (Subsecretaria de Desarrollo
Regional y Administrativo, 2018) y seglin el Servicio de Registro Civil e Identificacion al
2019, existen 195 personas con discapacidad certificadas. Una caracteristica fundamental de
las islas es justamente su adscripcion archipieldgica, es decir, un vinculo territorial con el
maritorio, que involucra entre otros elementos, una demanda mayor de movilidad para
realizar actividades funcionales y acceder a servicios o participar de la vida en comunidad,
un modo de transporte diferenciado para desplazarse como embarcaciones (Anabalon, 2018;

Lazo y Carvajal, 2018) y caracteristicas propias de la cultura insular (Alvarez, et. al, 2019).
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IMAGEN N° 2: EMBARCADERO ISLA DE QUENAC

Fuente: elaboracion propia

Para la comuna de Quinchao se cuenta con los antecedentes del Plan de Desarrollo
Comunal (PLADECO) 2012, que solo hace mencion de la discapacidad, para caracterizar
demogréficamente, y si bien el mejoramiento de la infraestructura en aras de aumentar la
accesibilidad de los habitantes de las islas, es un objetivo explicito, no se incorpora la

especificidad de las demandas de movilidad de las personas con discapacidad.

En contextos rurales e insulares la disponibilidad y frecuencia de transportes es baja
(no es diaria), ademas las Islas no cuentan con caminos interiores lo que obliga a las personas
a desplegar ciertas estrategias de movilidad y gastar recursos que muchas veces no tienen
(arrendar transporte privado/taxi/fletes/lanchas) o en el peor de los casos, renunciar a algunos
servicios, por ejemplo, perderse una hora médica con especialista. El clima es otro factor
presente en las Islas que impide en algunas ocasiones que las lanchas hagan los recorridos
planificados. Lo anterior se condice con lo planteado por Rattray (2013) quien afirma que el

acceso desigual al transporte reproduce la desigualdad econdmica ya que el empleo y las
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oportunidades sociales estan vinculadas a la capacidad de moverse libremente por un
territorio. En esta misma direccion Charroalde y Fernandez (2006) afirman que el primer
inconveniente con el que se encuentran las personas con discapacidad que residen en el medio
rural es el constituido por las distancias, la dispersion del modelo residencial, la lejania a los
servicios, la insularidad. Estas circunstancias aportan una primera dificultad anadida a la

propia de la discapacidad: para casi toda la gente tiene que desplazarse.

IMAGEN N° 3: ISLAS DE QUINCHAO

A

Fuente: elaboracion propia.
2. 3 Territorios rezagados

Una de las caracteristicas determinantes de ambos territorios segun el informe del afio 2019
de la Subsecretaria de Desarrollo Regional y Administrativo (SUBDERE) es que son
considerados como potenciales zonas rezagadas, siendo uno de los indicadores determinantes
el aislamiento geografico que viven, definido como “aquellas comunas en que se encuentran
localidades que tengan dificultades de accesibilidad y conectividad fisica, muy baja densidad
poblacional, dispersion en la distribucion territorial de sus habitantes, y baja presencia y

cobertura de servicios basicos y publicos”. Uno de los indicadores mas relevantes de este

43



rezago, es la friccion que presentan estas areas. Segun la SUBDERE (1999) En una superficie

con gran rugosidad (topografia dificil), con una red de rutas en muy mal estado o con

caracteristicas geografico-fisicas que obliguen a combinar dos 0 mas modos de transporte.

Lo anterior aumenta la friccion de la distancia y, en consecuencia, las condiciones de

aislamiento o de enclave, situacion que es mas evidente en las Islas de Quinchao.

Los antecedentes expuestos, describen la situacion sociodemografica de los territorios

a estudiar, caracterizados por la ruralidad, pobreza multidimensional, componente étnico y

el rezago territorial, indicadores definitorios de los lugares donde ocurren las movilidades y

se vive la discapacidad como condicioén que encarna lo subjetivo y lo estructural.

CUADRO N° 1 COMPARACION DE LOS LUGARES DE ESTUDIO

SAN JUAN DE LA COSTA

ISLAS DE QUINCHAO

Ruralidad continental

Ruralidad insular

Alta tasa de pobreza multidimensional

Alta tasa de pobreza multidimensional

Alta tasa de ruralidad

Alta tasa de ruralidad

Definida politicamente como zona rezagada

Definida politicamente como zona rezagada

Identidades Mapuche Williche

Identidades insulares

Modos de transportes terrestre

Modos de transporte maritimo (lanchas)

Cercania con la capital provincial

Lejania relativa con la capital provincial

Infraestructura vial y de transportes

disponibles

Ausencia de infraestructura vial y de

transportes disponibles (dentro de las Islas)

Fuente: elaboracion propia
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CAPITULO 111

HIPOTESIS Y OBJETIVOS

La hipotesis general de esta investigacion plantea que las practicas de movilidad en las
personas con discapacidad producen principalmente dos tipos de individuos; por un lado,
individuos parcialmente institucionalizados, cuya gestion de sus movilidades se explica en la
ayuda institucional del Estado y los municipios, quienes a través de la transferencia de
recursos contribuyen a hacer posibles los desplazamientos y proyectos de vida de las
personas. La produccion de este tipo de individuos seria mas frecuente en San Juan de la
Costa, debido a la existencia de una institucionalidad local mas fuerte. El segundo tipo de
individuos producidos son los agénticos, es decir, aquellos que gestionan sus movilidades a
partir de sus redes de proximidad, en particular sus familias y vecinos de la comunidad,
desplegando recursos y habilidades individuales. Estos individuos estan mas presentes en las
Islas de Quinchao, debido a la insuficiencia del transporte publico (tanto en oferta como en
frecuencia), inexistencia de caminos interiores, la obligatoriedad de la intermodalidad para
desplazarse fuera de las islas, la distancia de las islas respecto a la capital provincial y
regional, y la falta de apoyos institucionales. No obstante, en ninglin caso se afirma que se
trate de categorias fijas, sino que éstas variaran en el tiempo dependiendo del acceso a redes,
recursos y soportes para sortear exitosamente las contingencias y vicisitudes de la vida

cotidiana en el medio rural.
Para lograr lo anterior, se han planteado las siguientes subhipotesis:

1) Las movilidades de las personas con discapacidad variarian en el tiempo dependiendo de
hechos biograficos significados como importantes para los individuos como, por ejemplo; la
adquisicion de la discapacidad, su proceso de certificacion, sus redes familiares y acceso a
soportes sociales, su relacion con las instituciones tanto publicas como privadas, sus vinculos

territoriales, entre otros.

2) Igualmente, se conjetura que los espacios de vida de las personas con discapacidad, en
general, son restringidos, esto supone un vinculo afectivo y funcional fuerte con sus

territorios cercanos lo que se puede interpretar como proxemia territorial.

45



3) Las estrategias de movilidad de las personas con discapacidad en ambos territorios se
explicarian por varios factores tales como; cognicion territorial, interdependencia de sus
redes de proximidad (moverse con otros), por demandar ayuda de las instituciones publicas,
en menor medida por el uso de ayudas técnicas y tecnologias asistivas que incluyen
dispositivos moviles, y finalmente por la inmovilidad (optar por no moverse) o dejar que

otros hagan la movilidad por uno.

4) Por ultimo, las particularidades territoriales tales como; el clima, la friccion, dispersion y
aislamiento dificultan las practicas de movilidad de las personas con discapacidad e influyen
en su construccidon como individuos. Eventualmente en las Islas de Quinchao las
caracteristicas del maritorio serian definitorias de sus movilidades, debido a la falta de
caminos interiores, la baja frecuencia y disponibilidad de transportes publicos, y la ausencia
de servicios. Situacion diferente en San Juan de la Costa donde si existen caminos interiores,
mayor frecuencia de transportes terrestres y mayor cercania con la capital comunal donde se
concentran servicios, lo que revelaria una brecha en las movilidades de las personas con
discapacidad, dependiendo si residen en un contexto de ruralidad insular o continental.
Finalmente, ciertas transformaciones y continuidades territoriales juegan un papel importante

en las movilidades y proyectos de vida de las personas con discapacidad.
Objetivos

El objetivo general de esta tesis es analizar y comprender cémo las personas con
discapacidad practican y significan sus movilidades, enfatizando en sus historias personales
(historias de sus movilidades, trayectorias), estrategias, soportes sociales y vinculos

territoriales, a fin de identificar qué tipo de individuo produce la prueba de la movilidad.
Para lograr lo anterior se han planteado 4 objetivos especificos;

O1) Reconstruir las trayectorias de movilidad de las personas con discapacidad a objeto de
visibilizar sus experiencias pasadas y conectarlas con practicas actuales, para reconocer
hechos biograficos significados como importantes para los individuos y cambios relevantes

en sus historias de movilidad.
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02) Caracterizar y analizar las practicas de movilidad de las personas con discapacidad con
el fin de identificar la frecuencia de sus desplazamientos, los lugares practicados, sus limites

espacio-territoriales y otros involucrados.

0O3) Identificar y analizar las estrategias con que las personas con discapacidad enfrentan la

prueba de la movilidad a objeto de visibilizar sus competencias y soportes sociales.

04) Comparar e interpretar el impacto y/o rol del territorio/maritorio en las practicas de
movilidad y construccion individual de las personas con discapacidad, a fin de demostrar la

compleja interrelacion territorio/experiencia e individuo.
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CAPITULO IV
ESTRATEGIA METODOLOGICA
4.1 Enfoque metodologico

El enfoque metodologico utilizado en esta tesis, es de tipo cualitativo, el cual permite
comprender e interpretar las experiencias humanas a través de la produccion y andlisis de
datos textuales que nacen desde los discursos singulares y subjetivos de los sujetos sociales
en un contexto naturalista y cotidiano (Denzin y Lincoln 1994; Baeza, 2002). Vincular la
eventual relacion entre discapacidad, practicas de movilidad y territorios, requiere de un
abordaje que permita capturar los discursos y acciones de quienes experimentan esta relacion.
Por lo mismo, desde una opcién fenomenologica, las condiciones a priori del entendimiento
y las acciones humanas, se aprehendieron los significados profundos de los “mundos de la

vida” de los individuos (Schiitz y Luckmann, 2003).

Ademas, entender la fabricacion como individuos de las personas con discapacidad,
leida desde sus movilidades en territorios rurales, implica el ejercicio de una descripcion
detallada de los contextos sociales y espaciales, considerando la percepcion e intencionalidad
de los propios actores, para de esta forma elucidar la complejidad de las interacciones
sociales. En esta misma direccién, es necesario asumir que los individuos, desde sus
cogniciones diversas, son capaces de interpretar significativamente lo que hacen, por lo cual,
los estudios sociales son susceptibles de lo que Giddens (1987) llama “la doble
hermenéutica”, es decir, un cruce entre el sentido que los individuos le otorgan a su accion
social, y la interpretacion cientifica del investigador social, que se aproxima a capturar estos

sentidos con los insumos de su indumentaria analitica y su acervo de conocimiento.

El tipo de disefio sera etnografico. La intencidén de la investigacion etnografica es
obtener una descripcion holistica del sujeto de estudio con énfasis en retratar las experiencias
cotidianas de los individuos a partir de la observacion y las entrevistas que se les realizan a
ellos y a otros actores relevantes (Fraenkel y Wallen, 1990). El estudio etnografico incluye
entrevistas en profundidad, y la observacion participante continua y en curso de la situacion

(Jacob, 1987) y a fin de intentar captar la totalidad de la descripcion que revela como las
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personas describen y estructuran sus propios mundos (Fraenkel y Wallen, 1990 en Creswell,

1994).
4.2 Muestreo

Se realizd un muestreo tedrico de tipo intencionado, esto significa que se escoge un numero
de casos, en el entendido que son personas susceptibles de proporcionarnos la informacion
pertinente para dar respuesta a nuestra pregunta de investigacion y objetivos de estudio
(Strauss y Corbin, 2002). La muestra estd compuesta por personas con discapacidad que
cumplen con los siguientes criterios de inclusion; tener una discapacidad certificada, ser
mayores de 18 afios®, haber nacido o llegado en su primera infancia a los territorios del
estudio, poder expresar su voluntad de participar libremente en el estudio y firmando un
documento de consentimiento informado. Vale destacar que finalmente se trabajo con 15
personas, pero que muchas de ellas fueron representadas por sus familiares o cuidadoras/es,
quienes respondieron a las entrevistas y autorizaron las observaciones de sus movilidades y

actividades cotidianas.
4. 3 Etapas del estudio y técnicas de produccién de datos’

En este subcapitulo se presentan las formas en que se levantaron los datos. Esto implica

detallar las técnicas aplicadas y sus respectivas formas de sistematizacion y analisis.
4. 3. 1 Caracterizacion sociodemografica

El procedimiento asociado a esta etapa fue la aplicacion de una pauta que tiene por objetivo
recoger informacion relevante de las personas con discapacidad a fin de revelar sus atributos
socio-demograficos tales como; género, edad, tiempo de residencia en el territorio, ingresos,
nivel de escolaridad, religion, ocupacion, estado civil, tipo de discapacidad y fecha de
certificacion, pertenencia étnica, redes familiares, rutinas de rehabilitacion y medicalizacion,
etc. Esto es relevante considerando que la gestion de las practicas de movilidad se

experimenta desigualmente, dependiendo del capital social y econdmico de los individuos,

¢ Finalmente, se trabajé con una persona que es menor de edad, no obstante, las entrevistas fueron aplicadas a
sus padres, quienes lo representaron, previa firma de los documentos de consentimiento y asentimiento
informado.

7 Todas las pautas de los instrumentos aplicados se encuentran adjuntas como anexos a este informe.
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de sus soportes sociales y redes familiares (Vincent-Geslin y Authier, 2015; Avellaneda y

Lazo, 2011).
4. 3. 2 Entrevistas en profundidad

La segunda etapa del proyecto se ha denominado: historias de movilidad de las personas con
discapacidad. Esta etapa esta dirigida al cumplimiento del primer objetivo especifico sobre
la reconstruccion biografica de las trayectorias de movilidad. Estas Gltimas son entendidas
operacionalmente como la historia personal o reconstruccion biografica que hacen los
individuos de sus experiencias de movilidad, y nos ayudan a comprender los lugares que
practican a través de sus movilidades, los significados y sentidos involucrados, los alcances
o limites espaciales a los que se enfrentan, y el rol que juegan las movilidades en su historia

personal y su proceso de construcciéon como individuo.

Se trabajo con sesiones de entrevistas semi-estructuradas de relato biografico, que en
el lenguaje de Baeza (2002) son aquellas que, en vez de interrogar, proponen ejes tematicos
para ser abordados, y en donde el margen de respuesta de los entrevistados se restringe solo
lo estrictamente necesario. Esto produce un relato biografico enunciado en primera persona,
el cual no pretende ser exhaustivo, sino que se centre en alguna practica en particular,
delimitandose a enfatizar en un aspecto especifico de interés, en este caso, la experiencia de
moverse con una discapacidad en territorios rurales (Charriez 2012; Ruiz Olabuenagana,
2003). Esta técnica apunta a que las personas con discapacidad puedan hacer un ejercicio de

evocacion a la memoria, que ordene cronoldgicamente la historia de sus movilidades.

Estas sesiones de entrevistas biograficas realizadas, pueden interpretarse como
historias de vida tematicas. Segin Ferrarotti (2011) la story life, es una reflexion de lo social
a partir de lo personal, el cual considera al individuo no como un 4tomo social, sino como la
sintesis de lo social, lo estructural, las mediaciones sociales, lo que permite salir de la
oposicion individuo/estructura, al mismo tiempo que contribuye a comprender lo cotidiano,
las practicas de vida abandonadas o ignoradas. Asi, cuando se habla de entrevista biografica
se hace referencia a un relato pronunciado en primera persona, para rescatar las experiencias
de ese individuo. Esto permitid evidenciar los cambios que se han producido en la forma de
gestionar sus movilidades a lo largo de su trayectoria vital, ademas de identificar las

transformaciones territoriales que se han dado en sus localidades.
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4. 3. 3 Observacion de sus entornos de vida y etnografia movil

La tercera etapa refiere a la “Caracterizacion de las practicas de movilidad actuales e
identificacion de estrategias y soportes sociales involucrados”. Esta etapa se orienta a cumplir
con el segundo y tercer objetivo especifico. Las estrategias develan aquellas invenciones
situacionales, decisiones y acciones que idean y ejecutan los individuos para enfrentar y
eventualmente superar las barreras u obstaculos involucrados en la prueba de la movilidad
(Gutiérrez, 2009, De Certeau, 1996). Mientras que los soportes sociales son aquellos recursos
y habilidades necesarias para hacer posibles las practicas y estrategias de movilidad, tales
como; habilidades individuales (condiciones de salud, estado fisico y conocimiento del
territorio) y sociales (recursos econdomicos, acceso a medios de transportes, redes sociales de
apoyo y proximidad, beneficios otorgados por instituciones publicas, posesion y uso de

dispositivos tecnologicos y ayudas técnicas, etc.).

También se consider6 relevante observar sus rutinas cotidianas en sus entornos de
vida proximos, particularmente en sus hogares. A través de observaciones que derivaron en
notas de campo, fotografias y videos, se pudo capturar como las personas con discapacidad
se mueven en sus campos ¢ Islas, logrando efectuar sus actividades diarias, principalmente
aquellas asociadas al trabajo agricola, ganadero, artesanal y otros tipos de labores. Esto,
ademas, permitio visualizar como sus familiares o cuidadores cumplen roles relevantes en la

realizacion efectiva de estas actividades.

Si bien las sesiones de entrevistas realizadas contribuyeron a identificar las redes,
vinculos y soportes sociales en general con que las personas con discapacidad y sus familias
sortean la prueba de la movilidad y llevan adelante sus proyectos de vida, para caracterizar
las practicas de movilidad e identificar las estrategias desplegadas, se decidid aplicar
sombreos como un tipo de etnografia mévil que logra complementar y capturar las estrategias
desplegadas en sus practicas de movilidad. La técnica del sombreo consiste en moverse con
las personas o “viajar con ellos (as)”, lo que implica un acto de co-presencia, que permite
captar de primera mano lo que “ocurre” en el movimiento, reconociendo las materialidades,
relaciones, performances y otras dindmicas involucradas, estos sombreos fueron
acompaiados de registro fotografico y audiovisual (Jiron e Imilan, 2016; Czarniawska, 2014;

Jiron, 2012).
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Los sombreos implican considerar tres momentos; en primer lugar, el pre-viaje el cual
considera la organizacion, planificacion, decisiones y motivaciones del viaje, relacionados
con los soportes familiares y vecinales de los individuos, esta informacion se captura a través
de una entrevista semi-estructurada. Un segundo momento corresponde al viaje, aqui se
registra el recorrido entre el lugar de origen (generalmente el hogar) y el destino, poniendo
especial énfasis en las infraestructuras, modos de transporte, con quien viaja, tiempos,
distancias, ayudas y tecnologias facilitadoras, barreras y obstaculos de movilidad, etc. (Aqui

se ejecuta el sombreo ya definido anteriormente).

Finalmente se explora el pos viaje, que analiza lo relativo a la infraestructura y
servicios de la actividad final del viaje (Lazo y Carvajal, 2018; Gutiérrez, 2012). Estos
sombreos y entrevistas contribuirdn a visibilizar como las personas gestionan sus
movilidades, si lo hacen desde sus redes familiares y vecinales o si recurren a las instituciones
municipales y estatales. También se caracterizan sus practicas de movilidad, identificando la
frecuencia de viajes y hacia que lugares de destino se desplazan. Finalmente se identifican
las competencias y estrategias involucradas, por ejemplo; saber con qué recursos cuentan,
con quienes de mueven, si lo hacen performativamente con ayudas técnicas o tecnologias
asistivas, como anticipan sus viajes, que lugares evitan, posibles inmovilidades, como ocupan

selectivamente sus territorios, etc.
4. 3. 4 Cartografias de sus movilidades

La cuarta etapa referida al ultimo objetivo vinculado a analizar el impacto y rol del territorio
en las practicas de movilidad de las personas con discapacidad se denomina “Cartografias de
registros territoriales”. El impacto del territorio se entiende desde las caracteristicas
morfologicas-geograficas de los territorios (barreras, obstaculos o facilitadores), pero
también desde sus aspectos relacionales, culturales e identitarios, es decir, como un territorio
material o fisico, pero también apropiado y simbolico en donde pueden ser valorados los
anclajes locales en clave de proxemia territorial (Le Breton, 2004; Giménez y Heau, 2007).
Esto es fundamental considerando que los individuos se definen a si mismos en la relacion
con sus territorios, y este registro territorial se traduce en movilidades concretas (Le Breton,
2004). Por lo mismo se considerd la utilidad de afadir en complemento a las entrevistas

realizadas, algunos insumos de tipo geografico como; mapas de los recorridos producidos a
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través de los Sistemas de Informacion Geografica (SIG), De esta forma se obtuvo una
caracterizacion de los destinos, modos de transportes utilizados y motivos de viaje por parte

de la apreciacion de los mismos individuos.
4. 4 Registro y analisis de la informacion

Tanto las entrevistas como las observaciones etnograficas producen datos textuales, estos
fueron grabados en audio y posteriormente transcritos literalmente al formato del programa
Word Office, para ser trasladados a una base de datos del Software Altlas Ti. Sobre la
estrategia de andlisis de datos textuales, se realiz6 un andlisis semantico-hermenéutico de sus
discursos, a través de un proceso de codificacion inductiva en Atlas Ti. Esto implica diversos
pasos tales como; proceso de codificacion de datos, agrupamiento de codigos similares en
categorias (familias) y realizacion de redes o mapas semanticos. Segiin Bogdan y Biklen
(1992) estos cddigos deben apuntar a capturar; formas de pensar, lugares y objetos, procesos,
actividades, estrategias, relaciones y estructura social de los participantes. Posteriormente se
saturan los codigos y categorias, procediendo a realizar una recontextualizacion de los datos
con el objetivo de identificar patrones generales de los discursos y también temas unicos o

exclusivos de un solo participante.

Sobre el analisis semantico-hermenéutico, segiin Baeza (2002) este se caracteriza por
una presentacion de los datos a modo de narracidén y su principal basamento arguye a
contrastar la literalidad de la narracidon enunciada por los participantes con la interpretacion
del investigador quien analiza los datos a partir de su indumentaria analitica y su acervo de
conocimiento. El producto visual que se presenta en este informe es redes semanticas
confeccionadas en el software Atlas Ti, las cuales fueron construidas en base a los codigos y
categorias identificadas. Estas redes se construyeron a partir del establecimiento de
relaciones entre codigos, lo cual permitid plantear tipologias de los principales resultados

encontrados (movilidades, soportes, estrategias, redes, etc.).

Para los sombreos, ademas de los relatos etnograficos producidos, se registrdé de
forma audiovisual los viajes de las personas, de esta forma las fotografias y fragmentos de
los videos sirven como ilustraciones de eventos y situaciones descritas en los relatos desde
una perspectiva impresionista. En relacion al analisis cartografico se confeccionaron mapas

cuya informacion proviene de las entrevistas realizadas, esto nos permitido localizar
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espacialmente a las personas participantes del estudio y de esta forma identificar sus
recorridos (origen-trayecto-destino, modos de transportes y motivos de viajes). Finalmente,
resulta importante destacar que, en dos casos, también se pudo acceder a algunos archivos

familiares y documentos que son presentados en este estudio.
4. 5 Aspectos éticos

Esta investigacion fue revisada y aprobada por el Comité de Etica Cientifico de la
Universidad de Los Lagos (CEC-ULAGOS). En mayo del afio 2020 fueron enviados los
siguientes documentos; informacién para participantes, consentimientos informados,
asentimientos informados e informes del pre-proyecto de investigacion. Todos estos
documentos fueron evaluados y sancionados positivamente el 1 de octubre del 2020, por lo
cual se cuenta con la aprobaciéon del Comité de Etica Cientifico ya mencionado. Dentro de
los requisitos para obtener la aprobacion de este comité, se encontraba la justificacion de
algunos puntos €ticos criticos involucrados en investigacion cientifica, los cuales se detallan

a continuacion.
- Valor social

Historicamente las personas con discapacidad han sido percibidas como un colectivo
susceptible de exclusion y marginacién social, y con diversas dificultades para participar de
la vida publica y acceder a los servicios funcionales de la vida cotidiana. Este estudio aporta
a visibilizar las movilidades de las personas con discapacidad como un problema publico que
puede ser concebido igualmente como un derecho. La inclusion operativa de estas personas

en la vida social depende en gran parte de sus opciones de desplazamiento.
- Validez cientifica

El enfoque metodologico, la vigilancia epistemoldgica del proceso, las técnicas aplicadas y
sus respectivas pautas, garantizan la validez cientifica de la investigacion. Se verificd que
todos los procedimientos metodologicos y técnicos cumplen las directrices éticas pertinentes,

que el CEC-ULAGOS asume para la toma de decisiones.

- Evaluacion del riesgo/beneficio
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En el proceso de recoleccion de datos las personas pudieron sentirse incomodas, o evocar
recuerdos de situaciones o circunstancias adversas, dolorosas y que han provocado un trauma
o ruptura en sus biografias, lo cual puede devenir en alguna descompensacion emocional. Se
adjuntd un “Protocolo de Contencion Emocional”, elaborado por un profesional idoneo

(Psicologo).
- Respecto de la libertad de participacion

Libertad de participar: se indica que la participacion es voluntaria y que puede revocar su

consentimiento en cualquier momento sin explicacion alguna.

Confidencialidad: el anonimato y resguardo de la identidad fue explicito en todos los
consentimientos informados (tres, uno por cada técnica aplicada), consentimiento de registro
audiovisual, asentimiento informado y carta de informacion a participantes. Los datos se

almacenaron en un computador cuyo acceso exclusivo es del investigador responsable.

Incentivos y costos: no se ofrecié incentivo por participar. Los costos de la investigacion

estan cubiertos por el financiamiento del proyecto.

Finalmente, después de revisar todos los documentos requeridos para evaluacion y
sancion, el CEC-ULAGOS determind que el proyecto de investigacion es coherente con los
preceptos contenidos en la Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos (UNESCO,
2005), y se enmarca en los estandares éticos que asume el Comité Etico Cientifico de la
Universidad de los Lagos (CEC-ULAGOS) para su funcionamiento, y que estan contenidos en

su reglamento interno, por lo cual fue aprobado para su ejecucion.
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CAPITULO V
CARACTERIZACION DE LOS CASOS:
15 HISTORIAS DE PRACTICAS Y TRAYECTORIAS

Desde las ciencias modernas y su impronta positivista, que parcialmente ha sido adoptada
por las ciencias sociales, se hace referencia como casos a los grupos, territorios o personas
que participan en las investigaciones. Este capitulo se aborda desde una 6ptica lo mas humana
posible, en donde se suspendera parcialmente el ejercicio de abstraccion como investigador,
pretendiendo falazmente neutralizar valores, emociones y subjetividad involucrados en el
proceso de esta tesis, para contar historias desde una perspectiva experiencial, siempre dentro
de las limitaciones y reglas del juego que supone escribir una tesis cientifica para obtener el
grado académico de doctor. Todo esto bajo la idea de deconstruir ciertas pretensiones
academicistas, pero sin perder la coherencia de un analisis minucioso y critico de los
resultados encontrados. A continuacion, se describiran brevemente, pero no por €so menos
pormenorizada, a cada una de las personas que formaron parte de esta tesis, de quienes no
solamente se extrajeron sus discursos para verificar hipotesis (Angelino, 2014) sino para que,
a través de sus lenguajes, impregnados de lo biografico y vital, se logre aprehender la

complejidad de sus practicas y trayectorias.

Debido a las restricciones de movilidad que se hicieron patentes durante los afios
2020 y 2021 producto de la emergencia sanitaria por la circulacion del virus pandémico
COVID-19, el trabajo de campo se retraso en casi 10 meses, periodo en el cual no se pudieron
aplicar instrumentos de produccion de datos. Muchas investigaciones se orientaron durante
estos tiempos, a innovar con técnicas virtuales, como las entrevistas via plataformas virtuales,
etnografias, andlisis de redes sociales, etc. Sin embargo, la eleccion de dos territorios rurales,
parcialmente aislados y en donde las tecnologias digitales o la conectividad a internet son
inestables y poco usadas, hicieron descartar la opcion de estas estrategias. Ya a mediados del
ano 2021, las restricciones a la movilidad disminuyeron drasticamente, lo que permitio
concretar reuniones presenciales con un profesional de la Municipalidad de San Juan de la

Costa, quien ofrecid contactar y presentar a personas con discapacidad en diferentes sectores
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de la comuna. En total, durante el mes de agosto del 2021, se establecid contacto con los

ocho participantes de esta comuna.

Vale destacar que ha sido obligatorio reemplazar el nombre de pila de las personas
por un folio que los represente, ya que este fue el compromiso pactado con el Comité de
Etico Cientifico. Desafortunadamente, referirse a las personas con un folio, puede dificultar
la lectura y la identificacion de los casos, no obstante, debe cumplirse con lo estipulado al
momento de la aprobacion de este proyecto. A continuacion, se presentan a los protagonistas

de este estudio.

Las primeras personas con las que se entr6 en contacto fueron SJC 1y 2 quienes son
padre e hija respectivamente. El es un hombre ciego de 56 afios del sector de Puninque que
se define como comerciante y granjero, se dedica principalmente a la crianza y venta de
cerdos, aunque también vende suero, y trabaja la lefia. Es un hombre muy conversador y
activo que trabaja principalmente en su casa, en donde vive con su esposa, principal red de
apoyo junto a su hija. No utiliza ninguna ayuda técnica para desplazarse, exceptuando segiin

relata, su memoria, olfato y orientacion.

Por su parte SJC 2, es una joven de 21 afios que tiene una discapacidad visual
adquirida progresivamente, pero no es ciega. Es estudiante de ingenieria en administracion
de empresas y negocios, al mismo tiempo que vende harinilla y productos agricolas, los
cuales reparte en un tractor que se gand en un sorteo hecho por la municipalidad. Esta familia
profesa la religion evangélica, muy establecida en las areas rurales, se sienten parte del
pueblo Mapuche Williche y se han desempefiado como dirigentes sociales en varias
organizaciones territoriales. Fue uno de los hogares mas visitados en esta tesis, y en donde
acompanados por café, cazuela, sopaipillas y carne, se tuvo extensas jornadas de

conversacion.

Otra historia es la de SJC 3, una mujer de 63 afios que vive en la localidad de Popoén.
Es muy reconocida, y en cierto sentido famosa, ya que se desempefia como Lawentuchefe,
figura ancestral de la cultura Mapuche asociada a componer huesos y realizar tratamientos
con base herbolaria, incluso ha salido en la television abierta, y les ha aplicado masajes a
diversas figuras de la farandula nacional. Adquirié una discapacidad fisica después de un

violento accidente. A partir de ese momento se desplaza en silla de ruedas y bastones,
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generalmente acompanada por su hija menor o esposo. Es una mujer muy alegre, siempre
sonriente quien comentd como su condicion no la ha detenido en la realizacion de sus
actividades. La mayor parte del dia la pasa en su clinica asi le llama a un lugar que construyé
hace poco y en donde tiene las herramientas e infraestructura para componer huesos y hacer
masajes. Vive con su esposo, dos hijos y un primo. Se siente totalmente identificada con el
pueblo Mapuche Williche, de hecho, su bandera flamea de forma ininterrumpida afuera de

Su casa.

SJC 4, es una mujer de 61 afos que vive en Loma de la piedra, su historia tiene la
particularidad de ser retornada en el territorio, ya que vivid por largas décadas en Santiago,
desempefiandose como empleada doméstica. Hace once afios empez6 a sentir dolores en las
caderas, lo que derivé en operaciones, la implantacion de protesis y el uso de bastones como
medio para desplazarse, al mismo tiempo que certificod su discapacidad. Vive con su pareja,
y cada cierto tiempo recibe la visita de sus hijos y nietos, ademads, cuenta con sus hermanas,
cufiados y sobrinos que viven en el mismo sector. Trabaja en la crianza de gansos y patos,

tareas que compatibiliza con labores domésticas.

Una historia muy interesante es la de SJIC 5, una joven de 19 afios que vive en el
sector de Bahia Mansa, al frente de la playa. Tiene una discapacidad fisica como efecto de
una situacion de salud de origen neurologico. Utiliza silla de ruedas y un andador, mas
conocido como burrito. Actualmente pasa la mayor cantidad de tiempo en su casa, le gusta
dibujar, jugar con agua y unas pelotas de pléstico. Vive con su madre y una hermana, sus
principales compaifiias y proveedoras de cuidados. Ella es usuaria de Teleton y se caracteriza
por haber realizado muchos viajes de paseo junto a sus familias, constantemente visitan la
caleta Huellelhue, en donde disfruta de la naturaleza y da paseos a caballo. Si bien vive en
Bahia Mansa, también tuvo periodos en donde estuvo en Rio Negro y Osorno, mas épocas
estacionales en donde iba a Puerto Montt para concretar sus tratamientos hechos por Teleton.

Las entrevistas fueron realizadas con su madre, cuidadora y tutora legal quien la represento.

Seguimos con SJC 6, es un hombre de 44 afios que reside en el sector de Latkenmapu,
uno de los sectores mds inaccesibles de la comuna debido al ripio suelto de sus caminos.
Trabaja como artesano escultor, principalmente se dedica a la confeccion de “ruecas” que

son maquinas de hilar manuales y otras artesanias. Vive con su hijo menor quien lo ayuda en
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la conduccion de su minibus y lo acompafia a Osorno para vender y repartir sus productos.
También es muy famoso ya que aparecid en un conocido programa de television. Si bien
ahora tiene un automovil propio, durante mucho tiempo era llevado a la carretera en una
yunta de bueyes. Adquiri6 discapacidad fisica después de caer de un andamio mientras
trabajaba en el rubro de la construccion. Tiene un gran taller al lado de su casa en donde
trabaja sus artesanias, y cuando anda en la ciudad o paseos, se desplaza en una tribike, es
decir, una silla de ruedas adaptada con motor que alcanza velocidades de 30 km/hrs, quien
permiti6 el acceso a su taller y casa en donde se realizaron entrevistas, bebiendo café y

comiendo queso artesanal.

Finalmente, los hermanos Cayo constituyen probablemente, la historia mas particular
de esta tesis. Se utiliza esta denominacion ya que no son sus nombres verdaderos, sino un
apodo usado en el sector de Purrehuin, donde habitan. En realidad, SJC 7 y 8, son sobrino y
tio respectivamente. No se sabe mucho sobre su infancia y adolescencia, ambos fueron
diagnosticados con discapacidad intelectual y usan silla de ruedas, vale destacar que, en los
sectores rurales, muchas veces diagnostican la discapacidad intelectual en personas, por el
solo hecho de no haber pasado por instituciones formales de educacion o ser analfabetos. Se
profundizara en su historia en capitulos posteriores, por ahora se menciona que viven con
dofia Verodnica, su cuidadora y tutora legal, ella fue quien respondio las entrevistas
representandolos. Ella no es familiar de los hermanos cayo, sino una vecina de toda la vida,
que decidi6 hacerse cargo de ellos al constatar las condiciones precarias en las que vivian.
Ellos residen junto a Dofia Verdnica, su esposo y sus dos hijas menores, pasando la mayor

parte del dia jugando a las cartas y escuchando su musica favorita, las rancheras.

CUADRO N° 2 DE CARACTERIZACION DE LOS CASOS EN SAN JUAN DE LA

COSTA
Casos | Sector Género Edad | Tipo de Temporalidad Ocupacion
discapacid
ad
SJC 1 | Puninque Masculino | 56 Visual Adquirida Granjero y
agricultor
SJC 2 | Puninque Femenino | 21 Visual Adquirida Estudiante
universitaria
SJC 3 | Popoén Femenino | 63 Fisica- Adquirida Lawentuchefe
motora
SJC4 | Lomade la Femenino | 61 Fisica- Adquirida Dueiia de casa
Piedra motora y agricultora
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SJC 5 | Bahia Mansa | Femenino | 19 Fisica- De nacimiento Estudiante
motora

SJC 6 | Lafkenmapu | Masculino | 44 Fisica- Adquirida Artesano-
motora escultor

SJIC 7 | Purrehuin Masculino | 59 Intelectual | De nacimiento No declara

SJC 8 | Purrehuin Masculino | 70 Intelectual | De nacimiento No declara

Fuente: elaboracion propia

CUADRO N° 3 DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA DE LOS
CASOS EN SAN JUAN DE LA COSTA

Casos | Escolaridad | Tiempo de | Certificacion | Ingresos Pertenencia | Religion
residencia | dela mensuales | a pueblos
discapacidad $ originarios

SIC 1 | Media Mas de 20 Si 300.000 Mapuche Evangélica
incompleta | afios Williche

SJC 2 | Universitaria | Nacida 'y Si 300.000 Mapuche Evangélica
en curso criada Williche

SJC 3 | Basica Nacida y Si 300.000 Mapuche Evangélica
incompleta | criada Williche

SJC 4 | Basica Nacida y Si 150.000 Mapuche No declara
incompleta | retornada Williche

SJC 5 | Basica Nacida y Si 150.000 Mapuche Evangélica
completa criada Williche

SJC 6 | Media Nacido y Si 500.000 Mapuche No declara
completa criado Williche

SJC 7 | Sin Nacido y Si 300.000 Mapuche No declara
educacion criado Williche
formal

SJC 8 | Sin Nacido y Si 300.000 Mapuche No declara
educacion criado Williche
formal

Fuente: elaboracion propia

En relacion a las Islas de Quinchao en Chiloé, la entrada al campo fue diferente. El

contacto clave fue el director de la Corporacion Municipal de Salud de Quinchao, quien

sugirio y autorizo a llamar a las/los Técnico en Enfermeria Nivel Superior (TENS) de las

Postas de cada Isla, para que recomienden con que personas era pertinente trabajar, en

algunos casos también fueron los facilitadores culturales de las Islas quienes ayudaron a

contactar a posibles participantes. Finalmente, se trabajo con siete personas que representan

a siete de las nueve islas que componen el conjunto archipielagico de Quinchao. El trabajo

de campo fue realizado entre los meses de octubre del 2021 y marzo del 2022.
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La primera persona que se contactd fue IQ 1, un joven de 29 afos que nacid y
desarroll6 su infancia y adolescencia en la Isla de Caguach, a unos 45 minutos de Achao
viajando en lancha. Esta Isla es famosa por la fiesta del Nazareno de Caguach, realizada todos
los veranos cada afio. El es ciego de nacimiento, y usa un baston para desplazarse, sobre todo
en la ciudad de Castro, lugar en el que ha vivido los ultimos afios. 1Q 1, es muy conocido en
toda la Isla Grande de Chilo¢, debido a que es un musico que representa las tradiciones y el
folclore chilote, especificamente, toca el acordeon. Gracias a esta actividad ha conocido
Santiago, la capital de Chile, el extremo sur en la Region de Magallanes, y otros lugares
difundiendo sus trabajos musicales, ademas, ha tenido apariciones en television y diversos
festivales. No obstante, también ha vivido situaciones de exclusion y pérdida de
oportunidades relacionadas con su discapacidad. Entre varios cafés y caminatas en la ciudad
de Castro, se pudo escuchar su historia y en cierto sentido, interpretar sus vivencias y

expectativas.

Después, en una tarde de dia jueves muy nublada y lluviosa, se emprendid viaje en
una lancha subsidiada hasta la Isla de Apiao, una de las mas lejanas viajando desde Achao.
Terminadas las 2 horas de viajé se arribé al muelle en donde esperaba una prima de Viki®
(IQ 2). En el domicilio de Viki, se encontraba dofa Alicia, su tia y cuidadora, al rato después,
y arriba de su silla de ruedas y con un celular en la mano llegd Viki. Ella es una mujer de 36
aflos que tiene un diagnoéstico de discapacidad intelectual, es usuaria de Teleton, se desplaza
en una silla de ruedas y ha presentado algunos problemas en los oidos. Seglin narra su
cuidadora, es fanatica de Tik-Tok y de los juegos en linea, le gusta ver videos, actividad que

la divierte mucho, también es hincha de Colo-Colo.

De regreso en Achao se estableci6 contacto telefonico con la facilitadora intercultural
de la Isla de Meulin, quién sugiri6 visitar a IQ 3, una adulta mayor de 67 afios que vive sola
y tiene pocas redes de apoyo. Adquiri6 discapacidad fisica en los ultimos afios, producto de
problemas en sus piernas y caderas. Durante los 3 dias que se compartio con ella en Meulin,
se realizaron entrevistas y observaciones de sus rutinas, particularmente de sus faenas en la
huerta, alimentando a sus animales. Ella se desplaza con su baston dentro de su campo.

Finalmente se aplicé un sombreo desde Meulin a Achao, acompafidndola a hacer tramites y

8 Al ser un apodo y no su nombre verdadero, a veces se utiliza “Viki” en reemplazo del folio.

61



compras, lo que permiti6 identificar a través de una etnografia moévil, sus practicas y

estrategias de movilidad.

Posteriormente, y en una lancha de la Corporacion Municipal de Salud de Quinchao,
se llego hasta la Isla de Llingua para conocer a IQ 4, una longeva mujer con discapacidad
fisica que se desplaza en silla de ruedas. Las entrevistas fueron contestadas por sus hijos
quienes son sus cuidadores, aunque ella también intervino en varias oportunidades. Ella
enviudd hace algunos afios, en este sentido, sus hijos se han convertido en su principal red
de apoyo. A pesar de que Llingua es la Isla mas cercana a la parte continental de Achao, ya
no sale de su hogar, exceptuando emergencias de salud. Con nostalgia, relata sobre lo que

significa ser adulta mayor en una Isla y los cambios que ha habido en su territorio.

Ya en diciembre del afio 2021, en una segunda incursion a las Islas de Quinchao, se
arribo a la pequena Isla de Linlin, son 20 minutos de viaje desde Achao en la lancha rapida
de la Corporacion Municipal de Salud. Alli se procedio a visitar a IQ 5, un nifio de 12 afios
que va a la escuela, le gusta ver videos de animales en su tablet y por, sobre todo, le encanta
alimentar a sus gallinas, sale todos los dias en su silla de ruedas en la cual amarra un tarro
con maiz, el cual le va repartiendo a sus aves. Segun relatan sus padres, tuvo algunos
problemas en los pulmones, rifiones e higado al nacer, producto de un parto complicado. Esta
diagnosticado con discapacidad intelectual®, se desplaza en una silla de ruedas y usa un
cinturén con velcro que le afirma el dorso, practicamente desde que nacid es usuario de
Teleton, institucion muy valorada por sus padres, y cuyos servicios explican la mayor

cantidad de viajes de 1Q 5 hacia Puerto Montt.

Dias después se viajo a la Isla de Quenac en donde se contactd a IQ 6, una adulta
mayor de 67 afios que vive sola con su esposo, en una parte alta de su Isla. De forma
entusiasta, trabaja en su huerta y cria gallinas. Durante los Gltimos afios ha sentido fuertes
dolores producto de una artrosis, le cuesta caminar y debe hacerlo afirmada con un baston.
Si bien esto ultimo no le impide hacer sus tareas domésticas y faenas agricolas, sale muy

poco de su campo, exceptuando viajes a Achao por motivos de compras.

° Este diagnodstico es efecto del sindrome de West, una encefalopatia epiléptica que produce espasmos
epilépticos y retraso en el desarrollo psicomotor. No obstante, decidi no ponerlo en el cuerpo del texto, como
una forma de (des)patologizar a las personas con discapacidad, y comprender sus experiencias mas alla de sus
diagnosticos.
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Se concluyo el trabajo de campo en la Isla de Chaulinec, una de las mas lejanas desde
Achao, una hora y media de viaje aproximadamente. Esta vez el traslado fue en una
embarcacion arrendada por la Direccion de Desarrollo Comunitario (DIDECO) de Quinchao.
Previamente se habia establecido contacto con Elizabeth, hija de IQ 7, la tinica persona sorda
con la que se trabajo en este estudio. Es una mujer de 56 afios que no tiene problemas de
desplazamiento, usa audifonos cocleares y no se comunica con lengua de sefias, sus hijos y
nietos modulan exageradamente o hablan muy fuerte como estrategia para entenderse
mutuamente. Ella habla perfectamente, por lo cual, leyo la entrevista y la respondié sin
problemas. Como la mayoria de las personas en las Islas, trabaja en el campo, tiene animales
y siembra diversos productos. Su proceso de diagnostico y certificacion de la discapacidad

fue sumamente movil, a este se hara referencia mas adelante.

Si bien esta tesis esta orientada al estudio particular de las movilidades de estas
personas, es inevitable entrelazar estas, con sus proyectos de vida y prospecciones futuras.
Al mismo tiempo, estas diversas y particulares historias, revelan sus trayectorias vitales, en
las cuales se identifican momentos significados como importantes por los individuos y en los
cuales el territorio, entendido como ese espacio vital y apropiado subjetivamente, se

configura como un elemento protagénico de sus movilidades y existencias en general.

CUADRO N° 4 CARACTERIZACION DE LOS CASOS EN LAS ISLAS DE

QUINCHAO
Casos | Sector Género Edad | Tipo de Temporalidad | Ocupacion
discapacidad

Q1 Isla de Masculino | 29 Visual De nacimiento | Musico-

Caguach acordeonist
a

Q2 Isla de Femenino | 36 Intelectual y | De nacimiento | No declara
Apiao Fisica-motora

IQ3 |Islade Femenino | 67 Fisica-motora | Adquirida Agricultora
Meulin

1Q4 |Islade Femenino | 94 Fisica-motora | Adquirida No declara
Llingua

Q5 Isla de Lin- | Masculino | 12 Intelectual y De nacimiento | Estudiante
Lin Fisica-motora

IQ6 |Islade Femenino | 67 Fisica-motora | Adquirida Duena de
Quenac casa

1Q7 Isla de Femenino | 56 Auditiva Adquirida Duena de
Chaulinec casa
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Fuente: elaboracion propia

CUADRO N° 5 DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA DE LOS
CASOS EN LAS ISLAS DE QUINCHAO

Casos | Escolaridad | Tiempo Certificacion Ingresos Pertenencia | Religion
de dela mensuales | a pueblos
residencia | discapacidad $ originarios
IQ1 | Media Nacidoy | Si 500.000 Mapuche No
completa criado Williche declara
IQ2 | Basicay Naciday | En tramite 150.000 Mapuche No
escuela criada Williche declara
especial
IQ3 | Basica Naciday | En tramite 150.000 Mapuche Catolica
incompleta | criada
IQ4 | Basica Naciday | En tramite 150.000 Mapuche Catolica
incompleta | criada
IQ5 | Basicaen Nacidoy | Enrenovacion | 300.000 No declara | Catdlica
curso criado
IQ 6 | Basica Naciday | En tramite 300.000 No declara | Catolica
incompleta | criada
IQ7 | Bésica Naciday | Enrenovacion | 150.000 No declara | Catolica
incompleta | criada

Fuente: elaboracion propia
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CAPITULO VI
LAS HUELLAS DEL INDIVIDUO: MOVERSE CON DISCAPACIDAD EN
TERRITORIOS RURALES DEL SUR DE CHILE

A continuacion, se presentan los hallazgos de esta tesis. Este capitulo se estructura en tres
subcapitulos; el primero de ellos aborda las movilidades de personas con discapacidad desde
una perspectiva biografica, analizando los hitos y puntos de inflexion de sus etapas vitales,
mediados por su condicién de discapacidad. Esta perspectiva cronologica de sus historias
personales, contribuy6d a establecer una tipologia de sus movilidades. En un segundo
subcapitulo se identifican y analizan los soportes sociales, capitales, redes y recursos con los
cuales cuentan las personas con discapacidad para hacer posibles sus movilidades.
Igualmente, se develan las estrategias utilizadas por los individuos, las que visibilizan los
modos en que sus soportes son movilizados. En el tercer y tltimo subcapitulo, se profundiza
en el impacto y/o rol del territorio en las practicas de movilidad de los y las participantes,
relevando la idea de que existiria una tension entre las desventajas objetivas presentes en
estas comunas rurales, y por otro lado, una ponderacion subjetiva positiva de estos lugares
de vida, los que en ocasiones se transforma en lo que se denomina un tipo de capital

territorial.

6. 1 Biografias modviles de personas con discapacidad: hacia una tipologia de sus
movilidades

El siguiente subcapitulo tiene por objetivo describir y analizar las movilidades de personas
con discapacidad. A través de un método etnografico que combind entrevistas en
profundidad, observaciones y cartografias, se pudo identificar como las personas se
desplazan y logran acceder a diversas actividades y servicios de interés general en sus
territorios, comparando sus desplazamientos actuales con aquellos anteriores al advenimiento
de la discapacidad desde una perspectiva de la historia del “yo” haciendo un desglose
biografico, y al mismo tiempo reintroduciendo las continuidades de la vida cotidiana mas
alla de la “aparicion” de la discapacidad (Schnitzler, 2017). De igual modo, se estableci6 a
través de un andlisis cartografico; los destinos mdas frecuentes, los modos de transporte

utilizados y los motivos de sus desplazamientos.
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Paralelamente, se propone una taxonomia o tipologia de sus movilidades, la cual
proviene del analisis de las entrevistas realizadas, y que enfatiza en los aspectos subjetivos
de las experiencias moviles de las personas con discapacidad. Dentro de los tipos de
movilidades identificadas destacan; movilidades pérdidas (las que ya no se hacen o
disminuyen ostensiblemente una vez adquirida la discapacidad), movilidades intensas
(aquellas referidas a itinerarios de rehabilitacion, viajes culturales y de ocio), movilidades
funcionales (aquellas impostergables referidas a la realizacion de tramites, compras, etc.) y
movilidades interrumpidas (algunas notas sobre los efectos de la pandemia COVID-19).
Finalmente, se muestran algunos mapas en donde se pueden visualizar cartografias de los
quince casos en total, y en las cuales se observan los destinos practicados, los motivos de

viajes y los modos de transportes utilizados.
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IMAGEN N° 4: CODIGOS Y RELACIONES EN LA RED SEMANTICA DE
MOVILIDADES

= saien de

Cepende de s etapa v

AT T A I el

Byt s eeand

Fuente: elaboracion propia

6. 1. 1 Movilidades pérdidas: el “advenimiento” de la discapacidad y su promocion
ontoldgica

La discapacidad es un advenimiento, algo que ocurre y para lo cual no estamos preparados (Margara
Millan, 2019: p. 9).

Mire, yo tuve un accidente y estuve por tres meses, postrada en cama, tres meses en hospital, tres meses
en mi casa, imaginese, eso si que es pena —le dije yo— de no poder hacer nada, que te atiendan, que
te levanten, que te coloquen una chata'®, que te den de comer, que te laven, que te cambien, eso es
tremendo (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

10 Recipiente en forma circular que se utiliza para orinar.
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Tal como lo propone Millan (2019) la discapacidad desde un prisma experiencial,
puede entenderse como un hecho o un evento que sucede, y cuyo desarrollo les propone a los
individuos que adquieren esta condicion, un desafio mayusculo en comparaciéon a su
normalidad anterior. La discapacidad en este sentido, puede entenderse como un quiebre
biografico, como un trauma, no en el sentido psicopatoldgico del término, sino como una
situaciébn que opera como un hito temporal entre un antes y un después. Las personas
inevitablemente deben enfrentarse a nuevas rutinas y eventualmente a abandonar o prescindir
de actividades que realizaban cotidianamente. Se puede decir que la discapacidad como
vivencia viene a informar algo, precisamente informa sobre aquello que ya no se puede hacer
de la misma manera y supone para el individuo un acto de reflexion sobre como sera la
reconstruccion de sus proyectos de vida ante esta contingencia. Asi, Denzin (1986 en Schewe,
2020) plantea la idea de “incidentes criticos”, los cuales se definen como momentos de crisis
que tienen un caracter personal y que alteran las estructuras de significados fundamentales

en una vida.

De todas las cosas que informa la condicion de discapacidad, probablemente la mas
evidente es que las movilidades ya no serdn las mismas, sobre todo para aquellas personas
que han adquirido, lo que se conoce desde el lenguaje biomédico como una discapacidad
fisico-motora. Todas esas ideas propias del ideario liberal moderno del individuo, como la
libertad, autonomia, independencia o velocidad, se tensan o parecen menos posibles
(Middleton y Byles, 2019). Si algo comunica la discapacidad, es que las opciones de

desplazamientos y destinos se restringiran considerablemente.

De los quince casos desarrollados en esta tesis, nueve de ellos son personas con
discapacidad adquirida. Aunque habria que aclarar que la adquisicion de la discapacidad, no
solamente se evidencia al momento en que se establece un diagnostico biomédico, o cuando
el cuerpo comunica procesos que conducen a una discapacidad, sino también, y de forma
determinante, la discapacidad se adquiere cuando el Estado reconoce la condicion a través
del proceso de certificacion. Esto es lo que se denomina la promocion ontoldgica, vale decir,
el proceso por el cual las personas obtienen un documento llamado credencial de

discapacidad, que le otorga al individuo un nuevo estatus “persona en situacion de
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discapacidad”!!. Esta denominacion no debe entenderse como una sutil o inocente forma
semantica, sino como un evento biografico relevante que influira en los proyectos de vida de

las personas.

Ademas, aparte de que este nuevo estatus opera como un marcador de diferencias
identitarias, tiene efectos practicos en la vida de las personas como, por ejemplo; acceder a
una pension por parte del Estado, trato preferente en diversas instituciones publicos o
privadas, estacionamientos exclusivos, acceso a becas para estudios en todos los niveles,
tecnologias y ayudas técnicas, subsidios y bonificacion para adquirir o remodelar viviendas,
etc. En este sentido, las personas pasan a ser objeto de intervencion, debido a que las
clasificaciones oficiales del Estado ejercen una marcada influencia en la vida social, sobre
todo considerando el poder estatal en su funcién de “nombrar y clasificar”. (Barozet y Mac-

Clure, 2014).

Se afirma que a partir del momento en que se declara una enfermedad desde los
diagndsticos biomédicos, se inicia en los individuos un nuevo itinerario, una nueva ruta de
vida, en donde los trazos a partir de los cuales se dibujan sus destinos, ahora son permeados
por una enfermedad (Venturiello, 2013) que puede ser vista como un rol, o como la
escenificacion de un papel que configura un verdadero drama social (Solsona, Acufia y

Fuentes, 2021, Imilan, 2017; Goffman, 2001).

En Chile, la institucion encargada de certificar la discapacidad es la Comision de
Medicina Preventiva e Invalidez mas conocida por su sigla COMPIN. Las personas con
discapacidad, generalmente incentivadas por profesionales de la salud y por campanas
comunicacionales'? hechas por el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), deben ser
evaluadas en tres instancias; primero deben someterse a una evaluacion de tipo biomédico
funcional en donde son auscultados generalmente por especialistas tales como; fisiatras,

neurdlogos, oftalmologos, terapeutas ocupacionales, kinesidlogos entre otros, en segundo

! Si bien la Convencion de Derechos para personas con discapacidad de la Organizacion de Naciones Unidas
utiliza el término “personas con discapacidad”, el Estado chileno en su Ley 20.422 reconoce y promueve el
término “personas en situacion de discapacidad”, como una forma de enfatizar que la discapacidad se produce
al momento en que las barreras del entorno inhabilitan a las personas para participar o acceder a diversos
lugares.

12 Por ejemplo, al momento de escribir esta tesis SENADIS ha implementado la campafia “Mi decisioén
credencial”, con el fin de motivar a las personas para que obtengan su credencial de discapacidad.
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lugar, un equipo psicosocial identifica sus redes de apoyo y finalmente se les aplica el
Instrumento de Valoraciéon de Desempeiio en Comunidad (IVADEC), el cual valora su

desempefio en las interacciones sociales.

Todos estos escrutinios determinaran si la persona califica o no para ser registrada y
de esta forma obtener la credencial de discapacidad. Posteriormente, las personas, una vez
obtenidos los informes de evaluacion, elevan una solicitud para concretar la certificacion.
Cuando obtienen el documento fisico llamado credencial, este indica; un porcentaje de
discapacidad, un grado global de discapacidad, causa principal de discapacidad y secundarias
si es que las hubiese, vigencia de la certificacion y existencia o no de movilidad reducida.
Este ultimo aspecto, es tan importante como contradictorio, la movilidad no se subsume a un
tipo de discapacidad como por ejemplo la fisica-motriz, sino que se identifica como algo
aparte, o como un efecto de la situacion de discapacidad. Finalmente, el Servicio de Registro
Civil e Identificacion otorga la credencial, y oficialmente la persona pasa a engrosar la lista

de certificados en el Registro Nacional de Discapacidad (RND).

En este espectro de novedades que supone el advenimiento de la discapacidad, las
movilidades, las que se hacen y las que no se llevan a cabo, seran un vector importante de
sus nuevas rutinas y actividades. Uno de los casos que mejor ilustra el proceso de promocion
ontoldgica ante el reconocimiento estatal de la situacion de discapacidad, es el de SJC 1.
Recordando que es un hombre con discapacidad visual que vive en la localidad de Puninque,
costa sur. El, al igual que muchas otras personas, tiene total claridad con respecto al proceso

de certificacion de la discapacidad.

Eh... Bueno, el tramite es simple, porque lo llena el formulario que nos da el COMPIN lo lleno el, eh... en
esos tiempos, en el 2010, el médico que me trataba y ahi lo fui a dejar al COMPIN adjuntando otra
documentacion como fotocopias de carné, certificado de nacimiento, ultima escolaridad y un certificado de

residencia. (SJC 1, fragmento entrevista de investigacion).

Por otra parte, a pesar de que SJC 1 certifico su discapacidad, esta empezo a ser
experimentada muchos afos antes, a partir de lo cual también se deduce, que la discapacidad
es algo que puede ocurrir e informarse en varias temporalidades, cuando se siente fisica o
sensorialmente, cuando se diagnostica como un problema médico y cuando se certifica ante

el Estado.
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Cuando quedé ciego, mas o menos, empecé a quedar ciego fue entre los 18, por ahi. Eh... bueno, desde
chico tenia una baja vision, el problema en la noche, pero en el dia no tenia problema. Eh... y cuando ya
comencé a quedar ciego desde los 18,19, 20, 21, por ahi, pero a los 21 ya, mas o menos, ya como que perdi
la vision en un 100 por ciento. Entonces, yo no tuve ningtn apoyo en ese sentido porque yo habia quedado
ciego, yo no tenia a nadie que me ande [sic] trayendo, que me lleve para tal parte a donde yo queria ir. Si
yo queria ir a alguna parte tenia que ingeniarmelas solo y como yo he trabajado toda mi vida, desde que
tenia 13 afios, tenia una vida independiente. Entonces, tenia plata, lo mas practico era llamar un taxi y que

me lleve [sic]. Y asi me movia. (SJC 1, Fragmento entrevista de investigacion).

En otra direccion, se puede establecer que el advenimiento de la discapacidad obliga al
individuo a enfrentar un proceso pedagdgico a través del cual debe aprender a reestructurar
su cotidianidad y proyecto de vida en funcidon de su nueva condicion. En el caso de SJC 1,
relata como su ceguera total lo habilitd a realizar un cambio de ciudad durante una época de

su juventud para aprender a ser ciego.

Si y de ahi.... Y asi fue pasando el tiempo y en el afio 1987 me fui a Concepcion a un instituto de
rehabilitacion para personas ciegas y ahi estuve dos aflos. Ahi me ensefiaron lo que es la movilidad, como
desplazarme solo en la ciudad y en el campo, porque la movilidad rural es muy distinta a la movilidad

urbana (SJC 1, Fragmento entrevista de investigacion).

Historia similar es la de SJC 4, una mujer de 61 afios que vive en la localidad de Loma
de la Piedra, sector sur de la comuna de San Juan de la Costa. Ella es nacida y criada en el
sector, sin embargo, durante su juventud temprana decidid emigrar a Santiago, capital de
Chile en busca de oportunidades laborales y de una mejor calidad de vida. Estuvo largas
décadas en la metrdpolis, trabajando como empleada doméstica en casas de las comunas
pudientes del Gran Santiago. Actualmente vive con su pareja, su principal red de apoyo,
igualmente tiene 2 hijos y nietos pero que viven en otras ciudades y la visitan
esporadicamente. Durante los ultimos afios que vivid en la capital empez6 a sentir dolores
intensos en las piernas y las caderas. Los médicos le comunicaron que tendria que ser operada
e implantada con prétesis en ambas caderas para que pueda desplazarse. Cuando ella asumi6
que estas intervenciones iban a ser un obstaculo para seguir trabajando, decidid retornar a su
natal Loma de la Piedra. En esta vuelta al terrufio, conocid a quien es su actual pareja y
actualmente se dedica a la crianza de patos y gansos, ademds de oficiar de duefia de casa,

realizando variadas labores domésticas. Después de la operacion en que le implantaron las
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protesis, que, segun cuenta, fue fallida, ella usa bastones para poder moverse. Sobre el cambio

de sus rutinas comenta.

Yo en Santiago estaba acostumbrada a ir de una comuna a otra, de Pefialolén a Las Condes, caminaba de
lo mas bien, trabajaba. Después como el afio 2000 me empecé a sentir mal, mucho dolor de cadera, por eso
decidi venirme (...) Ahora me muevo con bastones nomds, me canso harto pero igual me siento

independiente, acarreo mi lefia y alimento a mis animales (SJC 4, Fragmento entrevista de investigacion).

A pesar de las dificultades propias de la condicion de discapacidad, SJIC 4 como muchas
otras personas, desarrollan labores cotidianas y rutinas en sus territorios de vida o espacios
proximos. Ahora bien, sus movilidades y desplazamientos han cambiado, se caracterizan por

el dolor corporal, el cansancio constante, el uso de ayudas técnicas, entre otras.

Otra historia ocurre en la pequena Isla de Llingua, la mas cercana al centro urbano de
Achao, ahi vive una mujer de 95 afios. Ella reside junto a su hijo menor, aunque relata que
sus hijos e hijas tienen un sistema de cuidados rotativo, es decir, pasa una temporada con
alguna de sus hijas, y después se traslada al domicilio de otro de sus hijos. Refiere que usa
silla de ruedas hace casi 20 afos, ha sido operada de la vesicula y sufre problemas en sus
riflones. Sus hijos e hijas narran que desde que adquirié la discapacidad ella practicamente

no sale de la Isla.

Mi mama antes hacia todo sola...salia a Achao a comprar sus cosas, era muy activa. Ahora solo sale por
urgencias en salud. Y ella antes, eh, por ejemplo, de que ya estuviera en silla de ruedas le gus..., eh, se iba

para Achao ella, a comprar o de pronto salia. (Hija de IQ 4, Fragmento entrevista de investigacion).

Al igual que este caso, muchas de las personas que adquieren la condicion de
discapacidad, empiezan a relegarse paulatinamente en sus hogares, y aquellas salidas o viajes
frecuentes, relacionados por motivos de la realizacion de compras, tramites, actividades de
participacion ciudadana y de ocio, pasan a ser esporadicas y excepcionales, y hasta cierto
punto se intentan evitar, ya que cada desplazamiento significa un desafio, algo que debe ser
gestionado, planificado y anticipado, emergiendo de esta forma variadas y multiples formas
de interdependencia y co-movilidades. Es importante destacar que muchas de las
discapacidades, estan directamente imbricadas con la etapa vital reconocida como adultez
mayor, de hecho, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el envejecimiento de la

poblacidon y aumento de enfermedades cronicas degenerativas, son causas preponderantes de
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discapacidad a nivel mundial (OMS, 2021). A esto se le puede anadir el cardcter acumulativo
de los factores sociales que condicionan la salud de las personas, como los ingresos, nivel

educacional, lugar de residencia, acceso a servicios, etc. (Prieto, 2021).

Un caso que también comunica los procesos de pérdidas de movilidades ante la irrupcion
de la discapacidad, es el de IQ 6 una mujer de 67 afios que vive en la Isla de Quenac. Con el
paso de los afios desarroll6 una artrosis que le provoca intermitentes pero intensos dolores en
sus brazos, manos y piernas, refiere que en las rodillas se ubica el maximo del umbral de sus
molestias. Relata que tuvo una infancia y juventud muy adversa, caracterizada por el trabajo
en la siembra de la remolacha y las papas, no obstante, su condicion de discapacidad, pero

sobre todo los dolores que siente, le impiden tener movilidades frecuentes.

Yo antes con un nieto he viajado harto, para Concepcion, Temuco, Santiago, Valparaiso...Ah, pero, que
me cuesta mucho andar ya, asi que me quedo aca en la Isla, excepto cuando tengo que ir a comprar pa’

Achao o Castro, pero no salgo pa’ ningtin lado yo. (IQ 6, Fragmento entrevista de investigacion).

Un relato emblematico del quiebre temporal que se erige a partir de la llegada de la
discapacidad es el de SJC 3. Ella es una mujer de 63 afios que reside en la localidad de
Popoén, sector sur de San Juan de la Costa, se desempefia como Lawentuchefe, un rol
vinculado a la cultura Mapuche Williche, y que podria traducirse como una “médica” o
componedora de huesos, y que complementariamente efectia tratamientos herbolarios.
Atiende a sus pacientes en un lugar que ella denomina “la clinica”, siempre es asistida por su
hija menor quien se ha convertido en su sombra. Ella ha vivido practicamente toda su vida
en el sector, de donde es oriunda, a excepcion de una época en su juventud en que se traslado
a Rancagua, 800 kilometros al norte de su hogar para trabajar como empleada doméstica, y
de esta forma poder ahorrar para volver a invertir en su campo y darle mejores expectativas

de futuro a sus hijos.

Yo luché, trabajé mucho para mis hijos, los dejé bien, mis hijos trabajaron bien, eran unas personas de bien,
fueron unas personas trabajadoras. Les di educacion, lo poco que pude, porque cuando uno sale afuera no
importa que t no tengas educacion, pero ahi vas aprendiendo, ;me entiendes?, por eso me fui a Rancagua
y de mis ingresos le mandaba plata a mi mama, porque no me fui con todos mis hijos, algunos se quedaron
con mi mama, pero siempre le enviaba plata para que tuvieran comida. (SJC 3, Fragmento entrevista de

investigacion).
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Como muchas otras mujeres que residen en sectores rurales histéricamente excluidos,
SJC 3 se vio en la obligacion de abandonar su lugar de origen para conseguir un trabajo como
empleada doméstica muy lejos de casa, esto le permitié ahorrar para poder hacer muchas
cosas que, a su juicio, le otorgaron mas independencia. Estos extensos viajes fueron
constantes en su juventud, comenta que aprovechaba los dias festivos y épocas de vacaciones

para volver a Popoén y estar con su familia, especialmente con sus hijos.

Yo empecé a cambiar el chip, le hice un agregado a la casa, una cocina aparte, el comedor lo forre, o sea,
que empecé a comprar cosas bonitas pa’ mis nifios, camas, qué sé yo, pa’ que duerman bien, estudien. Y

estudiaron (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

Una mujer movil, que toda su vida camino, de hecho, para poder ir a la escuela en su
infancia andaba practicamente 8 kilémetros todos los dias, sin embargo, un accidente
automovilistico hace 12 afios empez6 a cambiar su vida y la obligd a modificar varias de sus

rutinas.

Si po, yo era independiente, independiente, si yo crié a mis hijos casi sola a mis hijos, si él estuvo siete afios
en el norte trabajando (su esposo) y yo crié sola, reparaba a mis animales, criaba cerdos, criaba a mis ovejas,
le daba de comer a mis aves, y tenia distintas aves, hacia invernadero, si estaba ¢l o no estaba, yo sembraba
mis papas igual, no me hacia problema de nada, porque tenia mis dos piernas buenas pa’ trabajar y mi salud
buena, si fue el accidente que me dejo asi. Entonces eso cuesta superarse de eso, mucho. (SJC 3, Fragmento

entrevista de investigacion).

SJC 3 narra como toda la independencia de la que gozaba, queda en suspenso producto
del accidente, lo que tuvo como efecto inmediato una operacidon en sus piernas, tener que
estar tres meses en cama por prescripcion médica, y, ademas, debio certificar su condicion
de discapacidad para poder obtener ayudas técnicas, especificamente una silla de ruedas y
muletas, las cuales se han convertido en un medio imprescindible para poder desplazarse

tanto dentro como fuera de su hogar.

Mire, mi discapacidad que tengo yo fue cuando choqué, tuve un accidente con la... con la SIE Carabineros
de Osorno, venian a hacer una pesquisa y venian muy fuerte, nosotros ibamos a 40, la camioneta tomo
piedra suelta y se fue, y llegd encima de nosotros. Mire, me quebré el fémur, la rodilla, me quebré el pie
aca también, el tobillo que quedd dando vueltas, entonces... Primero me caia, cuando me agachaba asi me
caia, no me podia agachar, y todavia cuando me doy vuelta rapido asi en la cama, igual se me da vuelta asi

todo, pero gracias a Dios quedé bien, al final mi cabeza esta bien, mis brazos estan buenos.
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Otro elemento que impacta en la construccion de subjetividad y la forma en que se
experimenta el advenimiento de la discapacidad, es la comunicacion que hacen los
profesionales médicos y de la salud con respecto a como sera la vida después del accidente.
Estos discursos, que investidos, validados y legitimados por el poder-saber que le ha otorgado
la ciencia moderna y sus clasificaciones (Foucault, 2007), son apropiados por las personas
receptoras de estos mensajes, quienes interpretan o les dan sentido a sus futuros, a partir de
las prescripciones profesionales.

Si, le pregunté directamente al médico, al doctor, yo le dije: —doctor, digame la verdad, porque yo necesito

la verdad, ;voy a poder trabajar como yo trabajaba antes o no voy a poder ya trabajar?, porque yo estoy

tanto tiempo viniendo a control —le dije yo— y todavia no puedo caminar". Entonces me dijo: —no, vas

a quedar asi, ya no vas a quedar igual. Pero resulta que uno como es indigente, siempre le hacen las
operaciones malas (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

El ““ya nos vas a quedar igual”, referido a que SJC 3 no podra volver a caminar, comunica
a priori, de forma definitiva dos cosas; primero, que la discapacidad esta ocurriendo, que
llegd y no se ira, y segundo, que al menos parcialmente, perdera sus movilidades, pero no
cualquier tipo de movilidades, sino esas que se definen en torno al ideario liberal del
individuo, es decir, la velocidad, independencia, libertad y fluidez de los movimientos
hegemonicos que tiene la elite cinética, aquella que se mueve a su voluntad (Nikolaeva, et.
al, 2019), para pasar a formar parte de la subclase cinética, aquella que tiene una movilidad
“restringida”. Es asi como el diagnéstico se convierte en un dispositivo imperativo de
procesos y relaciones, organizando de forma estructurante la forma de vivir en comunidad

de la persona a partir de la comunicacion de la condicion de discapacidad (Sampaio, et. al,

2021).

Si bien para los casos de estudio, tanto aquellos que han adquirido la discapacidad en
una etapa avanzada de sus trayectorias vitales, como aquellos que han nacido con esta
condicion, la discapacidad no opera necesariamente como sinonimo de inmovilidad,
generalmente hay una pérdida, a lo menos parcial de las movilidades, los desplazamientos y
viajes, que no solo se vuelven menos frecuentes, sino que ademas, aumenta la dificultad y
complejidad para concretarlos, ya que el caracter dependiente de las salidas, tanto de
familiares como de las protesis o ayudas técnicas, sumados al dolor y malestar corporal, el
cansancio, los costos econdmicos, el desgaste fisico y emocional, pasar a ser componentes

centrales de las ecuaciones personales que hacen los individuos antes de decidir realizar un
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desplazamiento. Finalmente, en algunos casos la frontera temporal que marca un antes y un
después en las biografias de las personas, es mas evidente para personas que tienen menos
redes de apoyo y un tipo de discapacidad méas severo, pero el hecho de que hayan perdido
movilidades, en ninguin caso significa que sean inmoviles o estaticos, sino mas bien que “‘se

mueven a su manera’.

6. 1. 2 Movilidades intensas: itinerarios de rehabilitacion, actividades culturales y uno
que otro paseo

Una singular paradoja que se identifica como hallazgo en esta tesis, es que, en varios casos,
las etapas de mayor movilidad, se relacionan con el advenimiento temprano de la
discapacidad, momento en el cual los individuos se ven obligados a desplazarse grandes
distancias de extension para acceder a centros de salud e iniciar tratamientos e itinerarios de
rehabilitacion. Ademas, afiadiendo las caracteristicas peculiares de los territorios rurales en
donde se desarrolld esta tesis, los viajes por motivos de salud y rehabilitaciéon, son
temporalmente largos, econdmicamente costosos y suponen todo un trabajo de planificacion
y anticipacion para las personas con discapacidad y sus familias, en aras de superar las
“fricciones” presentes en estas areas rurales como por ejemplo; el clima, caminos en mal
estado, falta de transporte publico, distancias extensas hacia los destinos de interés, entre

otras. (Maturana, et. al, 2020).

Por otra parte, es importante destacar que la rehabilitacion como concepto y horizonte
normativo resulta sumamente problematica. Segun Ortuzar (2020) la rehabilitacion parte
definiendo ciertos cuerpos como paralizados y accidentados, que requieren atencion médica,
educacion e instruccion para funcionar e integrarse de la mejor forma a la vida social. En esta
misma linea Venturiello y Ferrante (2018) afirman que los procesos de rehabilitacion son
parte de itinerarios terapéuticos en los cuales se intenta reestablecer, junto a su red familiar,
un nuevo orden en su vida cotidiana, orden relacionado a rutinas previas a la adquisicion de
la discapacidad. No obstante, el caracter contradictorio de la industria de la rehabilitacion se
deja entrever en lo que Angelino (2014) llama las promesas poco creibles, es decir, discursos
sobre curacion, normalizacion, recuperacion de funcionalidad, casi nunca estan garantizados,
y suponen para los individuos y sus familias grandes costos, desgaste fisico y emocional, y

el no evidenciar avances, deviene en la frustracion de sus proyectos de vida.
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En la Isla de Apiao, a unas dos horas de viaje en lancha desde el embarcadero de
Achao vive Viki"? (IQ 2), ella es una joven de 36 afios que comparte su hogar junto a su
abuela por parte materna, su tia (principal cuidadora y tutora legal) y una de sus primas.
Segin su credencial de discapacidad que se encontraba en proceso de renovacidn, su
diagnoéstico indica discapacidad intelectual, no obstante, ella usa silla de ruedas para
desplazarse y esporaddicamente también unas botas ortopédicas. Su tia comenta que tiene
hipoacusia'* y un extrafio sindrome denominado Refsum, que segun explican, consiste en
una enfermedad metabolica que acarrea problemas neuroldgicos al no poder absorber un
acido graso presente en alimentos como carnes y algunos vegetales. Esto le provoca entre
otras cosas relacionadas con la movilidad, una pérdida del equilibrio. También comentan que

ella camind con ayuda hasta los 5 afios, edad en la que empez6 a utilizar la silla de ruedas.

Las movilidades de Vicki tuvieron etapas de intensidad en la medida en que ella accedid
a la Teleton y a una escuela especial en Castro, que es la capital provincial de la Isla Grande

de Chiloé. Al respecto, sobre sus primeros viajes relata su tia:

A, Puerto Montt, salia de aca en lancha y de ahi, claro, no habia vehiculo, no habia nada como ahora,
entonces, antes era el caballo, el caballo de..., movilizarse, como muchas veces mi papa lo sacaba cargadita,
para llevarlo a la, a la lancha. Y de ahi tenia, y eso que antes no habia lancha rapida, habia lancha que era,
se demoraban tres horas para llegar a Achao a chequearla. Claro, de ahi tomaba bus para Puerto Montt,
cuando se quedaba alla en Puerto Montt, esos fueron como los primeros viajes, pero siempre salud, siempre

en Teleton. (Dofia Alicia tia de 1Q 2, Fragmento entrevista de investigacion).

Debido a la inexistencia de un sistema publico y servicios de rehabilitacion permanente
en Chile, muchos nifos, nifias y adolescentes son usuarios frecuentes de Teleton, fundacién
privada que ofrece servicios gratuitos de rehabilitacion. Es importante destacar que desde
Achao a Puerto Montt, capital regional y ciudad donde estd ubicado el centro Teleton, son
tres horas de viaje aproximadamente via terrestre, y a esta distancia temporal hay que sumarle
las dos horas que se demora la lancha desde Apiao hasta Achao. Con respecto a la frecuencia

de estos viajes, durante los primeros anos que asistio a la Teleton, se desplazaba entre tres y

13 Para este caso en vez de utilizar el folio 1Q2, usaremos este pseudénimo que no es el nombre propio de la
persona.
14 Disminucioén de la sensibilidad auditiva.
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cuatro veces al afo, quedandose por prolongados tiempos en la fundacion, e incluso en

algunos momentos, debid quedarse sola en una casa de guardadoras.

Posteriormente, Viki entrd al liceo y fue inscrita en lo que se nombra como una escuela
especial. Sus movilidades en esta época también fueron constantes, ya que viajaba todas las
semanas hacia Castro, ciudad en donde se ubica este establecimiento educacional, y los fines
de semana regresaba a su casa, siempre la iba a dejar y a buscar a su madre. Ahora bien, estos
viajes hacia Castro y la decision de estudiar lejos de casa se dan en el contexto de que Viki,
en su primera infancia, asistia a la escuela rural de su Isla, sin embargo, los profesores habrian

comentado que esta escuela no era para ella.

Ella iba a una escuela del sector. La escuela rural Metahue. Y de ahi la, las profes, igual se dieron cuenta
que ella no era una, una, un..., para estar ahi en la escuela, era una, una persona, digamos, que, que...,
que necesitaba una escuela diferencial. Con profesores diferenciales. Y de ahi empezaron a ser las..., ver
la posibilidad de, de que llegara a una escuela diferencial. Y el, los acompafiamos po’, a estar con ella

en Castro a una escuela diferencial. (Dofia Alicia tia de IQ 2, Fragmento entrevista de investigacion).

Lo anterior no solamente viene a indicar la falta de servicios en la ruralidad, sino
también los estereotipos y prejuicios que operan cotidianamente sobre las personas con
discapacidad. Ademas, la obligatoriedad de buscar un lugar idéneo para la condicion de Viki,
no la movilizo a ella unicamente, sino que también su familia, en este caso su tia, debio viajar
y vivir con ella en Castro durante su época escolar. Igualmente, debido a su hipoacusia, debio
estar viajando a Valdivia (a unas siete horas de Apiao) para visitar a un otorrino para poder

ser tratada y paliar los efectos de esta enfermedad.

Una historia similar es la de SJIC 5, una mujer joven que actualmente tiene 19 afios y
vive en la localidad de Bahia Mansa, una playa y caleta del sector sur de San Juan de la Costa.
Reside en una casa literalmente frente al mar, espacio que comparte con su madre y una de
sus hermanas tiene un problema psicomotor, por lo cual esta diagnosticada con discapacidad
intelectual y usa una silla de ruedas de forma permanente. Al igual que en el caso de Viki,
segun relata su madre, cuando era pequefia pudo caminar durante un tiempo y ha sido desde
temprana edad usuaria de Teleton. Con respecto al proceso de certificacion de SJIC 5, ya se
ven algunos elementos que configuran esta etapa biografica como una época de movilidades

intensas:
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Para hacerle su evaluacion tuvieron que llevarla a Osorno, y ahi la movilizaban para todos lados. Después
siempre viajando a Teleton en Puerto Montt, una operacion se la hicieron en Osorno y después todo lo

demas en Teletén (Madre de SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

En sus primeros afios SJC 5 vivid en Rio Negro, comuna que no pertenece
administrativamente a San Juan de la Costa, al igual que en el caso de Viki, debido a las
dificultades propias de las areas rurales y a la falta de provision de transporte publico, debia
salir en caballo del campo para llegar a un lugar donde se pudiera acceder a transporte
publico. Incluso, la madre de SJC 5 narra que, debido a una operacién en su cadera, estuvo
cinco meses hospitalizada en la Ciudad de Osorno, por lo cual decidieron irse a vivir
temporalmente a esta localidad, en la cual permanecieron por un afio. Después de esta época
se radican definitivamente en Bahia Mansa, y comienza una etapa en la que viajan
frecuentemente a Puerto Montt, unas tres horas de viaje desde su lugar de origen, en busca
de los servicios ofertados por Teleton. La frecuencia de estos viajes que iniciaron cuando

SJC 5 tenia tres afos, era de cuatro veces al afio y a veces se quedaban durante quince dias.

Al principio de este subcapitulo se afirmaba que los procesos de rehabilitacion son
contradictorios, debido a que prometiendo la recuperacion funcional de los cuerpos a fin de
que las personas puedan desenvolverse cotidianamente e integrarse nuevamente a la vida
social, estas promesas se difuminan en la medida en que otras situaciones de salud coexisten
con la condicién de discapacidad. En el caso de SIC 5, la aparicion de episodios de epilepsia,
segiin narra su madre, fueron la causa principal de que los tratamientos y terapias no

consiguieran el objetivo de que su hija vuelva a caminar.

Tenia como tres afios. De tres afios, estuvimos seguido yendo, me acuerdo, hasta los cinco afios, hasta que
llegd 1a SJC 5 a caminar... Ella volvio..., camind po’ pa’ eso, a nosotros, fue nuestra felicidad. Eh, de ahi le
volvieron a dar esos ataques de epilepsia mas fuertes, que fueron muy fuertes, de ahi retrocedid. (Madre de

SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Las historias de Viki y SJC 35, ilustran parcialmente que las épocas mas intensas de
movilidad, son aquellas en donde las personas con discapacidad, obligatoriamente, deben
salir de sus espacios de vida proximos en los campos e Islas, para trasladarse a la gran ciudad,
en busqueda de servicios de rehabilitacion y especialistas en algunas areas de la salud, por
un lado ante las carencias e insuficiencias propias de la ruralidad postergada y rezagada, pero

también desde las expectativas y deseos de una recuperacion de la funcionalidad, que motiva

79



a las personas y sus familias a realizar estos desplazamientos en nombre de la anhelada

rehabilitacion.

Desde una Optica diferente, los casos de dos hombres artistas revelan como sus
ocupaciones vinculadas al rol de gestores culturales o representantes de la cultura local, los
han llevado a viajar por diversas ciudades del pais. En primer lugar, destaca la historia de 1Q
1 un joven ciego que nacid y habit6 gran parte de su vida en la Isla de Caguach, territorio de
gran atractivo turistico durante los veranos, debido a que alberga la celebracion religiosa de
origen catélico llamada, la fiesta del Nazareno de Caguach. El se mueve con un baston que
le sirve para orientarse, y es una persona muy conocida en toda la Isla de Chilo¢, ya que es
acordeonista, se desempefia haciendo talleres de musica en una escuela, y hasta antes de la
pandemia por el COVID-19, hacia giras por todo el pais, incluso al momento de realizar las
entrevistas, comentaba que fue invitado a Puerto Williams, Region de Magallanes en el

extremo sur de Chile, para presentar sus obras musicales, viaje que termind concretando.

Este joven cuenta como su musica lo ha llevado hasta Santiago, capital de Chile a mas de
1000 kilometros de distancia desde su natal Caguach, también a la Region de Magallanes en
el extremo sur de la Patagonia chilena. Sin embargo, su historia esta marcada por un momento
crucial. El nacié ciego, como él mismo dice: “soy ciego y punto”; explicitando que le
molestan los eufemismos que pretenden no herir susceptibilidades, este momento se refiere
a que después de terminar su ensefianza media, se traslado hacia Osorno, ciudad ubicada en
la Region de Los Lagos, a unas seis horas de viaje desde Caguach. El motivo de este
desplazamiento era, asistir junto a una prima, quien también es ciega, a un instituto que
ofrecia cursos a personas ciegas, particularmente contenidos relacionados con el uso de

computadoras y herramientas informaticas.

Yo empecé a ver que, en Osorno, cuando llegué, los primeros dias, los primeros cinco dias, yo empecé a
ver que los ciegos se movian de alla para aca, de aca para alla, que sé yo... es que era independencia, mas
que movilidad era independencia absoluta, porque ellos tomaban las micros, ellos iban a comprar solos,
ellos iban a cobrar la pensidn solos también a los bancos, o sea, iban a hacer sus tramites y andaban solos,
de repente llegaban los ciegos al lugar donde nosotros estibamos haciendo clases, llegaban las otras
personas ciegas y llegaban y ellos llegaban solos... Entonces yo dije, chuta, si ellos son ciegos y pueden
movilizarse en una ciudad donde existen todas estas cosas que te nombré, las micros, todo, en una ciudad,

yo dije, como yo no voy a poder andar. (IQ 1, Fragmento entrevista de investigacion)
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IQ 1 al realizar este largo viaje para vivir en Osorno y aprender computacion, pudo
contrastar su experiencia original en la pequefa Isla en donde naci6 y vivié toda su infancia
e incipiente juventud, con el hecho de estar en una ciudad mas grande. Fue expuesto a un
proceso pedagodgico doble, en donde adquirié muchas habilidades en el uso de herramientas
informadticas, pero, por otro lado, desde su experiencia misma en la ciudad, constatd que a
través de las movilidades podia conseguir ciertos grados de independencia y autonomia que
hasta el momento no habia alcanzado. Una vez retornado a su afiorada Isla de Chiloé¢, IQ 1
se consolida como un musico, un acordeonista reputado que adquiere rutinas de movilidades
intensas en aras de difundir sus obras musicales por todo el sur de Chile, primero con su

grupo “Los veleros” y después como artista independiente.

Ah, si sali, el 2006 a Santiago, fuimos a tocar con Veleros, fuimos a tocar. Ahi fue cuando yo decidi que me
gustaria ser musico, porque me empecé a dar cuenta, como te digo, yo soy muy vivencial, entonces lo que
vivi en ese viaje, me gusté mucho, siempre me ha gustado viajar, siempre me ha gustado andar en auto,
moverme, qué sé yo, siempre me gustd, siempre he tenido una gran curiosidad. Entonces, cuando yo sali a
Santiago y tocamos en dos o tres lugares al dia (...) Después ya empecé a tocar en Chiloé y he ido a Puerto

Natales, Punta Arenas, Puerto Williams, etc. (IQ 1, Fragmento entrevista de investigacion).

En la misma linea, SJC 6 es un artesano escultor que vive en Lafkenmapu sector norte de
San Juan de la Costa. Adquirio la condicion de discapacidad después de un accidente laboral
en donde se rompid la columna y desde ese entonces utiliza silla de ruedas para desplazarse.
A pesar que la localidad en donde reside es una de las menos accesibles de toda la comuna,
debido a que tiene caminos interiores con ripio suelto y muchas cuestas inclinadas, €1 es un
joven bastante movil. Confecciona “ruecas”, que son maquinas de hilar manuales y otro tipo
de artesanias como platos, ollas y adornos de greda. Para poder vender sus productos viaja
todas las semanas a Osorno, en donde hace entrega de las ruecas en la feria libre de Rahue
Bajo, generalmente acompafiado de su hijo y su cuflado. Ademas, durante su juventud
participaba de un grupo folclérico con el cual han hecho presentaciones en varias partes del

pais, llegando hasta ciudades como Iquique y Putre en el extremo norte de Chile.

Tocabamos musica Mapuche Williche, habia musica y danzas, ibamos a muchos encuentros nacionales en
todo el pais representando a San Juan de la Costa, lo mas lejos que llegamos hasta el norte fue Putre y al

sur llegamos a Castro en Chiloé. (SJC 6, Fragmento entrevista de investigacion).
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Volviendo al caso de SJIC 5, la joven de Bahia Mansa, se puede afirmar que ella es una
de las pocas personas que ha tenido muchos viajes por motivos turisticos o de paseos. Mas
alla de su condicion y a pesar de las dificultades que tiene para desplazarse, junto a su silla
de ruedas y la compaiiia de sus familiares ha visitado muchos lugares. De partida siempre va
a caleta Huellelhue, en donde viven algunos familiares. Seglin narra su madre, ella disfruta
de los paseos en caballo, de estar a orilla de playa mirando hacia el horizonte, y del hecho de
estar acompanada por su familia. También ha ido a pasear a Temuco, Pucén, Villarrica en la
Region de la Araucania, a la Isla Grande de Chiloé, incluso se ha subido a una moto de agua,

evento que, de acuerdo a los testimonios de su madre y hermana, fue muy divertido para ella.

Si igual hemos salido, si es que las vacaciones, siempre nos tomamos vacaciones que son una semana... el
afio pasado anduvimos en Chiloé. Anduvimos en Chiloé y antes, anduvimos en Temuco, recorrimos todo
€s0..., si es que siempre salimos po’...En Pucén nos subimos todos en moto de agua y subimos a la Belén.

(Madre de SJC5, Fragmento entrevista de investigacion).

Toda la heterogeneidad de historias que fueron presentadas en este apartado, sugiere que
algunos de los y las participantes han experimentado movilidades intensas, es decir,
desplazamientos frecuentes y a veces extensos en cuanto a la distancia que recorren. Estos
viajes incluso aumentan en la medida que se adquiere o se constata la discapacidad, como en
los casos de las mujeres jovenes que son usuarias de Teleton, y cuyos itinerarios terapéuticos
explicaron casi todas las salidas desde sus espacios de vida a la capital regional, sobre todo
en su infancia y adolescencia. Por otro lado, la musica y la escultura como expresiones
artisticas culturales, aparte de otorgarles reconocimiento y visibilidad publica en sus
comunidades, ha habilitado a dos jévenes a tener movilidades frecuentes como estrategia
para difundir su trabajo y presentar o exponer sus actividades y productos a diversos publicos

del territorio nacional.

Finalmente, se aclara que, por movilidades intensas, no se hace referencia exclusivamente
a viajes o desplazamientos frecuentes desde un punto de vista cuantitativo, sino mas bien, a
etapas de las trayectorias vitales de los individuos, en donde sus movilidades han sido mas
recurrentes, siempre asociadas a eventos particulares, como las rutinas terapéuticas o las
actividades culturales para los casos que se han destacado. Ademas, estas mismas personas
que han desarrollado momentos mas moéviles en sus vidas, también han perdido algo, como

por ejemplo SJC 5, quien, a pesar de su gusto por la playa, no puede asistir frecuentemente,
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ya que su silla de ruedas se hunde en la arena. O bien, SIC 6 que, si bien es un reconocido
artesano escultor, antes del accidente laboral que le provoc6 su discapacidad, trabajaba en la
construccion, actividad laboral que ya no pudo ejercer y que lo obligd a reinventarse

laboralmente.

6. 1. 3 Movilidades funcionales/obligatorias

La mayoria de los y las participantes expresan que los principales motivos de sus salidas se
deben a cuatro grandes actividades; atenciones en salud, tramites, compras y el ejercicio de
la ciudadania a través de la participacion es espacios y organizaciones locales. Los itinerarios
de rehabilitacion y tratamientos médicos involucrados en la condicion de discapacidad de las
personas, provoca que las visitas a los centros de salud locales, llamados postas rurales, sean
relativamente frecuentes. A esto se suma la concepcidon patologica y deficitaria que se le
asigna arbitrariamente a las personas con discapacidad, lo que las expone a constantes rutinas

médicas con diversos profesionales de la salud.

Con respecto a las atenciones en salud, referidas principalmente; a consultas y exdmenes
en centros de atencion primaria que se realizan en las postas o en el Centro de Salud Familiar
(CESFAM), horas con especialistas, operaciones y examenes especializados en centros de alta
complejidad (hospitales regionales o clinicas privadas), constituyen una de las principales
salidas de las personas con discapacidad en ambos territorios. Una de las actividades mas
comunes que ofrecen los centros de atencion primaria en las areas rurales es la ronda mensual,
esta consiste en la llegada de diversos profesionales del area de la salud (médico, enfermera,
matrona, nutricionista, podoéloga, etc.) para atender a los usuarios y usuarias de un
determinado sector, adicionalmente se entregan medicamentos, alimentos y resultados de
examenes. Estas rondas se realizan fisicamente en las postas o estaciones médico-rural de

cada area.

Es importante destacar que estas rondas no son percibidas por las personas solamente
como una actividad estrictamente funcional y obligatoria, sino que se erigen como momentos
de encuentro con la comunidad, congregdndose en torno a la vecindad y familiaridad que
tienen las personas con sus coterraneos. De igual forma, los viajes por motivo de ronda,
requieren de toda una planificacion que comienza cuando la o el técnico en enfermeria de

nivel superior (TENS de ahora en adelante) llama a las personas para citarlas. A partir de esa
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comunicacion, los individuos con sus familias deben gestionar el viaje a la ronda, si sera de

forma particular o si recurriran a los moviles con los que cuenta el CESFAM.

A mi siempre me viene a buscar la camioneta del CESFAM, o el vehiculo de la Municipalidad, me llaman,
me dicen a qué hora vienen y yo los espero (...) aunque el otro dia tuve hora al poddlogo y me fui
caminando, 45 minutos me demoré, pero casi siempre me voy en vehiculo de los de salud. (SJC 4,

Fragmento entrevista de investigacion)

Tal como se ha planteado, el caracter deficitario y patoldgico con el que se define e
interviene a las personas con discapacidad, los convierte en usuarios permanentes de
servicios de salud y rehabilitacion. Estos viajes, cuya frecuencia oscila entre dos o tres veces
al mes, deben ser gestionados por la persona en conjunto de su familia u otras redes de apoyo.
Aunque se profundizard sobre los soportes y redes de las personas para concretar sus
movilidades en el capitulo que sucede al presente, las personas que requieren tratamientos de
rehabilitacion (sin contar a quienes son usuarias de Teleton) muchas veces son visitadas y
atendidas en sus domicilios por médicos, kinesidlogos y terapeutas ocupacionales quienes
les aplican ejercicios o rutinas terapéuticas de movilidad, evitandoles de esta forma el
desplazamiento mas todos sus requerimientos y esfuerzos asociados al hecho de concretar un
viaje, a través de una estrategia de atencion con base comunitaria. De todas formas, en
algunas oportunidades es inevitable tener que realizar un desplazamiento extenso e incomodo
para poder acceder a servicios de salud, como relata IQ 7, una mujer sorda de 56 afios que

habita en la lejana Isla de Chaulinec en la comuna de Quinchao:

A veces tengo que salir a Achao para ir a hacer mis controles al otorrino, o por ejemplo el mes pasado me
citaron para hacerme una mamografia en Dalcahue, mas lejos todavia, lo bueno es que las lanchas de la

Corporacion de Salud nos llevan (IQ7, Fragmento entrevista de investigacion).

A diferencia de San Juan de la Costa, que se caracteriza por una ruralidad continental y
en donde Osorno, la capital provincial queda relativamente cerca, y es accesible a través de
transporte publico que transita en carreteras pavimentadas, con mantenimiento Yy
mejoramientos recientes, las personas de las Islas de Quinchao deben asistir a los centros de
salud usando varios modos de transporte para un solo viaje, generalmente comienzan de
forma pedestre o en algun vehiculo arrendado hasta el embarcadero, para después viajar en
una lancha, a veces de forma gratuita en la embarcacion perteneciente a la Corporacion de

Salud, o en su defecto en la lancha subsidiada que tiene frecuencia de una vez al dia,
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exceptuando épocas invernales con clima adverso, lo que obliga a suspender las salidas y en

algunos casos, perder, suspender o postergar citas de atencion en salud.

En definitiva, la falta de infraestructura y capital humano avanzado o especialistas en
salud que caracteriza a los sectores rurales, obliga a las personas a tener que asistir a
hospitales, clinicas u otros centros de salud, afuera y lejos de sus espacios proximos de vida,
lo que implica un gasto multidimensional desglosado en tiempo, dinero, intermodalidad de
uso de transportes, apoyo o acompafiamiento en viajes, postergar otras actividades, etc. Esto
se relaciona con lo establecido por la oMS (2021) en su ultimo informe de discapacidad y
salud, donde identifican que muchas personas con discapacidad a nivel mundial, declaran no
poder pagarse los desplazamientos a un servicio de salud ni los medicamentos, y todavia

menos, el costo de la consulta con un proveedor privado de atencion de salud.

Si bien existen esfuerzos en el Sistema de Salud Primaria por llevar varias atenciones y
servicios hasta los domicilios o postas cercanas, la mayoria de las veces, los viajes deben
realizarse impostergablemente. Vinculado con lo anterior, y retomando la historia de 1Q 7,
una persona sorda de la Isla de Chaulinec, el diagnéstico de su discapacidad auditivo revela

este tipo de viajes extensos para obtener una respuesta especializada, al respecto relata:

El 31 de mayo de 1996, me cai, no sé qué me pasaba. Después ella (su hija) me fue a preguntar de esta
enfermedad, asi que se fue a buscar a un auxiliar a la Posta, la seflora me vino a ver. Yo miraba no mas,
porque no sabia qué es lo que pasaba. Asi que me tuvieron que escribir para que yo lea y entonces, ahi dije:
— que no escuchaba, que no sé qué tenia, no escuchaba, tenia dolor de cabeza, en los brazos, me
acalambraba todo el cuerpo. Asi que la auxiliar pidi6 a Achao para que me manden alld me fui a Achao, no
me atendieron, me vieron asi, me dijeron que, hasta el otro dia. Hasta el otro dia tenia que bajar el doctor a
verme. Me quedé en Achao, al otro dia bajamos, me vio el doctor y me dijo que tenia que pedirme una hora
para Puerto Montt, que tenia que verme un especialista en Puerto Montt. Asi que después vine a mi casa,
me dieron un tranquilizante y vine a mi casa y de ahi esperé la hora y ahi me fui a Puerto Montt, al Otorrino.
Llegamos a Puerto Montt y el Otorrino me dijo que se me habia criptado un timpano, no habia mas remedio
que tenia que usar audifono para ayudarme a escuchar. (IQ7, Fragmento entrevista de investigacion).

A través de este fragmento se puede tener una panoramica de la complejidad y extension
de las movilidades. Primero, su hija tuvo que desplazarse hacia la Posta para solicitar la
atencion, desde la Posta la derivan al Hospital de Achao, lugar en el cual no le brindaron
atencion porque era feriado. Una vez atendida, y ante la ausencia de médicos especialistas,
le sugieren el traslado hasta la ciudad de Puerto Montt, no obstante, le agendan una hora
varios dias después, situacion ante la cual debe retornar a la Isla de Chaulinec y esperar, para

volver a viajar y concretar la cita médica. Estos entramados de movilidad en busqueda de
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atenciones en salud, pueden ser interpretadas como verdaderas odiseas cotidianas, con
vaivenes, idas y vueltas hasta conseguir la comunicacion del diagnéstico y el posible

tratamiento.

Otro tipo de salidas son aquellas relacionadas con trdmites, sobre todo aquellos
impostergables como ir a cobrar el dinero al banco, obtener documentos en el Servicio de
Registro Civil e Identificacion, regularizar papeles en el municipio u otras instituciones. Este
tipo de viaje, aunque tiene una menor frecuencia (1 o 2 veces al mes) es bastante constante,
considerando que las personas con discapacidad deben ir a cobrar la pension basica solidaria
entregada por el Estado, y si bien, a algunos de ellos se les deposita el dinero en sus cuentas
bancarias, para poder sacar dinero en efectivo estan obligados a ir a la ciudad. En esta misma
direccion, hace algunos afios y gracias a un convenio entre las municipalidades y el Instituto
de Prevision Social (1PS), los pagos de las pensiones se realizan en sectores cercanos a los
domicilios de personas con discapacidad, generalmente en la Posta de salud, escuelas o

jardines infantiles.

A mi me llevan al pago en vehiculo, vamos a la sede social del sector, ahi nos hacen el pago y cobramos y

después de vuelta para la casa. (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

Es relevante destacar que existen diferencias significativas de acceso a lugares y servicios
entre San Juan de la Costa y las Islas de Quinchao. Mientras que, en la primera comuna, se
ubican relativamente cerca de Osorno, capital provincial y ciudad intermedia que ofrece
diversas actividades y servicios, los y las habitantes de las Islas deben sortear como primer
obstaculo, justamente, salir de sus islas. La capital comunal es Achao, un poblado de 5.000
habitantes aproximadamente que, si bien cuenta con un hospital, supermercado, un banco,
comercio y la municipalidad, no cuenta con oficinas de servicios publicos en los cuales hacer
tramites, a excepcion del Servicio de Registro Civil e Identificacion. Para todo lo demas hay

que viajar una hora mas hacia Castro, capital provincial.

Antes aqui (refiriéndose a la Isla de Chaulinec) habia registro civil, retén de Carabineros, correo, dos
escuelas, un negocio que tenia de todo, hasta lefia...ahora para todo hay que ir a Achao sino hasta Castro.

(IQ 7, Fragmento entrevista de investigacion)

Voy a Achao, porque yo ahora estoy con una..., con una espera que fui el otro dia, para saber si acaso de

un subsidio del, de..., de una casa que me, que me dicen que me sali6é favorable por el adulto mayor... Y
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asi, cuando ya voy a cobrar igual, ah, porque a veces en Cuenta Rut aqui no, en las Cajas Vecinas a veces

hay plata y a veces no hay, asi que... tengo que ir a Achao (IQ 3, Fragmento entrevista de investigacion).

Discursos como el de la cita anterior son recurrentes en los habitantes de las Islas de
Quinchao, quienes tienen remembranzas de épocas pretéritas en donde las Islas gozaban de
abastecimiento y presencia de variados servicios. Los cambios en los territorios descritos por
las personas, muestran el progresivo deterioro de Islas que han sufrido en los ultimos afios
despoblamiento, falta de oportunidades laborales, abandono por parte del Estado, y otras
situaciones de desventajas que amplifican su vulnerabilidad y refuerzan su exclusion,
haciendo que la busqueda de lo que ya no existe en las Islas, deba orientarse hacia otros

destinos, lo que implica obligatoriamente la concrecion de movilidades.

Las compras son otro motivo que obliga a realizar viajes a los centros urbanos. Debido a
que en los sectores rurales no existen grandes supermercados, sino solamente pequeios
negocios que no tienen tanta oferta y variedad de productos, excepto aquella de tipo agricola
a pequena escala, que ofrecen verduras, hortalizas y algunas carnes. Las personas estan
obligadas a moverse hacia Osorno en el caso de San Juan de la Costa, y hacia Achao,
Dalcahue o Castro para las Islas de Quinchao, con el fin de abastecerse mensualmente. La

mayoria de ellas realizan entre uno y dos viajes mensuales por este motivo.

IQ 3 es una mujer de 76 afios que reside en la Isla de Meulin, una de las mas grandes y
extensas del conjunto archipelagico de Quinchao, vive sola y su tnica red de apoyo es una
vecina que se encuentra a 500 metros de distancia. Relata como su discapacidad fisica
asociada a problemas en las caderas y las piernas, la obliga a viajar con bastante frecuencia
a Achao a comprar mercaderia, ya que, al retornar en la lancha, no puede andar con mucho

peso:

Y otra que yo cuando hago mis cosas, tengo que comprarlo de a poco. Y cuando compro asi cosas por poco,
por los bolsos, un solo bolso puedo cargar po’, con el bastéon no puedo bajar mas, tengo que... Si me pesa
un poco ya no puedo cambiarlo a la otra mano, si por eso compré mis cosas, como sea, el azucar o la hierba,
o el arroz, lo que veo, lo compré asi por él, por bulto, en, en cantidad. Que me duren harto y me quito de

andar con eso de, de andar comprando aqui o alla. (IQ 3, Fragmento entrevista de investigacion).

Cuando en la ecuacion de las movilidades, entran a jugar los elementos que pueden

considerarse aledafios a la condicion de discapacidad fisica, como, por ejemplo, el dolor, la
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incomodidad, la falta de equilibrio, se hacen latente las dificultades adicionales y los
obstaculos contiguos presentes en estos viajes funcionales. Empieza a consolidarse la idea de
territorios y cuerpos fragmentados, que, al coexistir como una simbiosis, generan barreras y

agrega dificultad a las experiencias de las movilidades.

Finalmente, otro de los motivos que inducen movilidades son las actividades de
participacion ciudadana. Todas las personas refieren asistir a las actividades en las que son
convocadas por las municipalidades. Estos eventos involucran el ejercicio del sufragio o voto
para las elecciones de autoridades publicas, talleres y didlogos ciudadanos, capacitaciones
para la dirigencia social, cuenta publica del Alcalde, etc. Usualmente, el Municipio dispone
de transporte para las personas y sus acompafiantes, € incluso en algunos casos son los
propios familiares y cuidadores quienes gestionan con el municipio no solo la movilizacion
para estos eventos, sino que las actividades mismas. Verdnica cuidadora de los hermanos
Cayo (SJC 7y 8), comenta que ella y una organizacion social que representaba, gestionaron

espacios de encuentro y participacion entre personas con discapacidad:

Nosotros, con el comité de salud hicimos unas jornadas, todos los sabados, se llamaba Jornadas de
Esparcimiento para los Adultos Mayores y Discapacitados (...) se hacian cosas culturales de musica y
folclore, y ellos conversaban, se veian entre ellos, que no se ven, porque ellos no se ven con nadie, y ese
dia le dabamos ese espacio a ellos, y lo pasaban re-bien, les haciamos su... unas bolsitas de obsequios,

cositas para... para ellos... (Dofla Veronica cuidadora de SJC 7Y 8, Fragmento entrevista de investigacion).

Es importante subrayar que casi todos los participantes ejercen o han ejercido cargos
dirigenciales tales como; presidente/presidenta del Comité de Salud, de las comunidades
indigenas, juntas de vecinos y otras organizaciones funcionales de la sociedad civil, lo que
evidencia que participan activamente en sus comunidades.

Yo participo como presidente de la junta de vecinos, era presidente de la comunidad indigena, presidente

del comité de salud, dirigente de la organizacion de discapacidad nueva esperanza...siempre igual voy a la

municipalidad a reuniones con el alcalde para mejoramientos aqui en el sector y a un diagnostico ciudadano
sobre discapacidad. (SJC 1, Fragmento entrevista de investigacion).
6. 1. 4 Movilidades interrumpidas: algunas notas sobre la pandemia del cOvip-19
La pandemia del coviD 19 visibilizé la importancia de las practicas de movilidad y su
caracter casi imprescindible en la vida social moderna, sobre todo a propdsito de las diversas

y prolongadas medidas de restriccion a la movilidad, aplicadas en casi todos los paises a nivel
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global. Durante los afios 2020 y 2021, tiempo en que se realiz6 el trabajo de campo de esta
tesis, el Estado de Chile aplicé diversas medidas de restriccion a la movilidad, dentro de las
que destacan, toque de queda, poder salir de los hogares solo dos veces por semana y con una

duracion de dos horas por salida, el cierre de diversos servicios y actividades, entre otras.

Esto produjo para las personas en general, y particularmente para aquellas en condicion
de discapacidad, la interrupcion de itinerarios terapéuticos, la postergacion de los procesos
de renovacion de la credencial de discapacidad, el retraso de operaciones, menores opciones

para salir a comprar o hacer tramites, clases virtuales, etc.

A mi me operaron de una cadera... me hicieron protesis, yo tengo la protesis, pero se me soltd, entonces
ahora la tengo la protesis suelta. tienen que operarme cuando termine la pandemia sera. Me dijeron, que me
tenian en primera, en primera lista cuando termine toda la pandemia. Esperemos. (SJC 4, Fragmento

entrevista de investigacion).

De la misma forma, Viki, la joven perteneciente a la Isla de Apiao ha visto pospuesta la
posibilidad de volver a contar con su credencial de discapacidad. En la primera evaluacion
determinaron que tenia un 46% de discapacidad intelectual y 0% de discapacidad fisica, a
pesar que ella utiliza silla de ruedas para desplazarse. Esta situacion alert6 a Dona Alicia, su
tutora legal, quien hizo las averiguaciones. Sin embargo, exponerla a una reevaluacion no era
pertinente, y, ademas, ella no podia viajar al continente debido a las restricciones derivadas
de la pandemia.

Entonces yo dije "aqui no esta bien", entonces me cuestiono el kinesiologo.... Me dijo: —;pero esta segura

que usted tiene esa credencial y es lo que dice, es verdad?, cuando quise buscar la credencial para mostrarla

cuando ¢l vino, porque al caballero tuvimos que practicamente rogarle para que venga. El vino a Apiao,
pero se..., esto duro toda la pandemia para que pueda acercar, se demord demasiado, mas de lo normal. ...

Ahi tramitamos la, la credencial, y el asistente social nos ayudd, pero tuvo que venir médico y kinesidlogo

a hacerle la reevaluacion, porque el diagndstico que tiene Viki de Teletéon habia pasado mucho tiempo sin
actualizar (Dofia Alicia tia de IQ 2, Fragmento entrevista de investigacion).

La pandemia y las restricciones de movilidad provocaron que Viki y su familia, aparte de
sufrir el retraso de la reevaluacion de su discapacidad y la renovacion de su credencial, hayan
tenido que lidiar con las instituciones publicas y sus profesionales, constituyéndose como
verdaderas “pacientes del Estado” (Auyero, 2018). En la misma direccion SJC 5, la joven

de Bahia Mansa en San Juan de la Costa, vi6 interrumpidos sus itinerarios terapéuticos en
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Teleton, ya que no podia realizar junto a su madre los viajes hasta la ciudad de Puerto Montt,

su madre relata al respecto:

Ella iba constantemente todos los afios a Teleton, pero vino esto de la pandemia y quedamos como
detenidos. Ella hacia movimientos con los kine, los doctores. Pero igual la doctora hace videollamadas, nos
llama y.... todo po’, hasta la fecha, todo por via online y yo si a veces asisto a las capacitaciones y le busco

sus remedios. (Madre de SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

La arista laboral fue otra actividad que en algunos casos se vio afectada por la emergencia
de la pandemia, aunque principalmente en un caso especifico. Como comenta IQ 1 que se
desempefia como musico acordeonista, una de las medidas inmediatas una vez declarada la
emergencia sanitaria fue la prohibicion de actividades masivas, sobre todo aquellas de
caracter cultural y recreativo, como festivales o conciertos, actividades que precisamente le

tributaban a IQ 1 la mayor parte de sus ingresos.

A mi me estaba yendo bien en el verano, toqué en varios lados y la gente estaba reconociendo que mi
trabajo era serio...hasta que vino la pandemia y bueno...ahora si eres ordenado con la plata que uno gana

en el verano puede vivir casi todo el afio. (Fragmento entrevista de investigacion).

Por otro lado, SJC 2 una joven con discapacidad visual del sector de Puninque en San
Juan de la Costa, habia ingresado a la Universidad en la ciudad de Osorno, para estudiar
Ingenieria en Administracion de Empresas y Negocios. Para ella la experiencia de enfrentarse
a la gran ciudad, viviendo toda su vida en el campo, se presentaba como un desafio
importante. Alcanzd a asistir un par de semanas cuando las autoridades declararon la
emergencia sanitaria. Esto la obligd a readaptar sus rutinas y acostumbrarse a las clases
virtuales, al mismo tiempo que inicidé un emprendimiento de venta y reparto de harina dentro
de su sector, reparto que es posible gracias a que, a través de un concurso de la Municipalidad,

obtuvo un tractor.

Alcancé a ir un par de semanas a clases y cerraron la U por el virus...pero igual segui estudiando por
internet y, ademas, tenia una plata y queria invertirla, asi que mi papa me aconsejoé que comprara harina y
la repartiera aca con los vecinos...también vendo bebidas, helados, 1o que sea. (SJC 2, Fragmento entrevista

de investigacion).

Finalmente, la frecuencia de viajes por motivos de compras y tramites también disminuy6

considerablemente, si bien, como ya se describidé en el subcapitulo de movilidades
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funcionales, generalmente los viajes fuera de las Islas en Quinchao o fuera de los sectores
rurales de San Juan de la Costa, antes de la pandemia no se podrian catalogar como

recurrentes, si eran constantes y totalmente imprescindibles para poder abastecerse.

Bueno eh... nosotros como ahora con esta pandemia estamos... siempre vamos cada dos meses a Osorno o
cada tres meses. Y no es facil porque tenemos que juntar plata, uno para abastecerse gasta 300.000-400.000
mil pesos. Yo, a pesar de mi discapacidad, me gusta ir de compras, no me gusta encargar, sino ir yo y elegir

mis cositas (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

6. 1. 5 Cartografias de sus movilidades: destinos, motivos y modos de transporte
utilizados

En este apartado se muestran de forma visual, a través de cartografias, los motivos de viajes,
los modos de transportes utilizados y los destinos o lugares practicados por las personas con
discapacidad a partir de sus movilidades. Con respecto a San Juan de la Costa, en la imagen
N° 5 se puede apreciar que la cartografia se divide en dos escalas; la primera al costado
izquierdo esta mostrando la localizacion de los 8 casos de estudio en funcidn de los destinos
mas lejanos a los que han llegado, en cambio, al costado derecho y con mayor amplitud, se
visibilizan las localizaciones de los 8 casos con respecto a los destinos mas cercanos, todos
ellos dentro de la misma provincia de Osorno. Vale destacar que resaltan como puntos
neurdlgicos y articuladores de practicas de movilidad, las ciudades de Puaucho (capital
comunal) y de Osorno (capital provincial). La primera, es atractora de viajes en el sentido
que en Puaucho se puede encontrar; la Municipalidad, lugar en donde las personas deben
hacer tramites o participar de actividades ciudadanas, el Centro de Salud Familiar (CESFAM),
visitado por las personas para diversas atenciones médicas incluidas las tomas de examenes
o las atenciones por urgencias, y en menor medida comercio relacionado a pequefios negocios

y ferias libres esporadicas.

Por otro lado, Osorno, en su condicién de capital provincial y ciudad intermedia, es
atractora de viajes ya que concentra una gran cantidad de servicios y actividades. La mayoria
de las personas con discapacidad, generalmente acompafiadas por sus familiares viajan a
Osorno por diferentes motivos, siendo los més predominantes, las compras en los grandes
supermercados mayoristas, tiendas de retail donde comprar ropa, electrodomésticos y otros
articulos, el Servicio de Registro Civil e Identificacion para obtener documentos y hacer

tramites, los bancos, servicios publicos entre los que destacan; el Servicio de Impuestos
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Internos (SII), institucion muy visitada por las personas con discapacidad que son
comerciantes o venden productos, el Instituto Nacional de Desarrollo Agropecuario (INDAP),
organo estatal que entrega asesorias y recursos para los emprendimientos de las personas, las
oficinas del Ministerio de Desarrollo Social y Familia (MDSF), el cual a través de su programa
de Fondo de Solidaridad e Inversion Social (FOSIS), le otorga recursos, maquinarias y

herramientas a las personas con discapacidad.

Por otro lado, tal como se puede observar en el mapa, la mayor cantidad de viajes son
explicados por compras y tramites hacia la ciudad de Osorno. Un aspecto relevante y
excepcional es que si bien en los viajes por motivos de salud, como ya se explico en apartados
anteriores, las personas se desplazan dentro de sus sectores proximos hacia las postas rurales
mas cercanas, igualmente deben viajar a Puaucho u Osorno por motivo de atenciones
especializadas, sin embargo, en algunas ocasiones, son los profesionales del CESFAM quienes
se movilizan en las camionetas pertenecientes a la Municipalidad hacia los domicilios de las
personas con discapacidad para brindarles atencion, terapias, entrega de medicamentos y
alimentos, etc. Lo anterior es lo que se puede denominar “que otros hagan la movilidad”, con
el objetivo de evitarles los desplazamientos a las personas. Los motivos de viaje por razones
sociales, de ocio o participacion en actividades deportivas, politicas o culturales estan menos
presentes, no obstante, varios de los participantes afirmaron participar en organizaciones

territoriales, religiosas, indigenas, culturales, etc.

En relacion a los modos de transporte utilizados para concretar estos viajes, dependen
principalmente de los recursos y capitales de los individuos y sus familias. Algunos cuentan
con vehiculos particulares, mientras que otros son usuarios del transporte publico, el cual
consiste en autobuses que durante los tiempos de pandemia tuvieron una frecuencia de tres
veces por semana y en un solo horario, lo que disminuye las opciones de transporte para las
personas, sin mencionar que estos buses no estan adaptados para los requerimientos de
personas con discapacidad. Igualmente, es importante establecer que exceptuando a SJC 1y
SJC 2, todos y todas las personas utilizan silla de ruedas o bastones para desplazarse. Esta
ayuda técnica en tanto materialidad protésica es fundamental para explicar sus movilidades

en sus espacios de vida, ya que con ellas se desplazan en sus campos y logran anclar en los
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lugares en los cuales realizan sus actividades cotidianas como los talleres de madera, sala de

atencion, las huertas, etc.

Asi mismo, ante la falta de transporte publico, algunas de las personas optan por
arrendar un “flete”, asi se le llama al acto de alquilar un vehiculo con chofer, sobre todo para
transportar la mercaderia que compran en Osorno. El precio del flete es muy caro, sin
embargo, ante la inexistencia de otras opciones de transportes, las personas se ven obligadas
a pagar el costo. En el mapa se aprecia que los vehiculos particulares, tanto los propios como
aquellos que se rentan, son los modos de transporte predominantes, sobre todo para viajar a
Osorno, y en menor medida el transporte publico. Es importante mencionar que no todos los
buses pasan o recogen a las personas en sus sectores o afuera de sus domicilios, lo que implica
que las personas con discapacidad junto a sus familias deben desplazarse, en algunas
ocasiones kilometros para acceder al transporte publico, aunque en reiteradas ocasiones optan

por arrendar un vehiculo que los acerque hasta los paraderos de buses.

Finalmente, con respecto a los destinos mas lejanos practicados por las personas con
discapacidad pertenecientes a San Juan de la Costa, se puede afirmar que son pocos los casos
que han salido fuera de la Region, y cuando lo han hecho, ha sido por motivos muy puntuales.
Se dividen estos lugares en dos tipos. De partida, se identifican aquellos viajes que se realizan
por motivos de rehabilitacion o centros especializados, preferentemente a la ciudad de Puerto
Montt, capital regional, ya que ahi se encuentra el Centro Teleton, estos viajes han sido
realizados por SJC 5 la joven de Bahia Mansa. Una situacion similar vivio SJC 1, quien
cuando adquirié la condicion de discapacidad visual se trasladd hasta Concepcion, ciudad
ubicada a unos 650 kilometros de San Juan de la Costa para vivir en un centro de
rehabilitacion para ciegos. Y, en segundo lugar, casos como el de SJC 6, un artesano escultor
del sector de Lafkenmapu que ha llegado hasta Putre, en el extremo norte del pais debido a
su pertenencia a un conjunto folclérico, por lo cual, la musica y sus artesanias lo habilitan a
desplazarse extensas distancias. SJC 5, por motivos de esparcimiento, particularmente
vacaciones, junto a su familia han ido a lugares como Pucoén, Villarrica y otros sectores de la

Region de la Araucania, a unos 350 kilémetros de su natal Bahia Mansa.
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IMAGEN N° 5: SAN JUAN DE LA COSTA. MODOS, MOTIVOS Y DESTINOS DE

VIAJES
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Fuente: elaboracion propia.

Por otro lado, las movilidades y desplazamientos que hacen las personas con
discapacidad en el conjunto de las Islas de Quinchao, presentan particularidades propias de
su ubicacion y cultura insular. Como se puede visualizar en el siguiente mapa (imagen N°6),
y al igual que las dinamicas de viajes que se establecen en San Juan de la Costa, existen dos
puntos estratégicos que se erigen como lugares atractores de viajes. En primer lugar, Achao,
una ciudad de menor tamafio que es la capital de la comuna de Quinchao. Este lugar es
practicado por personas de todas las Islas aledafias, ya que constituye el centro urbano mas
cercano, y el cual ofrece entre otros servicios; un supermercado de cadena nacional en donde
las personas se abastecen con suministros basicos, Banco Estado en donde las personas
retiran o depositan dinero, un Hospital (aunque no de alta complejidad), la Municipalidad en
donde se hacen tramites y otro tipo de comercio menor como librerias, ferreterias, etc. Vale

destacar que la distancia en kilometros y tiempos desde cada una de las Islas, va a depender
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de la localizacion de estas, por ejemplo; Linlin y Llingua estan a unos 20 minutos de viaje en
lancha, Meulin, Quenac y Caguach a unos 45 minutos, mientras que Apiao, Alao y Chaulinec

a dos horas de viaje.

El segundo destino mas practicado es la ciudad de Castro, capital provincial de
Chiloé. Es una ciudad intermedia que cuenta con un Hospital de alta complejidad, varios
supermercados, oficinas de servicios publicos, centros de educacidon superior, incluyendo
universidades, centros comerciales como un Mall, restaurantes y ferias artesanales. Desde
Achao hacia Castro es aproximadamente una hora de viaje, sin embargo, hay que considerar
que, para salir de la comuna de Quinchao, nuevamente hay que atravesar via maritima un
canal que conecta a Quinchao con Dalcahue, una pequeiia ciudad ubicada a 20 minutos de

Castro.

Con respecto a los motivos de viajes, predominan los viajes a Achao y Castro para ir
a comprar mercaderias, sobre todo alimentos que son mas caros y estan menos disponibles
en las Islas. Tramites, considerando que en ninguna Isla existen servicios publicos o
municipales a excepcion de las Postas de salud rural. Por bisqueda de atenciones en salud,
muchas personas asisten al Hospital de Achao para toma de examenes o a la Corporacion
Municipal de Salud que ofrece atencion de especialidades como, odontologia, kinesiologia,
terapia ocupacional, etc. Los viajes a Castro también se explican por la busqueda de mayor
oferta y variedad de productos en el caso de los viajes a los supermercados, ademas, porque

los costos son menores en comparacion a Achao y las Islas.

Por otro lado, el Hospital de Castro ofrece especialidades, toma de examenes y
operaciones que no se ejecutan en los Centros de Atencidon Primaria presentes en Achao y las
Islas. También, y al igual que en San Juan de la Costa, la Corporacion Municipal de Salud
en Achao, dispone a sus profesionales y técnicos para ir a realizar rondas bisemanales a todas
las islas. En estas instancias atienden a las personas en las postas rurales, pero también
efectuan visitas domiciliarias a los hogares de las personas con discapacidad lo cual se ve
reflejado en las lineas verdes del mapa, que indican como desde Achao las lanchas de la

corporacion viajan hacia las Islas.

En relacion a los modos de transportes utilizados para salir de las Islas y llegar a los

destinos deseados, se ensamblan de una forma mucho mas compleja que en San Juan de la
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Costa. Las movilidades y desplazamientos de las personas en las Islas de Quinchao se
explican predominantemente en la intermodalidad. Como ya se ha descrito en el apartado de
caracterizacion de los territorios, dentro de las Islas practicamente no existen caminos
interiores, tampoco hay transporte publico y no hay sectores o calles pavimentadas y
asfaltadas. Esta situacion obliga a sus habitantes a tener que caminar hacia los muelles donde
se encuentra el embarcadero, evento menos posible de concretar para personas que usan silla

de ruedas o que se desplazan con bastones.

Ante estas restricciones a sus movilidades, la mayoria de las personas opta por
arrendar un flete, es decir, pagarle a una persona que tenga vehiculo particular para que la
lleve hasta el muelle!. Una vez en el embarcadero las personas se suben a las lanchas
subsidiadas, que son embarcaciones operadas por privados que cuentan con aportes estatales,
lo que tiene como efecto una reduccion en el costo de los pasajes. Se resalta que estas lanchas
salen casi todos los dias con horarios diferenciados, dependiendo de la localizacion de la Isla,
aunque generalmente nunca salen después de las 9 de la mafiana, retornando desde Achao
como horario maximo a las 15:00 horas. Cuando el clima es hostil, las embarcaciones
simplemente no zarpan, obligando a las personas a permanecer en las Islas sin la opcion de
viajar hacia el continente. Se agrega a estas desventajas, que las lanchas desde casi todas las
Islas estan arribando a Achao alrededor de las 09:30 horas de la mafiana, y considerando que
deben regresar a las 15:00 horas, solo cuentan con algunas horas para muchas veces, hacer

una gran cantidad de tramites, compras y atenciones.

Una vez en Achao, las personas que viajan solas y tienen movilidad reducida,
generalmente arriendan un automovil que las lleve a los destinos deseados. Al momento de
regresar, casi siempre las personas vienen cargadas de mercaderia, esto sumado a los bastones
que portan o la silla de ruedas en la que se desplazan, por lo cual deben solicitar la ayuda de
algunas personas que ofrecen el servicio de cargas, poniendo la mercaderia en un carro,
trasladandola y colocédndola dentro de la lancha. Después de llegar a la Isla, nuevamente se
arrienda un flete que traslade a las personas junto a sus pertenencias hasta su domicilio. Como

se observa en el mapa, la linea naranja con puntos es predominante con respecto a los modos

15 Con respecto a las formas en que las personas con discapacidad abordan los modos de transportes utilizados,
véase el apartado sobre estrategias de movilidad.
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de transporte, esta indica que los modos mas usados son; la lancha subsidiada en conjunto
con el arriendo de fletes. Se destaca que las personas que viven cerca de los embarcaderos,
pueden desplazarse con su silla de ruedas o caminando asistidas por sus bastones u otras
personas, por lo tanto, solo usan la lancha subsidiada (véase linea naranja continua con un

circulo al final).

Abhora bien, si el viaje es hacia Castro, las modalidades de transporte se diversifican,
ya que al complejo viaje hacia Achao hay que afiadirle el uso de un autobus que parte desde
el terminal de buses de Achao y que debe cruzar en una embarcacion por el canal de
Dalcahue, para nuevamente llegar a la carretera que conduce hasta Castro, sumandole una
hora mas al viaje desde sus Islas de origen (véase la linea naranja continua con una pequefia

raya al final en forma de L).

En el costado izquierdo del mapa se observa la escala a nivel nacional, abarcando
también parte del territorio argentino. A diferencia de San Juan de la Costa, las dinamicas de
viajes hacia destinos mas lejanos, ha sido mas frecuente, comprendiendo desplazamientos de
grandes distancias de extension. Por ejemplo, IQ 4 una mujer de 94 afios con discapacidad
fisica de la Isla de Llingua, ha viajado a Comodoro Rivadavia en el sur de Argentina para
visitar a sus hermanos. Aclara que estos viajes fueron anteriores a la intensificacion de su
discapacidad, y de la dependencia de sus hijos e hijas que son sus principales cuidadores. De
la misma forma IQ 1 el joven acordeonista de Caguach, ha estado en Santiago la capital de
Chile, Punta Arenas, Puerto Natales y Puerto Williams en el extremo sur de Chile a unos
2000 km de su natal Chiloé. IQ 7 una mujer con discapacidad auditiva de la Isla de Chaulinec
también ha ido hasta Punta Arenas para visitar a sus hermanos y familiares, eventualmente
tener una condicion no asociada directamente a problemas de movilidad, le ha permitido

seguir realizando sus rutinas de viajes.

Por motivos diametralmente opuestos a los presentados en el parrafo anterior, 1Q 2,
Viki, una mujer de la Isla de Apiao certificada con discapacidad intelectual y con movilidad
reducida, ha viajado desde temprana edad a Puerto Montt para atenderse en el centro Teleton.
De la misma forma ha tenido que desplazarse hasta Valdivia, en la Region de Los Rios a
unos 300 kilémetros desde Achao para obtener una consulta con un otorrino. Historia similar

es la de IQ 5, un adolescente de 12 afos que debido a problemas neuroldégicos tiene una
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paralisis en la parte superior de su cuerpo empezando por la cintura, su padre Don Luis
comentd que su hijo es usuario de Teleton practicamente desde que nacid, lo que explica sus
constantes viajes a Puerto Montt, ademads, ha tenido que ser intervenido en mas de una

oportunidad en el Hospital de la misma ciudad.

IQ 1 el acordeonista, como ya se ha relatado, también se trasladaba hasta la ciudad
de Osorno para estudiar informdtica en una fundacion para personas ciegas. Finalmente, los
modos de transporte a destinos lejanos varian segln la distancia y los modos disponibles.
Para los viajes al extremo sur de Chile, las personas han viajado siempre en avion, para llegar
a ciudades como Valdivia, Puerto Montt u Osorno, algunos utilizan vehiculo particular o de
alglin familiar y otros son transportados por moviles pertenecientes a la Corporacion
Municipal de Salud de Achao. Finalmente, todos estos viajes que se inician en las Islas de

origen, implican formas intermodales del uso de transportes para hacerlos posibles.

Se ha podido constatar que, tanto en San Juan de la Costa como en las Islas de
Quinchao, las atenciones en salud, la bisqueda de servicios de rehabilitacion, las compras
para abastecerse con mercaderia y los tramites de diversa indole son los principales motivos
de viaje. Los destinos cercanos practicados se explican en las ciudades urbanas més cercanas,
debido a que concentran la mayor cantidad de servicios y actividades de interés general. Los
modos de transporte variaran dependiendo de la localizacion de los domicilios de las personas
y de sus comunas. En la ruralidad continental de San Juan de la Costa se usan con mas
frecuencia los modos de transporte terrestre como los vehiculos, tanto los particulares como
los arrendados, mientras que en el maritorio de las Islas de Quinchao, las lanchas subsidiadas
son el modo predilecto y exclusivo para trasladarse hacia el continente, en complemento con

autobuses cuando el viaje se prolonga hasta Castro.

En sintesis, el territorio juega un rol clave en las motivaciones que tienen los
individuos para salir de sus sectores e islas en busqueda de actividades, servicios y
mercaderia. En la misma linea, la infraestructura disponible de transportes también influye
en las opciones de desplazamientos que tienen las personas, siendo estas mayoritariamente
restringidas, por la poca frecuencia del transporte pblico y por la falta de infraestructura vial
como caminos, o mejoramiento de los mismos, inexistencia de asfalto o pavimento, etc.

Afiadido a lo anterior, la falta de servicios locales, la poca oferta de productos y el centralismo
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que ubica y distribuye las oficinas y servicios publicos mas importantes en las ciudades
importantes o que cumplen el rol de capitales provinciales y regionales, excluye y aisla a los
habitantes de sectores rurales y territorios rezagados, particularmente a grupos en mayores
situaciones de desventaja como las personas con discapacidad, quienes junto a sus familiares
deben desplegar sus capitales y soportes, activar sus redes e ingenidrselas para poder
concretar estos viajes, que muchas veces tienen el caracter de impostergables y obligatorios,

como las horas a especialistas, tradmites, cobros de dinero en los bancos, etc.

IMAGEN N° 6: ISLAS DE QUINCHAO. MODOS, MOTIVOS Y DESTINOS DE

VIAJES
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Fuente: elaboracion propia.

En este capitulo se ha ofertado una tipologia que describe las diferentes formas que
explican las movilidades de personas con discapacidad en estos dos territorios rurales,
intentando plasmar de forma impresionista sus dindmicas de desplazamientos. Si bien, con
diferentes matices se ha establecido el caracter diferencial de las movilidades dependiendo

del lugar de origen o territorio en el que habitan los individuos, las etapas vitales de sus
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trayectorias en donde se superponen unas movilidades por sobre otras, se han encontrado
algunos puntos en comun. De partida, es posible afirmar que las personas viajan extensas
distancias para acceder a diagndsticos, médicos y profesionales especialistas y servicios de
rehabilitacion. Existe una organizacion y distribucion de los servicios de interés general y de
su infraestructura que rezaga a los territorios. El atractivo de los lugares urbanos se basa en
su pragmatismo, es decir, los servicios que prestan (Schnitzler, 2017). Asi, las personas y
familias se ven obligadas a gestionar la estadia en esos lugares, esto no puede considerarse
menos que una movilidad forzosa', ya que son migraciones temporales o estacionales de

caracter intrarregional.

Lo anterior informa que mientras mas especifica es la atencion que se busca, mas
lejos hay que llegar y mas costoso es el viaje a la salud. Un estudio realizado en los Estados
Unidos (Grossman, 2018) asocia la inmovilidad geogréfica con el confinamiento intraestatal.
Se argumenta que el disefo de politicas publicas y la forma en que se distribuyen los servicios
en los territorios, presumen y representan a las personas con discapacidad como ancladas a
un lugar. Esto significa en términos practicos que muchas personas con discapacidad junto a
sus familiares se trasladan de Estado o de ciudad para estar mas cerca de los servicios de
apoyo, en especial de aquellos referidos a la salud y rehabilitacion. En definitiva, mas que
por oportunidades, estos desplazamientos responden a la cobertura de necesidades no

disponibles en los espacios proximos.

En conclusion, trascendiendo los tipos de movilidad ofertados en este apartado e
independiente de ellos, las personas y sus familias estan convocados, y en cierta parte
constrefiidos a realizar estos viajes, por lo cual, se hace perentorio revelar como a pesar de
las barreras y obstaculos, del aislamiento y la exclusion, del costo y el tiempo, estos
desplazamientos deben efectuarse. Por lo mismo en el siguiente capitulo se explicitaran las
redes, recursos, capitales y soportes con los que cuentan las personas para poder sortear y

eventualmente aprobar la “prueba de la movilidad”.

16 El concepto refiere principalmente a aquel tipo de migracion o movilidad que se da en contextos de conflictos
armados, en paises con inestabilidad politica y econémica, desplazamientos huyendo de conflictos ambientales
y apropiacion de tierras por industrias transnacionales, etc. En ese sentido se considera que dentro de los
ejemplos que refuerzan la definicion, las personas que deben desplazarse e instalarse en ciudades lejanas a sus
lugares de origen, en la busqueda de servicios no disponibles en sus territorios, debe considerarse una movilidad
forzosa, es decir, que por opcidn o preferencia no se querria hacer.
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6. 2 Soportes sociales: las redes del individuo para hacer posibles sus movilidades y
“sortear la prueba”

En este subcapitulo se aborda la complejidad implicita en los procesos de gestion colectiva
que hacen posible las movilidades de personas con discapacidad en territorios rurales. En
estos desplazamientos opera un entramado que involucra a diversos actores, redes, recursos,
capitales y relaciones. A partir del como, con qué y sobre todo con quiénes realizan los viajes
las personas, se irdn desenmarafiando las formas en que se concretan las movilidades,
visibilizando los soportes sociales de los que disponen los individuos para llevar a cabo sus
proyectos cotidianos. Se estima que estos soportes van mucho mads alla de los recursos
materiales y tangibles, como los ingresos o la posesion de un vehiculo particular, sino que
emergen de forma protagdnica, aquellos vinculos interdependientes entre las personas y sus
redes proximas, la familia, las instituciones publicas y privadas, y en menor medida los
vecinos de la comunidad. Esto revela el cardcter diferencial de las movilidades, dependiendo
de sus redes de apoyo y de las relaciones disponibles con las instituciones y la comunidad,
ademas de ciertos cambios temporales en sus trayectorias vitales, considerando que los
soportes no son fijos, sino que aumentan o disminuyen dependiendo de multiples
circunstancias. En consonancia con lo anterior, se establece que el pleno empoderamiento
econdmico, la ciudadania activa completa y el derecho integral a la movilidad solo estan
disponibles para aquellos que tienen recursos existentes, por lo tanto, los soportes sociales

hacen la diferencia entre la movilidad de unos y de otros (Schnitzler, 2021).

Estos soportes y recursos, también se vinculan con lo que Giménez denomina
“atributos caracteroldgicos”, estos refieren a un conjunto de caracteristicas, como
“disposiciones, habitus, tendencias, actitudes y capacidades, a los que se afiade lo relativo a
la imagen del propio cuerpo” (Lipiansky, 1992:122 en Giménez, 2005). Estos atributos
pueden dividirse en aquellos de carécter particularizantes entre los que se encuentran; el estilo
de vida, habitos de consumo, redes personales de relaciones intimas, biografia personal y
objetos entrafiables. Por otro lado, existen aquellos atributos de pertenencia social como la
clase o posicion social, la etnicidad, género, grupo etario y colectividades territorializadas
(localidad, comuna, region, etc.). Como releva Edgar Morin (2001) lo trascendental que
resulta la red personal de relaciones intimas (familiares directos, parientes cercanos, amigos,

camaradas de generacion, pareja, etc.) como operador de diferenciacion. Afiade que, los
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individuos forman un circulo reducido de personas entrafiables, los cuales son importantes
para forjar identidades en las personas, asi como para generar soportes sociales extraidos de

estas relaciones.

En sintesis, este apartado inicia destacando el rol de la familia como principal fuente
proveedora de soportes sociales para sus miembros con discapacidad, continuando con un
analisis de las opciones institucionales publicas y privadas con las que cuentan los individuos
y sus familias. Posteriormente, se ahonda en los vinculos con vecinos, parientes y
desconocidos que constituyen un grupo de otros informales que colaboran en los
desplazamientos de las personas. Finalmente, y en consideracion de la tenencia de soportes
sociales con los que se cuenta, se identifican las estrategias desplegadas para hacer posible
las movilidades de personas con discapacidad en territorios rurales.

6. 2. 1 Red familiar: gestion de la vida cotidiana, acompafiamiento en viajes y
movilidades de reemplazo

IMAGEN N° 7: CODIGOS Y RELACIONES DE LA RED SEMANTICA REDES Y
SOPORTES FAMILIARES
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Fuente: elaboracion propia
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Segun lo pesquisado en la literatura disponible (Gupta, De Witte y Meershoek, 2021;
Moctezuma, 2019, Venturiello, 2016; Grech, 2015) la familia directa es la principal red de
apoyo con la que cuentan las personas con discapacidad para gestionar las necesidades y
vicisitudes que demanda la cotidianidad rural. Afirma Rattray (2013), que histéricamente la
discapacidad se ha gestionado a nivel del hogar en donde se da un modelo socio céntrico en
que las personas con discapacidad articulan las practicas y rutinas familiares, ademads, en el
contexto latinoamericano son las madres y mujeres en general quienes asumen el rol de

cuidadoras de sus miembros con discapacidad (Torres Davila, 2004).

Las familias cumplen principalmente tres roles; el primero refiere al cuidado y apoyo
de las actividades de la vida diaria, el segundo al acompariamiento en viajes y el tercero, a
realizar lo que se denomina como movilidades de reemplazo. Vale destacar que no todas las
personas cuentan con los mismos soportes sociales, es mas, varios de los y las participantes
del estudio no cuentan en estricto rigor con una red familiar de apoyo, sin embargo, de alguna
forma obtienen los recursos y asistencia requerida a través de otras fuentes como las
instituciones publicas y privadas u otras instancias informales que serdn desarrolladas mas

adelante.

Con respecto al cuidado y apoyo cotidiano, si bien, varios de los y las participantes
pueden realizar muchas actividades de la vida diaria de forma independiente, como, por
ejemplo; comer, vestirse o hacer su aseo personal, otros y otras deben recibir frecuente
asistencia, ademas de demandar apoyo para desempefiarse laboralmente. Por ejemplo, SIC 1
y SJC 2 padre e hija diagnosticados con discapacidad visual, respectivamente, son
permanentemente asistidos por la sefiora Cristina, esposa de SJC1 y madre de SJIC2. Gracias
a sus gestiones ellos logran concretar las faenas ganaderas propias involucradas en la crianza
de cerdos, las cuales incluyen movilidades de corta distancia dentro de sus propios terrenos
y la reparticion de productos. A continuacion, un relato de estas practicas de co-movilidad e

interdependencia a través de fragmentos de notas de campo de la observacion de sus faenas:

SJC 1 se pone sus botas y guantes de goma para ir a alimentar a los cerdos. Esta afuera de su casa, es una
mafiana soleada de la primavera cordillerana, el pasto atin estd himedo. La sefiora Cristina toma unos
baldes a los que le pone suero para alimentar a los cerdos (...) SIC 1 comienza a caminar solo hasta la
granja, son unos 150 metros de distancia aproximadamente desde su domicilio, dofia Cristina va al lado de

¢l, llevando los baldes. Al llegar a la granja, SIC 1 se sostiene en los hombros de su esposa para acomodar

103



sus botas... arremanga sus brazos y procede a alimentar a los cerdos con la ayuda de su esposa (...) Por
otro lado SJC 2, a pesar de las dificultades que tiene para ver, se sube a su tractor, lleva consigo un quintal
de harinilla y otros productos agricolas, acomoda sus lentes y comienza a maniobrar su vehiculo...conoce
bien su tractor y el camino, pero su padre decide acompaifiarla como copiloto, recorren 1 kilometro
aproximadamente y llegan a su destino, la casa de una vecina, en donde repartes los productos. (Fragmento

nota de campo, 10 de septiembre del 2021)

IMAGEN N° 8: SJC 1 REALIZANDO SUS LABORES DE ALIMENTACION EN SU
GRANJA DE CERDOS, ACOMPANADO POR SU ESPOSA

Fuente: elaboracion propia

Un ejemplo diferente es el de IQ 4, una mujer de 94 afios que se mueve, y en cierto sentido
habita una silla de ruedas, y cuyo hogar se encuentra en la Isla de Llingua. Ella tiene varios
hijos, sin embargo, en la Isla viven tres de ellos, dos mujeres y un hombre. Una vez informada
la discapacidad de su madre y los respectivos tratamientos, rutinas de medicalizacion y

cuidados que requiere, decidieron organizarse y tener un sistema negociado de cuidados. Este
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consiste en que su madre vive una temporada con cada uno de sus hijos, trasladandose cada
cuatro meses a la casa de otro de sus hijos. Quien estd a cargo de ella debe suministrarle los
medicamentos, alimentarla, velar por su higiene personal, preocuparse de gestionar sus citas
médicas, entre otras funciones. Este tipo de organizacion familiar revela varias cuestiones;
primero, las coordinaciones y negociaciones que deben hacer sus hijos para ponerse de
acuerdo en los cuidados de su madre, en segundo lugar, el compromiso de ir a visitar a su
madre constantemente, independiente de que hija o hijo esté a cargo y tercero, que las hijas
e hijos se convierten en expertos de la salud, ya que conocen en profundidad el nombre y

contenido de los medicamentos que toma su madre, ademas de manejar los diagndsticos.

Mi mama a veces esta aqui en la casa conmigo (habla su hija) y yo le digo, te quedan cuatro dias conmigo
y después te vas donde el “Tite” (su otro hijo) porque ella echa de menos, pero todos la cuidamos y le
hacemos sus cosas...Ella toma varios medicamentos, por ejemplo, la sertralina, esto hace que ella esté
activa todo el dia o también un comprimido, uno en la noche. Este, el que... quetiapina, es para que ella

tenga, es como para regularizarle el sueflo. (Hija de 1Q4, Fragmento entrevista de investigacion).

Los cuidados cotidianos y la asistencia en las actividades de la vida diaria también
implican, en quien ejerce la labor de cuidado, el abandono o postergacion de otras
actividades, particularmente las laborales remuneradas e incluso tener que dejar su hogar para
cumplir con el rol de cuidadora. Tal es el caso de dofia Alicia, cuidadora de Vicki (IQ 2) en

la Isla de Apiao.

Yo no puedo hacer otra cosa, ya, me gustaria buscar otro trabajo, donde pueda salir, pero no, no puedo
hacerlo, me han ofrecido trabajo para salir, pero no se puede. Entonces, qué... Por eso mismo he llegado a
trabajar po’, trabajar en el mismo campo...Mi mama (abuela de Viki) antes era la cuidadora, porque ella
su mama no puede hacerse cargo de ella, pero ahora mi mama tampoco puede por su edad. Entonces yo me
vine, dejé mi casa en Castro y a la Viki hay que bafarla, que hacerle las camas, acostarla, en la noche el
guatero, la comida hay que cortarsela en el plato porque ella no sabe y se puede pasar a accidentar... (Dofia

Alicia tia de 1Q2, Fragmento entrevista de investigacion).

Tal como relata dofia Alicia, hacerse cargo de una familiar con discapacidad, requiere
movilidades. Ella se trasladé desde Castro, capital provincial de Chilo¢, hacia Apiao, una de
las Islas mas lejanas del conjunto archipielagico de Quinchao. Al mismo tiempo, tuvo que
reinventarse laboralmente, realizando actividades agricolas como la siembra de hortalizas y
verduras, e innovando durante los veranos ofreciendo actividades de agroturismo. Lo

anterior, a proposito de casos como IQ 1, IQ 5y SJC 5, que han sido usuarios de Teleton y
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de servicios de salud y rehabilitacion en general, se relaciona con lo planteado por Sampaio,
et.al (2021: pp. 8-9) quienes refieren que la atencidbn que demanda las personas con
discapacidad, aumenta especialmente en el proceso de diagnostico y a lo largo de la primera
infancia (donde se espera un mayor impacto de las estrategias rehabilitadoras).
Complementariamente, afirman que la llegada de un miembro a la familia, con discapacidad,
produce la reinvencion de la familia y la emergencia de nicleos especificos de dependencia

relacional. De la misma forma, segun plantean Sampaio et. al (2021: p. 10):

El diagnostico clinico opera no solo sobre la vida de las personas con discapacidad, sino también sobre la
vida de las personas que conviven con ellas, es decir, que comparten parte de sus territorios existenciales.
La familia, como red mas cercana de la persona con discapacidad, queda entonces marcada por el
diagnéstico en su dindmica de funcionamiento, ya sea negandolo o convirtiéndolo en un referente de la

vida cotidiana familiar.

Es asi como un miembro con discapacidad en la familia, se convierte en referente de las
dindmicas cotidianas, y explica los sistemas y practicas de cuidados al interior del nucleo
familiar. Esto obliga a quien se hace cargo de la persona, a reestructurar sus actividades,
repensar sus prioridades, suspender o postergar deseos y expectativas, muchas veces

perdiendo oportunidades laborales.

Por otro lado, con respecto a las actividades laborales diarias, la mayoria de las personas
que ejercen algin oficio u ocupacion remunerada, lo hacen en compaiiia y con la ayuda de
sus familiares. Este es el caso de SJC 3, la Lawentuchefe de Popoén que cuenta con un
espacio de atencion dentro del mismo terreno donde se encuentra su casa. A este lugar ella
lo llama la “clinica”. Ahi ofrece masajes, tratamientos herbolarios y de composicion de
huesos, incluso algunas de estas labores se dan dentro del Programa Especial de Salud y
Pueblo Indigenas (PESPI). Todas estas labores las hace acompafiada de su hija menor quien
vive con ella. A continuacidn, se evidencia este tipo de asistencia a través de un fragmento

extraido de una observacion etnografica:

SJC 3 espera a un usuario quien sufrié una torcedura de tobillo y presenta intensos dolores. Ella esta en su
clinica, este espacio cuenta con una estufa con termo cafién, una mesa de comedor, varias sillas, una tv de
pantalla plana. También cuenta con un baio, otra pieza con una cama, y finalmente el espacio en donde
atiende a las personas, el cual dispone de una camilla, un mueble donde guarda sus vendas, un recipiente

con agua y otros utensilios. En las paredes puede verse la bandera del Pueblo Mapuche, varios galvanos y
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cuadros con reconocimiento a su labor como mujer que cumple un rol ancestral en la cultura Mapuche
Williche, reconocimientos provenientes principalmente de la Municipalidad de San Juan de la Costa. Cerca
de las 12:00 horas del mediodia llega el usuario esperado. SJC 3 se desplaza con sus bastones, apoyada de
su hija menor quien agrega agua a una vasija, acomoda una silla para que su madre se siente al lado de la
camilla. SJIC 3 empieza a aplicar masajes en el tobillo del usuario, quien esta recostado en la camilla. La
hija de SJC 3 esta detras de ella como una sombra, sosteniendo la vasija con agua y atenta a cualquier
requerimiento de su madre, quien de vez en cuando le pide que le traiga vendas o que la ayude a pararse”

(Fragmento de notas de campo, observacion del 1 de septiembre del 2021, Popoén).

IMAGEN N°9: SJC 3 EJERCIENDO SUS LABORES COMO LAWENTUCHEFE,
ASISTIDA POR SU HIJA

Fuente: elaboracion propia.

Similar es la historia de SJC 6, el joven artesano escultor de Lafkenmapu. Como ya se
ha informado, €l es productor y distribuidor de variadas obras en madera, siendo las ruecas,
sus piezas mas demandadas y vendidas. Principalmente, los compradores de sus productos
viven en Osorno, a unos 40 kilometros de su lugar de residencia. Es en la practica de
distribucion, entrega y ventas, que comienzan a fraguarse diversas coordinaciones familiares
para llegar y moverse en Osorno. Aqui se combinan formas de apoyo en actividades
cotidianas laborales, con el acompafiamiento en viajes. Esta funcion que cumplen las familias
en las movilidades de las personas con discapacidades, es probablemente la mas comun.
Todos y todas las participantes del estudio refieren que son acompafnados en la mayoria de

sus viajes, especialmente en aquellos que tienen como destinos los centros de salud o las
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ciudades intermedias, las capitales provinciales y regionales principalmente. Estos
acompafiamientos no solamente implican el hecho de estar o viajar con ellos, sino que
igualmente, su co-presencia en los desplazamientos habilita a las personas a poder realizar

efectivamente la actividad que motiva el viaje. Tal como cuenta SJIC 6:

Yo antes viajaba en la micro, en el bus rural, y ahi entre mis hijos y los vecinos me ayudaban a subir a la
micro...ademas, en esa época el bus no llegaba hasta afuera de la casa, asi que me tenia que ir arriba de
una yunta de bueyes hasta el paradero del bus... Ahora tengo un bus bien grande, yo obviamente en silla
de ruedas no puedo manejar, pero mi hijo mayor lo maneja. Ahora, cuando llegamos a Osorno pasamos
donde mi hermana y hacemos un relevo, mi cufiado maneja en bus porque mi hijo todavia no se atreve a
manejar en la ciudad. Ahi vamos a la feria de Rahue bajo y entregamos las ruecas. (SJC 6, Fragmento de

entrevista de investigacion).

No obstante, los principales motivos de los acompanamientos en viajes se explican en
aquellos desplazamientos relacionados a las atenciones en salud y los tratamientos de
rehabilitacion. En la Isla de Linlin en Quinchao, nos encontramos con el caso de Don Luis,
quien tiene un hijo de 12 afios (IQ 5) el cual, debido a problemas neuroldgicos, ha tenido
como efecto la pérdida de movilidad, lo que lo obliga a utilizar una silla de ruedas y un
cintur6n con velcro que afirma su dorso. Desde que nacid ha estado casi ininterrumpidamente
expuesto a intervenciones quirdrgicas, ademas de ser usuario activo de la Fundacién Teleton.
Por lo mismo, los viajes desde Linlin a destinos como Achao, Castro y principalmente Puerto
Montt, han sido recurrentemente practicados por Don Luis, su esposa e 1Q 5. El siguiente
relato realza las gestiones y movilidades hechas por una familia en aras de garantizarle a su
hijo las atenciones en salud que requiere. Igualmente, es posible reconocer como muchas
familias deben hacer migraciones estacionales en busqueda permanente de servicios de

rehabilitacion para sus miembros con discapacidad:

El (IQ 5) naci6 en Achao por parto normal, y de ahi lo llevaron a Castro en incubadora y en Castro estuvo
un dia no mas y a Puerto Montt, en Puerto Montt estuvo dos meses hospitalizado, y bueno, tuvo problemas
de todo, pulmoén, rifiones, higado y de todo. El tenia que pesar dos kilos, estuvo dos meses, un par de dias
mas y lo dieron de alta y después ahi tenia controles. Antes no habia movilizacion y teniamos por nuestra
propia cuenta no mas eso, los gastos... ¢l va a Teleton desde que era guagua, antes de la pandemia ibamos
cada dos semanas, segun el tiempo, tenemos el dia viernes que ir a la Teleton, tenemos que salir casi los
dias miércoles por el tiempo, de repente vamos el mismo dia. (Don Luis padre de 1Q5, Fragmento entrevista

de investigacion).
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Desde temprana edad, IQ 5 estuvo en cierto sentido obligado a ser movil, los cuidados y
la hospitalizacion en un centro de alta complejidad, solo fueron posibles trasladandose a la
capital regional. Por otro lado, el clima es un factor fundamental en las Islas de Quinchao,
como ya se ha mencionado, el mal tiempo significa en la mayoria de las veces, que las lanchas
subsidiadas no haran sus recorridos, y por ende las personas no pueden salir de las Islas. En
estas estancias que deben hacer en Puerto Montt, ya sea por las operaciones o por los
tratamientos y terapias en Teleton, requieren de coordinaciones con familiares para obtener

alojamiento y otras ayudas.

Nosotros saliamos de aqui para Achao, alla teniamos que quedarnos una noche, después para Puerto Montt,
alla nos recibia una tia, alla nos quedabamos, siempre nos tendié una mano. Después teniamos que tomar
taxi a la Teleton y de ahi de vuelta para la casa de mi tia, asi era siempre en Puerto Montt. (Don Luis padre

de IQ5, Fragmento entrevista de investigacion).

Otros acompafiamientos en viajes, muy similares al de la historia anterior, son los de SJIC
5, la joven de Bahia Mansa. En este caso también se evidencia una migracion estacional.
Noelia su madre, se traslado junto a su hija a la ciudad de Osorno, debido a una intervencion
realizada en una de sus caderas, y que la obligd a permanecer 1 afio en la capital provincial.
Ella relata que los controles de su hija eran demasiado seguidos, por lo tanto, no era
conveniente econdmicamente estar viajando practicamente todas las semanas a Osorno, para

acceder a estos examenes.

Después me aburri del hospital porque ella estaba como separada de todo...nos volvimos y nos quedamos
a vivir en Bahia Mansa, de ahi como de los 3 afiitos que vamos a la Teleton, a Puerto Montt, ahi nos
internamos como 15 dias e ibamos cada dos meses, 0 a veces nos citaban todos los meses. El Teleton nos
ayudo harto, pero los viajes eran terribles. Me acuerdo que yo tomaba locomocion de aqui a Osorno, desde
el paradero de los buses al terminal y de ahi del terminal, tomar bus pa’ Puerto y, de Puerto, tomar un taxi
a la Teleton. Me acuerdo que era terrible, porque siempre lo hice sola con ella po’. Era harto gasto, no se
dé donde pero igual conseguiamos la plata, en ese tiempo se pasaba mal, se sufria harto. (Madre de SICS,

Fragmento de entrevista de investigacion).

Este tipo de relaciones familiares que habilitan las movilidades y el acceso a servicios de
sus miembros con discapacidad, revela el caracter plural y colectivo en la gestion de la vida
cotidiana. Por lo mismo, se afirma que la discapacidad debe pensarse en plural, como algo

que permea y moviliza a todo el ntcleo cercano de la persona que porta la condicion.
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Es importante mencionar que el acompanamiento en viajes no se agota solamente a
aquellos desplazamientos por motivos de salud como en los casos que se analizaron
anteriormente. El viaje a la ciudad, en busqueda de abastecerse de alimentos y otros
productos, en tanto viaje funcional y obligatorio, demanda la participacion de acompanantes
para las personas, sobre todo de aquellos que tienen movilidad reducida y utilizan silla de
ruedas, aunque también el caso de SJC 1, quien es ciego y viaja frecuentemente a Osorno en

busqueda de mercaderia:

Bueno, voy permanentemente a Osorno, toda la semana, a veces dos veces a la semana, dependiendo del
producto que necesitemos adquirir para el negocio y asuntos personales, compras de supermercado, todo
eso. Siempre andamos con mi esposa, vamos al molino, al supermercado del Banco Estado, a todos lados
vamos juntos, me afirmo de su brazo porque en la ciudad anda mucha gente y puedo desorientarme. (SJC1,

Fragmento entrevista de investigacion).

Similar es el caso de SJC 4 una sefiora que vive en Loma de la Piedra, y producto de
problemas en sus caderas le implantaron unas prétesis y actualmente se mueve con la ayuda

de sus bastones.

Yo voy a Osorno al menos una vez al mes a comprar al supermercado, a pagar cuentas, a hacer tramites,
esas cosas. Me acompafia mi pareja, €l es mi principal apoyo, andamos juntos siempre, me ayuda a subir a

la micro a moverme por la ciudad. (SJC4, Fragmento entrevista de investigacion).

Finalmente, muchos de los familiares y cuidadores de las personas con discapacidad,
efectuan lo que se ha llamado como movilidades de reemplazo o moverse por ellas. Dentro
de las actividades en las que familiares y cuidadores se desplazan hacia determinados lugares,
representando a sus miembros con discapacidad, se pueden enumerar las siguientes; en
primer lugar, asisten a los centros de salud para buscar medicamentos y agendar citas

médicas. Tal como relata Noelia, madre de SJC 5:

Yo voy al CESFAM aqui en Bahia Mansa a buscar sus remedios, sus paflales que necesita, le consigo hora y
también pido que los médicos la vengan a ver...se supone que estaba el compromiso de que ellos me iban
a venir a dejar las cosas y a venir a verla, pero hay que andarles rogando. Soy la que viajo, soy yo po’. Yo
voy a las capacitaciones, voy cuando tiene que retirar remedios, todo eso. (Madre de SJC5, Fragmento

entrevista de investigacion).

Al igual que Noelia, muchas personas deben gestionar las atenciones en salud e incluso

moverse para aprender y ser capacitadas con respecto a los cuidados que requiere una persona
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con discapacidad, y los ejercicios o rutinas terapéuticas que se pueden realizar sin la presencia
de un profesional. Después, otra actividad son las compras o lo que se conoce popularmente
como el pedido mensual o semanal, practica que consiste en ir al pueblo, generalmente Achao
o Castro en el caso de las Islas de Quinchao. Elizabeth, una de las hijas de IQ 7, una mujer
sorda que vive en la Isla de Chaulinec comenta que es ella quien la reemplaza en sus compras.
Su madre ya no sale de la Isla, solo excepcionalmente por motivos de salud. Esto se debe a
que su situacion auditiva le impide comunicarse con otras personas, a esto debemos sumarle

que ni ella ni sus familiares hablan en lengua de sefias.

Si, yo, por ejemplo, viajo todos los meses, voy al supermercado de Achao a comprar mis cosas, me voy
todos los meses a Achao a hacer mis compras y ahi aprovecho de comprarle sus cosas a mi mama... ella
todos los meses viajaba a Castro a cobrar la pension, a comprar sus cosas y de ahi, cuando ella tuvo su
audifono y el audifono le funcionaba, igual ella iba a comprar sus cosas en Achao, pero después ya no
escuchaba nada y le costaba mucho hacerse entender. (Elizabeth hija de 1Q7, Fragmento entrevista de
investigacion).

La discapacidad auditiva en IQ 7 tuvo como efectos practicos en su vida, dificultades para
comunicarse con otras personas, por lo mismo, prefiere salir lo menos posible de su Isla,
relacionandose casi exclusivamente con su familia y en parte con sus vecinos. Situacion
practicamente idéntica es la de IQ 4, la mujer de 94 afios que vive en la Isla de Llingua y es
cuidada por sus hijos. Son ellos quienes le compran la mercaderia, van a cobrar su pension y
hacen todos sus tramites. Otra expresion diferente de las movilidades de reemplazo guarda
relacion con la interrupcion del ejercicio de cargos como dirigentes sociales. No
necesariamente las personas abandonan sus practicas de participacion ciudadana en
organizaciones de base territorial, sin embargo, en especial para aquellas con movilidad
reducida, les resulta complejo asistir frecuentemente a reuniones o encuentros ciudadanos.
Por ejemplo, la hija menor de SJC 3 la mujer Lawentuchefe de Popoén, comenta que ha
hecho el relevo de su madre como dirigente social, resumiendo este reemplazo en una breve

frase: “como ahora ella no anda...ando yo”.

La importancia de las redes familiares radica en que cuanto mas grandes, potentes y
efectivas son las redes de dependencias relacionales que produce una persona, mayor es la
movilidad de vida que también es capaz de producir (Sampaio, et. al, 2021). También,

independiente de la disponibilidad de familiares directos o indirectos que ofician como
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cuidadores y proveen recursos y asistencia, los soportes, particularmente aquellos de caracter
material como los ingresos, el nivel educacional, la posesion de bienes, la calidad de la
vivienda, la ocupacién laboral, contar con un vehiculo particular, etc.; dependeran de la
posicion social de las familias. Tal como afirma (Ferreira, 2010: p.47) el grupo de pertenencia
primario es la familia y, por tanto, la clase social a la que la misma pertenece; el origen
familiar y la posicion en términos de estrato social que la misma supone, marca de antemano
y de manera decisiva las opciones a disposicion del agente en su trayectoria de vida. Es por
eso que el origen familiar y los recursos disponibles en funcién de la pertenencia de clase
derivados de ¢l, son de fundamental importancia para las personas con discapacidad a la hora
de configurar sus opciones de existencia social como tales. Esto se condice con lo planteado
por Venturiello (2016) con respecto a que los modos de vivir la discapacidad encuentran
matices segun las diversas circunstancias sociales, culturales y econdmicas de los vinculos

sociales.

En el fondo, y segun lo pesquisado y establecido en este apartado, las familias son la red
de contencion social prioritaria, cuyo rol es muchas veces compensatorio de la exclusion
social, los esfuerzos de las familias estan orientados a aminorar las carencias sociales
(Venturiello, 2016: p. 17). Hacer realidad lo que no se tiene, buscar hasta encontrar, son
algunas de las formas en que las familias se las ingenian para cubrir las necesidades de sus

miembros con discapacidad.

Igualmente, segin Schnitzler (2017) la red social mas grande de las personas con
discapacidad se redefine, se adapta a la nueva situacion corporal de sus miembros, y esto
dependera del entorno material y politico en la que opera esta red. Por lo tanto, a menudo se
argumenta que las dificultades para moverse en personas con discapacidad, restringen sus
actividades colectivas y reducen la red social, por lo cual, la familia directa y con quienes
cohabitan, aumentan su importancia en la vida de los individuos con discapacidad. La misma
autora enfatiza la necesaria organizaciéon de los viajes, lo que limita la espontaneidad y

posibilidades de viajes.
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6. 2. 2 Redes institucionales: entre el delivery services y las ayudas subsidiarias

IMAGEN N° 10: CODIGOS Y RELACIONES DE REDES Y SOPORTES
INSTITUCIONALES
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Fuente: elaboracion propia

En este apartado se subraya la importancia de las redes institucionales de caracter
publico, especialmente aquellas a escala local, como las municipalidades, los centros de salud
y otras oficinas municipales. También se hace hincapié en el reconocimiento de la
intermediacion existente en los niveles estatal-municipal y municipal-privado, tal como se
verd mas adelante. Particularmente se enfatiza en como los individuos con discapacidad en
conjunto con sus familias, valoran ciertas opciones institucionales y hacen usos selectivos de
ellas. Los soportes y recursos institucionales habilitan a las personas a desplazarse, acceder
a servicios y actividades de interés general, financiar emprendimientos y hacer mejoras en
sus viviendas, dentro de otros beneficios reconocidos. La naturaleza de estas prestaciones es

interpretada como un services delivery (Mirfin-Veitch, Milner y McDonald, 2017), es decir,
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se desarrolla una dinamica de acciones orientadas a llevar los servicios de atencion hacia los

hogares de las personas con discapacidad, evitindose de esta forma algunos desplazamientos.

Asi como destacan Carroll, Benevenuto y Caulfield (2021) los servicios de estilo
puerta a puerta basados en la comunidad y programados, no siempre son viables para todos
los hogares rurales, debido a la dispersion de la poblacion rural y la falta de recursos publicos.
De igual forma, son comunes aquellas ayudas de corte subsidiario, las cuales tienden a
expresarse en transferencia directa de recursos para las personas. Estos recursos
generalmente van orientados al desarrollo de emprendimientos, por ejemplo; para que
compren maquinarias para el trabajo agricola, materiales para sus artesanias, implementen
infraestructura adecuada para sus labores productivas, hagan mejoramientos en sus

residencias, etc.

Se ha podido constatar que, en ambos territorios, las instituciones mas importantes en
cuanto a su contribucién a los desplazamientos de las personas con discapacidad, y la mas
valorada en cuanto a los servicios y asistencias que brinda, son las de salud. Para entender
las dindmicas y formas en que estos servicios habilitan el acceso a la salud, es necesario
referirse sucintamente a su sistema de funcionamiento. Los municipios en Chile, incluidos
los de San Juan de la Costa y Quinchao, cuentan con una Corporacion Municipal de Salud,
dependiente de los servicios de salud regionales. En el caso de Quinchao, cuentan con un
hospital de baja complejidad en Achao, su capital comunal. Este centro asistencial no cuenta
con especialistas, por lo cual, para el caso de atenciones especializadas y la toma de examenes
complejos, deben trasladarse a otras ciudades. En San Juan de la Costa la situacion es
parecida, en Puaucho, su capital comunal, se ubica el Centro de Salud Familiar (CESFAM) que
tampoco cuenta con médicos especialistas. Las personas con discapacidad con las cuales se
trabajo en esta tesis, residen en sectores rurales, que no necesariamente se encuentran en
proximidad a los principales centros urbanos ya referidos. Sus opciones en cuanto a cercania
con los servicios de salud, se restringen a las Estaciones-médico-rurales o a las postas rurales,

las cuales brindan solamente atencion primaria.

Relacionado con lo anterior, es importante destacar que ni las postas rurales ni los
CESFAM cuentan con especialistas médicos. Por lo cual, estos servicios despliegan algunas

estrategias de atencidon que consisten en hacer operativos, instancias en las cuales diversos
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especialistas (oftalmologos, dentistas, etc.) realizan atenciones ambulatorias e itinerantes en
diversos sectores rurales. Por otro lado, se encuentra disponible una modalidad llamada
interconsulta, la cual consiste en que el médico general, al tener un diagnostico o sospecha,
deriva a los pacientes hacia el centro urbano mas cercano que cuente con atencidén
especializada (neurdlogo, psiquiatra, gastroenterdlogo, ginecologo, etc.). En el caso de las
Islas de Quinchao existe la embarcacion General Videla, un ejemplo emblematico de delivery
services, que ofrece atenciones itinerantes y toma de examenes, sin embargo, las personas
que viven en las Islas de Quinchao son trasladadas en bote hasta la embarcacion, por lo cual

se requiere de un acto de movilidad.

IMAGEN N° 11: POSTA DE SALUD RURAL EN LLINGUA

Fuente: elaboracion propia. Con rampa para personas que usan silla de ruedas.

Este tipo de modalidades de prestacion de servicios en salud consta de dos instancias
que coexisten, la primera se denomina en contextos anglosajones fly-in, fly-out o drive-in,
drive-out en donde los trabajadores especialistas visitan brevemente a las comunidades para
efectuar atenciones lo que se traduce en las rondas, operativos médicos, toma de exdmenes,
etc.; y la segunda es un modelo llamado hub and spoke model, cuya mejor traduccion seria
centro y radio, el cual implica la prestacion de servicios basicos en una ubicacion central (a
menudo no geograficamente central) conocido como el centro, que suele ser una capital

provincial o regional con capacidad de prestar periddicamente servicios de extension a las
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zonas mas remotas, lo que se traduciria en las interconsultas y operaciones en los hospitales
regionales de Osorno, Puerto Montt y Castro (Gilroy, et. al, 2021). Segun los mismos autores
citados ambos modelos son problematicos en términos de su alto costo, baja frecuencia y
propension a alta rotacion de personal, lo que dificulta el desarrollo de relaciones continuas
con la comunidad. Con respecto a la rotacion de personal, esta se debe principalmente a bajas
tasas de contratacion y retencion de personal, para los profesionales que llegan, significa
tener que adaptarse al aislamiento geografico, el transporte limitado y el desconocimiento de
la comunidad de destino. El hecho de que las visitas médicas sean esporadicas y discontinuas,
obstaculiza la construccion de relaciones de confianza entre profesionales, instituciones y las

personas con discapacidad y sus familias.

En esta misma direccion, las movilidades explicadas por las instituciones de salud,
particularmente el CESFAM que traslada a las personas desde sus domicilios hasta los centros
de salud, requiere todo un entramado de instancias de coordinacion entre las TENS'? de las
Postas, los choferes de los vehiculos, las familias y las propias personas con discapacidad.

Se coordinan horarios y lugares de recogida.

A mi siempre me vienen a buscar en la camioneta del CESFAM, cuando hay ronda o para vacunarme contra
el COVID también. Me llama la sefiorita de la posta, me dice a tal hora va a ir el chofer a buscarla y yo aqui
espero...lo mismo para ir a Osorno, ahi la sefiorita Lidia que es la asistente social me consigue movilizacion

para el hospital de Osorno. (SJC 4, Fragmento entrevista de investigacion).

Aparte de los traslados hacia las rondas médicas desde los sectores rurales, también las
corporaciones municipales de salud, trasladan a los usuarios de Teletén, desde sus Islas o

sectores de origen hasta el centro de la fundacion en la ciudad de Puerto Montt.

Yo, lo tnico que le alabo al CESFAM, que siempre fue en el... lo que a mi me, con lo que me han ayudado,
ha sido con los traslados de la SJC 5 a Puerto Montt. Siempre nos han puesto camioneta para llevarnos a

Teleton. (Madre de SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

De hecho, en el caso de Quinchao, las ayudas de la municipalidad no se limitan solamente
a la movilizacion hacia el centro Teleton, sino que también, su hospital cuenta con una casa
de acogida, que sirve como lugar de transicion para pernoctar antes de dirigirse hasta Puerto

Montt, tal como cuenta Don Luis padre de 1Q 5:

17 Técnico/a en Enfermeria Nivel Superior.
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Nos pasan a buscar a Achao y nos quedamos en la casa, después la misma camioneta el otro dia tiene que
dejarnos en el cruce que va de Achao para Castro. Esto de que la municipalidad nos haya puesto camioneta
nos ayudo harto. Nos pasaban a dejar a la misma casa donde nos quedabamos en Puerto, y por ejemplo si
la hora de atencion en la Teleton duraba solo el dia, nos esperaba la camioneta y nos traia de vuelta a Achao.

(Don Luis padre de 1Q5, Fragmento entrevista de investigacion).

Este tipo de acciones pueden interpretarse como una intermediacion publico-privada, en
donde la motivacion del viaje es asistir y acceder a un servicio de rehabilitacion no disponible
en el territorio cercano y que oferta una fundacion privada, sin embargo, las gestiones y los
modos de concrecion del desplazamiento son conseguidos por la familia, a partir del
ofrecimiento y la disponibilidad de transporte que tiene la corporacion municipal de salud,
en tanto institucion publica local. La necesidad del viaje por parte de la familia que tiene un
miembro con discapacidad, la moviliza hacia un destino relativamente lejano como es la
capital regional en donde se ubica el centro Teleton, pero es la municipalidad y su
corporacion de salud quien garantiza las condiciones habilitantes para hacer posible el viaje.
Similar situacion es la de Viki en la Isla de Apiao, su tia y cuidadora Alicia cuenta como
pudo desplazarse desde su Isla hasta Valdivia, capital de la Region de los Rios, para poder

asistir a su hora al otorrino.

Si, con la corporacion y la municipalidad de Quinchao que nos, le consiguieron una hora para otorrino en
Valdivia y ellos nos llevaron...también, no hace mucho a ella la operaron de urgencia en Castro, por su
vesicula. Esa noche vino a buscarla la lancha de la corporacion de salud, la tuvieron que desinfectar por el
COVID y salimos de noche con mal tiempo. (Dofia Alicia tia de 1Q2, Fragmento entrevista de
investigacion).
Por su parte, en San Juan de la Costa, el servicio delivery se expresa en las visitas que realiza
el equipo moévil de rehabilitacion del CESFAM Puaucho, a diferentes usuarias y usuarios con
discapacidad. Este equipo estd compuesto por profesionales de las especialidades de
kinesiologia y terapia ocupacional. Su labor consiste en visitar los domicilios de las personas
para realizarles ejercicios terapéuticos de forma itinerante, la temporalidad de las visitas
puede ser semanal o mensual dependiendo de los requerimientos del usuario. Como ya se ha
mencionado, Teleton ofrece servicios de rehabilitacion a nifias, nifios y adolescentes, por lo
cual, llegada cierta edad (entre los 20 y 25 afios), generalmente se termina con las terapias y
prestaciones. Los servicios ofrecidos por este equipo, en cierto sentido toma la posta o el

relevo de lo ya efectuado por Teleton, aunque la continuidad y duracion de los tratamientos
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no es algo que se pueda garantizar. Esto tltimo explicado principalmente por la poca cantidad
de profesionales y el gran universo de usuarios que deben atender. Segun Gilroy, et. al, (2021)
quienes estudiaron la realidad de personas con discapacidad en contextos insulares de
Oceania, los profesionales de la salud identifican barreras para efectuar movilidades a
sectores remotos con el proposito de brindar prestaciones, las barreras que se reconocen son;
largas distancias de conduccion, dificultades climaticas, y barreras sistémicas como desafios

de financiamiento, requisitos gubernamentales y politicas organizacionales.

De Puaucho venian a hacerle sus terapias las chicas, la Kine y la terapeuta ocupacional, venian, no siempre,
pero venian, y hacian sus ejercicios ahi en la colchoneta con una pelotita. (Noelia madre de SJIC 5,

Fragmento entrevista de investigacion)

Si, pero fue poco, la rehabilitacion también fue poco porque los kinesidlogos de aqui de la, de la
municipalidad venian un ratito, media hora a hacerme un poquito de, de terapia, pero no estoy mal
agradecida de ellos, porque al final ellos hicieron harto por mi también, me dieron buenos medicamentos,
me ayudaron mucho en todas las cosas. Pero la rehabilitacion fue lenta y eso que yo puse de mi parte, pero

reconozco que las terapias me ayudaron mucho. (SJC 3, fragmento entrevista de investigacion).

Cada cierto tiempo vienen los de kinesiologia y estiran a los viejitos para que no estén tan agarrotados, pero

igual quedan medios adoloridos, pero para mi eso no es terapia...yo igual los puedo estirar, ademas, vienen

una vez al mes con suerte, para mi eso no es terapia. (Verdnica cuidadora de SJC 7 y 8, Fragmento entrevista
de investigacion).

En la cita anterior dofia Veronica advierte la poca frecuencia de estas visitas domiciliarias,
si bien las personas en general les confieren una alta y positiva valoracion a las prestaciones
con base comunitaria que hace el equipo movil, sefialan que la efectividad y aumento en las
expectativas de los resultados, va a depender de la continuidad y frecuencia de estos
servicios. Otras formas de asistencia domiciliaria son aquellas instancias en donde las y los
TENS de las Postas le llevan medicamentos hasta sus domicilios, también en algunos casos,
para quienes son adultos mayores, se les distribuye alimentos como parte del Programa de
Alimentacion Complementaria al Adulto Mayor (PACAM). Una ayuda muy particular y
excepcional, es la pension o aporte local para los cuidadores y las cuidadoras de personas
con discapacidad en las Islas de Quinchao, esta ayuda es una politica local ejecutada por la

corporacion de salud de Quinchao.
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En otra arista, asi como el aporte a cuidadoras y cuidadores es una politica exclusiva en
las Islas de Quinchao, lo es en San Juan de la Costa, la existencia hasta el afio 2019 (antes de
la pandemia) de los Fondo Comunal de la Discapacidad (FONCODIS), los cuales consisten en
el financiamiento de emprendimientos emergentes para personas con discapacidad y sus
familias. Estos recursos se obtienen a través de la postulacion de proyectos, y el fondo total
es de $5.000.000 (cinco millones de pesos), los cuales deben distribuirse en 20 iniciativas.
Durante el ultimo afio que se entregaron estos fondos, tres de los participantes de este estudio
fueron beneficiados, usando principalmente estos recursos en la compra de maquinaria para
trabajo agricola o materiales para mejorar la calidad de productos en reposteria. No obstante,
el hecho de que la cantidad maxima de financiamiento para cada proyecto sea de $200.000
(doscientos mil pesos), desincentiva la postulacion, ya que se juzga como una cantidad
insuficiente para iniciar o consolidar una actividad productiva de emprendimiento, a lo que

se afiade que se presentan muchas mas propuestas que las que pueden ser financiadas.

No, es que yo no lo he presentado porque... Es que encuentro que... Que con esa plata yo no hago nada po’,

pues son 200 lucas, /qué voy a hacer con 200 lucas? (SJC 1, Fragmento entrevista de investigacion).

Hubo muchas postulaciones y creo que fueron como 25 personas las que sacaron, fueron beneficiadas, y

habian mas de 100 postulando, lo que pasa también, que mucha gente postula que realmente no necesita

esos recursos y la gente que realmente los necesita, postula, pero no se los dan. (SJC, 6 Fragmento entrevista
de investigacion).

A pesar de la novedad y oportunidades que significa esta politica local, la insuficiencia
de recursos y la sobre cantidad de postulaciones, influyen en la decision de postular a estos
fondos. En esta misma linea, pero casi como una anécdota, la municipalidad de San Juan de
la Costa todos los afios realiza un sorteo en el cual regalan un tractor. Esto se justifica en que
la mayoria de las personas en las areas rurales se dedican a labores de tipo agricola como la
confeccion de invernaderos y huertas, la crianza de animales, entre otras. El ganador del
sorteo fue SJIC 1, el granjero de cerdos que vive en Puninque obtuvo este tractor, el cual ha
sido sumamente util ya que no solo lo usan para emparejar la tierra, sino también como un
modo de transporte que le permite repartir productos a sus vecinos mas cercanos, en especial

la harinilla o suero para alimentar animales:

Nosotros con mi hija y mi sefiora, nos ganamos el tractor en el famoso sorteo que hace la Municipalidad

todos los afos. Hay que tener harta suerte, gracias a Dios lo ganamos nosotros. Con ese trabajamos la tierra
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aca en el campo y vamos a repartirle productos a los vecinos, sobre todo a los adultos

mayores...practicamente hacemos reparto a domicilio. (SJC 1, Fragmento entrevista de investigacion).

Otro tipo de asistencia institucional que puede interpretarse como un soporte, son las ayudas
técnicas y tecnologias asistivas conseguidas a través de la intermediacion local/estatal entre
las municipalidades y el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS). Generalmente, las
y los trabajadores sociales de las corporaciones municipales de salud, realizan gestiones y
acciones de coordinacion con la entidad estatal, a fin de asegurar la obtencion de ayudas
técnicas tales como; bastones, sillas de ruedas, andadores ortopédicos (mas conocidos
popularmente como burritos), colchones anti escara, audifonos cocleares, colchonetas, etc.
Este tipo de elementos materiales, son fundamentales para permitir las movilidades de las

personas con discapacidad, particularmente de aquellas con movilidad reducida:

Yo no puedo andar sola. Y ando en silla de ruedas, no puedo andar caminando tampoco, si camino, camino
unos buenos trechitos si con los bastones, esos que se arman. La silla de ruedas me la dieron en la Muni,

fue el CESFAM que me la paso para movilizarme. (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

Para mi, los bastones son primordiales, al principio no queria usarlos...pero la sefiorita Cristina (TENS de
la Posta) hizo malabares para conseguirmelos, a mi por la edad no me correspondia, pero se hicieron los
esfuerzos y ahora tengo mis bastones, yo ando con ellos para todos lados. (SJC 4, Fragmento entrevista de
investigacion).

Estas ayudas técnicas habilitan a las personas a poder desplazarse en sus entornos
proximos referenciados en el domicilio, en sus huertas, en su campo, en su sector, pero de
igual forma son Uutiles para viajes mas extensos, como los que se hacen a las ciudades y en
donde pueden movilizarse con relativa autonomia por diferentes espacios como
supermercados, ferias, bancos, centros comerciales, etc. Siempre y cuando estos lugares
cuenten con el minimo de adaptaciones necesarias en su infraestructura para garantizar la
libre circulacion de todas las personas. Finalmente, con respecto a este punto, es importante
aclarar que algunas personas han gestionado las ayudas técnicas de forma particular, pagando
altos costos por ellas, y otras no necesitan estas ayudas, como por ejemplo las personas ciegas

que se desplazan tomadas del brazo de sus familiares.

Vinculado con lo anterior, los departamentos sociales de los municipios igualmente
contribuyen en los procesos de certificacion de la discapacidad. Nuevamente son las y los

trabajadores sociales quienes informan a los usuarios, los pasos a seguir para acreditar la
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condicién de discapacidad. Como ya hemos planteado, este proceso no se trata solamente de
la obtencion de una credencial o carnet, sino que es la puerta de entrada para acceder a

beneficios y prestaciones sociales por parte del Estado:

A nosotros contar con la credencial nos ha servido harto...gracias a eso gestionamos con la Municipalidad
y SENADIS unas cosas que le favorecieron, fueron una bafiera y una silla de bafio que entregaron hace poco,
mas una tablet, ahi a ¢l le gusta ver animales, los sonidos, jugar, esas cosas. (Don Luis padre de 1Q 5,

fragmento entrevista de investigacion).

De esta forma, también los individuos comienzan a tejer relaciones formales con las
instituciones, partiendo por el reconocimiento de su condicidn, y seguidamente por el acceso
a la pension basica solidaria, a becas, ayudas técnicas, fondos estratégicos focalizados, entre
otros. No obstante, de la misma forma que se ofertan estas prestaciones, las personas
comienzan y aprenden a lidiar con las estructuras burocraticas, y son constantemente
expuestas a examenes y revisiones de tipo biomédico y psicosocial. Vale destacar que la
mayoria de personas que han recibido este tipo de ayudas, pertenecen a San Juan de la Costa,
lo que empieza a consolidar la hipdtesis que plantea que las personas con discapacidad que
habitan la ruralidad de esta comuna, son mas institucionalizadas que los de las Islas de

Quinchao.

Por otra parte, ambos municipios tienen convenios con el Instituto de Prevision Social
(1pS), ente responsable de hacer los pagos de la pension basica solidaria. Esta alianza, tiene
como resultado practico, que funcionarios del IPS van una vez al mes a cada sector rural e
islas, para efectuar los pagos cerca de los domicilios de las personas. Generalmente, estos
pagos se hacen en sedes sociales, escuelas, jardines infantiles o postas rurales. Esto implica
que las personas no deben realizar extensos viajes para cobrar su dinero, sino que este
acuerdo interinstitucional acerca sus pensiones a sus territorios proximos. Se debe aclarar
que algunas personas, reciben directamente el depdsito de sus pensiones en sus cuentas
bancarias, generalmente Cuenta Rut del Banco Estado, lo que implica que pueden retirar el
dinero en las llamadas cajas vecinas, las cuales, seglin se pudo corroborar, estan presentes en

todas las Islas y sectores rurales.

Asimismo, las municipalidades aportan con mejoras en los domicilios a través de las

oficinas comunales de vivienda. Asesoran a las personas con discapacidad y sus familias para
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postular a subsidios que permitan financiar las remodelaciones en sus hogares. Por ejemplo,
Viki (IQ 2) en la Isla de Apiao, logré que le construyeran una rampla hecha con madera,
cemento y otros materiales, que le permiten subir hasta la puerta de su casa andando en su

silla de ruedas.

Entonces mi mama, habl6 con una persona del municipio, que era un encargado de la Municipalidad del,
que, que era el secretario, algo asi. Entonces €1, eh, habld con, con una empresa que es y ellos nos donaron
un cemento, entonces el cemento llegd con una lluvia, entonces donde se mojo, y vino, llegé la pandemia,
entonces no se pudo hacer...esta casa desde el principio cuando nos sali6é con subsidio, tenia contemplada
la construccion de una rampa, pero era muy empinada...al final vino mi primo que es soldador y gracias a
los aportes de muchas personas que trabajaron voluntariamente se hizo esta de madera...quedo tan bien

hecha que Viki puede subir sola sin ayuda. (Dofia Alicia tia de IQ 2, Fragmento entrevista de investigacion).

IMAGEN N° 12: RAMPLA PARA SILLA DE RUEDAS EN LA CASA DE I1Q 2,
ISLA DE APIAO

Fuente: elaboracion propia

Tal como refiere Alicia, gracias a la ayuda de familiares y de una empresa que dond
material, pudo materializarse la edificacion de esta rampa para Viki, pero el hecho de que la
casa subsidiada contemplara la construccién de una rampa, se debe a la gestion que hizo la
municipalidad para brindarle a la familia una casa con algunas adaptaciones para la
circulacion de Viki. Historia similar es la de SJC 6 el artesano escultor de Lafkenmapu quien
postul6 a subsidio de tierras, para obtener un espacio contiguo al campo de sus padres. De

esta forma pudo construirse su casa y también el taller en donde hace sus obras y productos.
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Postulamos a subsidio, primero hicimos todo el tramite de la tierra, pa’ poder postular al subsidio. Me hice
la casa y después unos muebles, pero el espacio se hizo muy chico. habilitamos otro espacio hacia atras,
con un proyecto que llegd, me aportaron una cierta cantidad de plata y yo aporté la otra cantidad e hicimos
un poco mas grande el... el taller. pedi un crédito en €1, en el INDAP... para comprar todo lo que es materiales
y, con los mismos trabajos que iba vendiendo, igual los fuimos invirtiendo po’, para construir el taller. Y

ese lo construimos con la ayuda de todos mis hermanos. (SJC 6, Fragmento entrevista de investigacion).

Lo que relatan SJC 6 y dofia Alicia representando a IQ 2, de alguna forma visibiliza, que,
a pesar de las ayudas institucionales traducidas en subsidios, créditos, aporte en dinero o
materiales, siempre la familia, o las redes de proximidad terminan haciendo una contribucion
mayor a la concrecion de los proyectos de las personas, quienes hilvanan estrategias

orientadas a activar sus vinculos y relaciones con la familia, la comunidad y las instituciones.

Igualmente, SENADIS ofrece algunas becas para estudiantes con discapacidad. En San Juan
de la Costa, SJC 2 la joven de 19 afios que vive en Puninque y estudia Ingenieria en
Administracion de Empresas y Negocios en Osorno, desde que certifico su discapacidad a
los 12 afios ha recibido ayudas por parte de SENADIS como, por ejemplo; computador, pension
basica solidaria y otros beneficios que otorgan otras instituciones publicas, pero cuya gestion

fue hecha por SENADIS:

Eh, si, me dieron una beca por el SENADIS para comprarme el computador y la impresora que esta ahi, y
también la beca que da la JUNAEB!®, la beca indigena, la beca de residencia indigena y la beca de
alimentacion...ah y mi pension bésica solidaria que recibo por mi discapacidad. (SJC 2, Fragmento

entrevista de investigacion).

A pesar de las ayudas del SENADIS, no todos los individuos se relacionan con el ente
estatal responsable del cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad. De
hecho, existe un discurso critico hacia la institucion, argumentando que la mayoria de fondos
publicos disponibles son concursables y por ende se entra en una dinamica de competitividad
entre organizaciones. Esto obliga a que las personas estén asociadas en alguna organizacion,
excluyendo a las personas naturales de acceder a estos recursos:

Yo lo que he visto aca del SENADIS, que de repente potencias mas proyectos para organizaciones sin fines

de lucro que para personas naturales, como que ellos estan captando ahi, no s¢, un colegio o... alguna

cuestion de rehabilitacion, estan como pendientes, cada recurso que llega al SENADIS esta ahi, y las personas

18 Junta Nacional de Auxilio Escolar y Becas.
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que de repente, no sé po’, quieren tener un emprendimiento, no hay nada para emprendimiento en el
SENADIS, nada, solamente ayudas técnicas que puede ser silla de ruedas, bastones, ayudas para cama, catre

clinico para bafio, cosas asi. (SJC 6. Fragmento entrevista de investigacion).

La falta de funcionarios publicos en terreno que puedan atender los requerimientos de los
sectores rurales, la poca coordinacion con los departamentos sociales de los municipios y los
formatos de los fondos publicos concursables, son algunas de las limitantes para que las
personas con discapacidad puedan beneficiarse del servicio estatal que los representa. Por
otra parte, usuarios como IQ 1 el joven acordeonista de Caguach, han logrado obtener
recursos gracias a la adjudicacion de proyectos regionales vinculados a los fondos de cultura.
Dentro de estos fondos concursables, 1Q 1 participé6 de un Fondo Nacional de Desarrollo
Cultural y las Artes (FONDART), y otros proyectos del Gobierno Regional de Los Lagos,
especificamente de aquellos fondos destinados a cultura, conocidos como los 6%, aludiendo
al porcentaje total del presupuesto regional, apartado para el financiamiento de iniciativas
culturales y artisticas. Pero también recibié ayuda de SENADIS en sus inicios como artista en

el afio 2014, lo que le permiti6 en cierto sentido profesionalizar su carrera musical:

Me dieron la oportunidad de postular a un proyecto de SENADIS y postulé a comprarme un par de parlantes,
pedestales, microfonos y una mesa de sonido, pero una mesa chiquitita, lo que me importaba a mi eran los
parlantes... y ese afio, yo empecé a tocar en las playas chicas en el verano, toqué en varias playas chicas,
en ese tiempo anduve en vehiculos municipales, porque como habia pefas rurales, me pagaban no tanta
plata, pero me daban todas las conducciones para poder llegar... en el 2015 empecé a tocar en conciertos

grandes para turistas. (IQ 1, Fragmento entrevista de investigacion).

Segun narrd el joven musico, el hecho de conseguir estos fondos, sumado a la
movilizacion que le ofertaba la Municipalidad, lo habilité para tener épocas muy moviles
hasta antes de la pandemia. Gracias a sus nuevos equipos de amplificacion, €l estuvo tocando
de forma itinerante en muchos festivales, pefias rurales y otros eventos artisticos en toda la
provincia de Chiloé. Ademas, un hito fundamental fue la obtencion de recursos provenientes
de Fondo de Solidaridad e Inversion Social (FOSIS), asesorado por SENADIS logré una
contribucion de $800.000 (ochocientos mil pesos), dinero que fue invertido en la produccion
de su disco. Este disco lo hizo atin mas reconocido en la zona austral de Chile, concretando
conciertos y participaciones en diferentes eventos y festividades desde su natal Chilo¢ hasta

lugares tan extremos con Puerto Williams en la Region de Magallanes.
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Entonces dije, voy a postular el master del disco y dije, voy a hacer un master, un buen master, voy a buscar
a un guitarrista, un buen guitarrista y a un sonidista y yo y esos vamos a ser los que vamos a trabajar el
disco y con esa plata le voy a pagar a los cabros y me quedo con un buen master... que vino la encargada
del FoSIS y le dijo a mi amigo que postularamos, yo le dije ya, lo voy a hacer por el disco. Todo sali6 bien,
me invitaban a la radio, a festivales en Puerto Natales, Punta Arenas, Frutillar, un montén de lados, empecé

a viajar mas. (IQ 1, Fragmento entrevista de investigacion).

La historia de 1Q 1 es un tanto excepcional en el sentido de que ha obtenido variadas
ayudas institucionales, no obstante, esto no lo convierte en un individuo institucionalizado
que depende de los subsidios y prescripciones del Estado y sus entes, sino mds bien, y al
igual que muchas otras personas con discapacidad, usan estos recursos y toman estas
opciones en la medida que ellos van hacia las instituciones, informandose de la disponibilidad
de fondos, recursos y asistencias, para postular e intentar asirse de estas ayudas que les

corresponden por derecho.

Con respecto a las ayudas de naturaleza mas subsidiaria, durante la pandemia el gobierno
entreg6 cajas con alimentos y utensilios de aseo, la mayoria de los participantes de esta tesis
comentaron haber recibido estas ayudas. Por otro lado, algunas personas declaran haber
obtenido insumos muy puntuales, por ejemplo, IQ 6 una mujer adulta mayor de la Isla de
Quenac, al preguntarle si el municipio le habia contribuido en algo, respondi6 que le habian
dado unas planchas de zinc para su casa, ya que segln relata, sus paredes estaban en muy
mal estado. Otras participantes como dofia Noelia, madre de SJC 5, dice que le entregan
panales todos los meses desde el CESFAM. De igual forma, personas como SJC 6 y dofia
Veronica, representante y cuidadora de SJC 7 y 8, han obtenido el subsidio de tierras
indigenas a través de la Corporacion Nacional de Desarrollo Indigena (CONADI), lo cual los
habilita a contar con el terreno para poder construir sus casas. En esta misma linea dofia
Veronica consiguid que a los hermanos cayo le construyeran una vivienda de emergencia,

que consiste en una edificacion de madera con dos dormitorios, un bafio y una estufa a lefia.

Si, y como a ellos ya le habia... el Alcalde los habia ido a ver, una vez ¢l los fue a ver, les llevo dos sillas a
cada... O sea, a una a cada uno, y el alcalde esa vez los vio en las situaciones que estaban viviendo, y ¢l me
dice, eh, "sabe que yo voy a gestionar una casita de emergencia para ellos...los viejitos me presionaban me
decian cuando va a estar lista la casa, que vaya a la muni a preguntar (risas) porque se demoraron harto en

hacerla. (Dofia Veroénica cuidadora de SIC 7 y 8, Fragmento entrevista de investigacion).
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Este tipo de asistencias, aunque valoradas positivamente por las personas, generalmente
obligan a los individuos a esperar como pacientes del Estado (Auyero, 2018), esto significa
lidiar con la burocracia y la presentacion de documentos para obtener los beneficios
prometidos. Complementariamente, estas ayudas nunca son transferidas y ejecutadas en su
totalidad por las instituciones publicas. Segun relatos como el de 1Q 2, IQ 3, SJC 6 y dofia
Veronica cuidadora de SJC 7 y 8, en varias oportunidades la municipalidad u otras
instituciones publicas transfieren los recursos o hacen entrega de los materiales, pero
terminan siendo los familiares y vecinos quienes trabajan en la construccién de estas
edificaciones y arreglos, poniendo la mano de obra gratuitamente, apelando solamente a su
buena voluntad. Lo anterior da atisbos de la existencia de vinculos solidarios en las
comunidades rurales, y de que existe una articulacion y concatenacion de diversas redes y
relaciones para terminar concretando el suefio de la casa propia o los arreglos y adaptaciones

a las viviendas.

Finalmente, existen en menor medida otro tipo de relaciones institucionales que
contribuyen en mejorar la calidad de vida de las personas. Por ejemplo, SIC 3 la mujer
Lawentuchefe de Popoén implemento su “clinica” en donde atiende a sus usuarios, gracias
al financiamiento de proyectos FOSIS y de aportes del Programa Especial de Salud y Pueblos
Indigenas (PESPI) con lo cual pudo adquirir una estufa con termo cafiéon, una camilla y otros
implementos. También SJC 6 recibe asesoria del Servicio de Impuestos Internos (SII), esta
consiste en ayudarlo a confeccionar su declaracion anual de impuestos que se hace cada

primer semestre todos los afios.

Que reciban las ayudas mencionadas, no los convierte necesariamente en receptores
pasivos de ayudas publicas. Ellos generalmente gestionan estas asistencias. Todas estas
ayudas de las instituciones locales (Municipalidad y Centro de Salud Familiar) agregadas a
los multiples y permanentes esfuerzos de las familias y cuidadores de las personas con
discapacidad, quienes desempefian el rol mas importante en la gestion de la vida cotidiana y
las movilidades, apuntan principalmente a dos objetivos; en primer lugar a evitar
movilidades, como por ejemplo; no asistir a un centro de salud por servicios de rehabilitacion,
ya que los profesionales del area de la kinesiologia o terapia ocupacional pueden ir a sus

domicilios, o cuando sus familiares los reemplazan en el reparto de los productos de su
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trabajo, o van a retirar medicamentos, etc. Y, en segundo lugar, estas practicas contingentes
permiten acercar las actividades o servicios de interés general a lugares préximos, con el
objetivo de evadir viajes de larga distancia y evitar la experiencia de tener que enfrentarse a
la ciudad. Ejemplos de lo anterior son: la posibilidad de cobrar sus pensiones en el mismo
sector donde residen, llevar especialistas médicos a la posta rural o hacer mejoras y
adaptaciones accesibles en sus viviendas para que puedan desplazarse dentro de sus campos

y poder desarrollar sus rutinas laborales.

Los soportes obtenidos a través de instituciones publicas les permiten a las personas
acceder a prestaciones y atenciones en salud, conseguir ayudas técnicas, subsidios para
mejorar sus viviendas, fondos y transferencia directa de recursos para consolidar sus
proyectos laborales, becas, tecnologias, traslados, gestion de ayudas, asesorias para postular
a proyectos, etc. Todos estos recursos materiales y relacionales, de alguna forma, aunque sea

indirecta, se relacionan con sus movilidades.

De partida, sus domicilios y campos, entendidos como el primer entorno o los espacios
de vida préximos de los individuos, requieren de rampas y otras adaptaciones para que las
personas puedan circular y transitar por ellas. Las ayudas técnicas, en especial la silla de
ruedas, burritos y bastones son fundamentales para que las personas puedan moverse tanto
dentro de sus campos como en la ciudad y sus edificaciones. Los traslados hacia los centros
de salud, la movilizacién disponible para asistir a actividades ciudadanas, le abren a los
individuos y sus familias todo un espectro de vinculos funcionales y practicos con las

instituciones.

Todas estas ayudas, que no se enlazan explicitamente con las movilidades,
necesariamente requieren de ellas, por ejemplo; las y los profesionales de la salud se mueven
hacia sus domicilios para garantizarles atencion o distribuirle medicamentos y alimentos, las
y los trabajadores sociales se desplazan hasta sus domicilios para postular conjuntamente con
los usuarios a diversos proyectos o fondos concursables, las personas con discapacidad y sus
familiares deben desplazarse hacia los centros urbanos para relacionarse con las instituciones
publicas, las ayudas técnicas como silla de ruedas o bastones viajan desde el lugar en donde
son elaboradas hacia los domicilios de las personas. De la misma forma los materiales de

construccion, las maquinarias agricolas, los parlantes y mesa de sonido de IQ 1, se mueven
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hasta sus hogares. Toda esta descripcion no pretende caer en una meta explicacion de que
todo es movil, pero si afirmar que todas estas acciones demandan y convocan

desplazamientos.

El acceso a actividades y servicios de interés general les permite parcialmente ejercer su
ciudadania, por ejemplo, a través del contacto con los y las profesionales de salud o de los
departamentos sociales, quienes los asesoran en la obtencion de ayudas y en la formulacion
y postulacion de proyectos a fondos concursables, hace que las personas y sus familias
identifiquen a actores institucionales claves con los cuales relacionarse, reconociéndolos
como elementales en la gestion de diversas prestaciones. En suma, estos soportes sociales no
solamente favorecen un aumento del bienestar de las condiciones materiales de existencia en
las personas con discapacidad y sus familias, sino también le permiten sentirse como
ciudadanos plenos, efectuando labores remuneradas, siendo parte de sus comunidades,
perteneciendo activamente a sus territorios y accediendo parcialmente a los mismos espacios
que la poblacidn en general, destacando que estos casos se identifican con mayor frecuencia

en San Juan de la Costa.

6. 2. 2.1 Teleton: la importancia de una institucion privada en las movilidades

Si bien es ampliamente conocido el hecho de que muchas personas con discapacidad son
usuarias de centros de rehabilitacion privados, siendo Teleton el mas reconocido en Chile, se
ha problematizado escasamente sobre el rol que cumplen este tipo de instituciones en las
movilidades y construccion como individuos de las personas, y su eventual funcion de
reemplazo ofreciendo servicios de rehabilitacion que no son garantizados por el Estado. A
este respecto, se trabajo con 3 personas y sus familias que son usuarias de Teleton; 1Q 2, IQ
5y SJC 5. Todas ellas han confirmado que asisten a Teleton desde su primera infancia y en
todos los discursos se resalta la importancia que ha tenido esta fundacion en el desarrollo
vital de sus miembros con discapacidad, expresando un enfatico agradecimiento a la labor

realizada por las y los profesionales de este centro:

A la Teleton en Puerto Montt fueron los primeros viajes de Viki, ahi nos ayudaban con los pasajes de Castro
a Puerto Montt...fue una época que ella recuerda con harta alegria, le gustaba por las terapias, y los
profesionales siempre fueron atentos con ella, le sacaban una sonrisa cosa que no era facil. Teleton fue una,
una ayuda importantisima, porque si no quizas como hubiese estado en ese..., en estos tiempos, en estos

afios, iba a estar quizas postrada en una cama. En Teleton le dieron su primera silla de ruedas y cuando
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estabamos en Puerto Montt, siempre nos ponian un furgdn que nos pasaba a buscar y a dejar hasta Teleton.

(Dotia Alicia tia de 1Q2, Fragmento entrevista de investigacion).

Viki, tal como nos cuenta dofia Alicia, asistio a Teleton hasta los 19 afios, esto no es un
detalle menor ya que esta fundacion atiende a nifios, nifias y jovenes que presentan alguna
condicion de discapacidad motora, de origen neuro-musculo-esquelético, hasta los 20 afios
de edad, cuando es de origen congénito y hasta los 24 afios, cuando es de origen adquirido'®.
Cuando los usuarios llegan a esa edad, deben interrumpir sus terapias, generalmente dandolas
por finalizadas. Su continuidad depende de acceder a especialistas privados de forma
particular, o de ser usuario de alguno de los programas de rehabilitacion mévil que ofrecen

los centros de salud locales. De todas formas, tienen una opinion muy positiva de Teleton:

Teleton ha sido fundamental para nosotros, nos compraban los pasajes para ir a Puerto Montt, ¢l va de
chico, de guagua que va a Teleton...nos dieron silla de ruedas para que él pudiera andar, ahora con esto de

la pandemia lo vinieron a ver incluso. (Don Luis, padre de 1Q 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Muchos soportes materiales que no pueden ser cubiertos por la familia o las instituciones
publicas, tienen como fuente de provision a la fundacion Teleton, de hecho, la gestion
realizada por esta institucion privada, sirve para contrastar las debilidades e insuficiencias de

las prestaciones publicas en materia de rehabilitacion:

Todo lo que hay aqui, todo lo que usted ve, lo que tiene ella, es gracias a la Teleton... ellos nos han
gestionado y dado todo, la silla de ruedas, sus pelotitas, el parador, su colchoneta, la Teleton ha sido lo que
mas no ayudo a nosotros. Nos pagaba una... un hospedaje para que nos quedaramos con nuestros hijos. En
la locomocion, todo eso, como ellos tienen locomocioén, incluso nos ayudaron con algunos tramites. En
cambio, aca en el CESFAM casi no vienen a verla, yo tengo que andar rogando para que me den pafiales y

asi. (Madre de SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

El caracter gratuito y permanente de los servicios terapéuticos de rehabilitacion ofrecidos
por la fundacién Teleton durante la nifiez y adolescencia de sus usuarios, en contraste con la
insuficiencia y poca disponibilidad de servicios publicos que oferten atenciones permanentes
a las personas con discapacidad, son situaciones que contribuyen a formar discursos criticos

y de desconfianza hacia lo publico, en un pais donde la ayuda institucional no cubre todos

1 Informacién extraida de la pagina de la fundacion https:/www.teleton.cl/preguntas-

frecuentes/#.~:text=de%20Atenci%C3%B3n%20Telet%C3%B3n-
22%C2%BFQu%C3%A9%20tipo%20de%20discapacidad%20atiende%20Telet%C3%B3n%3F,cuando%20sea
%20de%200rigen%20adquirido.
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los requerimientos de los individuos (Martuccelli, 2019; Aliano, 2016). Mas aun, en un
contexto donde los servicios de rehabilitacion no son considerados como un derecho social.
Aunque la literatura disponible no profundiza mayormente sobre el rol que tienen las
instituciones privadas en la produccion de individuos, se sugiere que en contextos de Estados
débiles, con falta de insumos, insuficiencia de transportes adaptados para trasladar a personas
con discapacidad, falta de espacios y tecnologias para la rehabilitacion, las instituciones
privadas generan acciones y discursos que tienden a paliar los efectos asociados a la

desproteccion institucional por parte del Estado (Venturiello y Ferrante, 2018).

En estos casos se ha hecho evidente una positiva valoracion hacia Teleton, destacando
sus esfuerzos por vincular a la familia en los procesos de rehabilitacion de sus usuarios e
incluso, durante la época de pandemia todos los participantes declararon haber recibido
visitas de los profesionales de la fundacion, y ademas, le facilitaron una tablet a SIC 5 para
que pudieran hacer atenciones por videollamadas, ddndole instrucciones de como seguir con
las terapias a pesar de la no presencialidad de las actividades, al igual que 1Q 2, quien también
recibid atenciones telematicas por parte de Teleton. Se puede afirmar que, este tipo de
prestaciones privadas son altamente personalizadas, poniendo el foco en el individuo y su
familia. Lo anterior hace que las personas y sus familias perciban que se les da un trato

focalizado y centrado en las demandas particulares de sus miembros con discapacidad.

6. 2. 3 Otros informales y las personas como posibilidades

IMAGEN N° 13: CODIGOS Y RELACIONES DE OTROS INFORMALES Y
PERSONAS COMO POSIBILIDADES
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En este subcapitulo se releva la importancia que tienen para las personas aquellos vecinos,
desconocidos, parientes u otras personas que se constituyen como otros informales, quienes
al igual que las redes familiares e institucionales juegan un papel clave en las historias de
movilidades de algunas personas con discapacidad. Si bien a priori, no se pueden definir estos
entramados como redes comunitarias, si se reconoce la emergencia de vinculos con actores
que no son necesariamente familiares, y que, apelando a su buena voluntad, se han hecho
cargo de miembros con discapacidad que residen en sus sectores. Muchas veces utilizando
recursos precarios o inventando aquello de lo cual se carece o no se tiene, varios de los casos
de estudio han logrado sobrevivir y sortear vicisitudes que se presentan en el dia a dia gracias
a estas relaciones. Es mas, el contacto que han tenido personas con discapacidad con estos
“otros informales”, ha mejorado ostensiblemente su calidad de vida, y se ha observado un
aumento en la disponibilidad de sus soportes, incluso se establecen relaciones con las
instituciones, de las cuales se obtienen diversos beneficios. Esto no seria posible si estas
personas gestionaran solas aquellos tramites que le otorgan su reconocimiento como

ciudadanos.

En San Juan de la Costa, viven los hermanos Cayo (P2) a quienes ya se hizo referencia,
en realidad no se apellidan asi, sino que los vecinos del lugar le han denominado
tradicionalmente de esta forma, no se sabe muy bien cual es el origen de este apodo. Lo cierto
es que en realidad su relacion familiar es la de tio y sobrino, tienen 70 y 59 afios
respectivamente. Ambos estdn certificados con discapacidad intelectual y usan silla de

ruedas. Su cuidadora es Dofia Verdnica quien nos relata lo siguiente:

Los abuelos, cuando no vivian conmigo, vivian como a 1 kilémetro de distancia, practicamente no comian,
entonces los que ellos hacian, era arrastrarse hacia mi casa, en ese tiempo no tenian bastones ni ninguna
ayuda técnica...imaginese se arrastraban un kildmetro para pedir comida, en el pasto, en la tierra. Después
cuando mis hijos ya eran mas grandecitos, tenian una carretilla a mano, ;/qué haciamos? Los poniamos
arriba de la carretilla de mano, y mis hijos lo iban a dejar cerquita a la casa, con sus cositas (alimentos).

(Dofia Veronica cuidadora de SJC 7 y 8, Fragmento entrevista de investigacion).

Dofia Verdnica narra como ella llegd a ser cuidadora y representante legal de ambos, lo
que significé informar la situacion a profesionales de la salud, quienes la ayudaron a hacer
los tramites para convertirse formalmente en su cuidadora. En una de las sesiones de

entrevistas que se llevaron a cabo con Veronica, ella compartio unas hojas, que mas que un
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documento se trataba de la historia de como ella en el afio 2008, inicié formalmente su rol
como cuidadora de los hermanos Cayo. A continuacion, se comparte solo una de las hojas de
este archivo personal, el cual se reproduce con la autorizacion correspondiente, ademas, se
borraron todos los nombres propios de las personas mencionadas para salvaguardar los

aspectos éticos que demandan el anonimato de los referidos.

IMAGEN N° 14: HOJA DE DOCUMENTO ESCRITO POR VERONICA

Fuente: archivo personal de dofia Veronica (autorizo su divulgacion con fines cientificos)

El relato de Dofia Veronica, narra como dos personas se desplazaban 1 kilometro para
ir a pedir comida, ademads, el hecho de que sus hijos los trasladaran en una carretilla,
demuestra como la falta de infraestructura en transportes puede compensarse a través de la
imaginacion, creatividad y agencia de los individuos. A falta de una silla de ruedas o un bus,
sus hijos cargaban en una carretilla a estos adultos mayores junto a los alimentos que se

llevaban. Definitivamente ellos, adaptando la materialidad disponible, se transformaron en

132



posibilidades para sus vecinos (Dokumaci, 2020). Después que Dofia Veronica se convirtio
en la cuidadora de los hermanos Cayo, ella misma se encargd de hacer nexos con la
Municipalidad y el Servicio Nacional de la Discapacidad para conseguir beneficios. De
partida logré que renovaran su credencial de discapacidad, lo que les permitié acceder a la
pension bésica solidaria, igualmente, en coordinacion con el Centro de Salud Familiar,
obtuvieron una silla de ruedas para cada uno. Por otra parte, después de hacer muchos
tramites en la oficina de vivienda de la Municipalidad, logré que le construyeran una vivienda

con dos dormitorios, un bafo, cocina y una estufa a lefia.

IMAGEN N° 15: DONA VERONICA CON UNO DE LOS HERMANOS CAYO
HACE 15 ANOS?*

Fuente: archivo personal de Dofia Veronica. (Autorizo su divulgacion con fines cientificos).

La ayuda y preocupacion de Dona Verdnica, sin ser familiar de ellos, les permiti6 a
sus representados acceder a una gran cantidad de beneficios sociales. Fueron inscritos en la
Posta de salud rural, esto significo que reciben atencion médica a domicilio, que le van a
entregar los medicamentos y ayudas sociales hasta su hogar, aunque en algunas ocasiones es

Dofia Veronica quien debe moverse por ellos, para buscar sus medicamentos y cobrar su

20 Se puede apreciar que SIC 7 est4 arrodillado, en esa época no tenia una silla de ruedas asi que se desplazaba
arrastrandose.
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pension. El rol de Verdnica, gestionando no solo las movilidades de los hermanos Cayo, sino
también diversas prestaciones sociales, puede interpretarse como sugiere Ellis (2017, p. 217)
como la figura de una pariente?!. En este caso las movilidades de los hermanos Cayo se
explican en la activacion de una red informal, una vecina que se hace cargo de ellos, y quien
los reemplaza y representa en varios tramites y gestiones orientados a mejorar las condiciones
de vida de estos dos adultos mayores, gestiones que involucran coordinaciones e
interpelaciones a instituciones publicas, sobre todo locales (Municipalidad y Centro de Salud

Familiar), activando de esta forma también redes y soportes formales.

Otra historia en donde se activan las redes informales es la de 1Q 3, una mujer de 75
afnos que vive en la Isla de Meulin lugar en el cual siempre ha vivido, es soltera y no cuenta
con ninguna red familiar, su tinico apoyo es una vecina que vive a 700 metros, y realiza todas
las actividades de la vida cotidiana en su hogar. Declara no recibir ayuda del Estado excepto
la pension por discapacidad que asciende a $165.000 (ciento sesenta y cinco mil pesos)
equivalente a 200 dolares, aproximadamente. Ella revela que las compras para abastecerse
de mercaderia son un desplazamiento obligatorio. Debido a los dolores que siente en sus
piernas y caderas, sumado al hecho de que debe desplazarse con bastones, el acarrear o
transportar la mercaderia que compra en Achao hacia la lancha subsidiada, propicia el

momento en que opera su red de otros informales.

Generalmente camino mucho, toda la mafana en Achao, y tengo que llegar a las 14:00 horas a la lancha
porque necesito descansar. Yo voy a sacar plata al banco, voy al supermercado y después una amiga me
va a dejar en automovil a la lancha. Las personas siempre me ayudan, todos me conocen, asi que me

toman del brazo y me ayudan a subir a la lancha. (IQ3, Fragmento entrevista de investigacion)

Esto ultimo, referido a la ayuda para subir a la embarcacion o en el caso de espacios
terrestres, asistencia para cruzar la calle o subirse a un autobus, es conocido como
sociabilidad ambulatoria se refiere a que las personas interactiian con otras al aceptar ayuda
para poder movilizarse (Schnitzler, 2021). Igualmente Juana, su vecina, es su amiga y red de

apoyo mas cercana y disponible. Junto a su esposo se preocupan de picarle y entrarle lefia

21 Son aquellas personas que viven en estrecha proximidad fisica con uno y que pueden tener no solo un
parentesco familiar, geografico o étnico, sino que realmente se conocen entre si, conocen su historia de vida.

134



para asegurar su calefaccion en tiempos invernales, y ademds se mueven por ella

ocasionalmente para traerle alimentos.

Ella me cuida mi casa, me hace de todo. Ya tiempo de las mareas, ella me viene a dejar los mariscos, me
viene a dejar cualquier cosa, hacen algo ya ella me, me vienen a dejar, si no..., ya cuando puedo ir, eh, voy,

cuando no, me lo vienen a dejar no mas. (IQ 3, Fragmento entrevista de investigacion).

6.3 Estrategias de movilidad

(Estrategias de afrontamiento o respuestas desesperadas? como si las familias pobres tuvieran un plan,
lo que implica opciones, recursos y cierto nivel de libertad para implementar ese plan. Cuando emerge
la discapacidad, las respuestas son inmediatas y espontaneas, dependen de la importancia de la

necesidad. (Grech, 2015: 172, traduccion propia).

La cita anterior, inspirada en los trabajos de Shaun Grech en la Guatemala rural,
evidencian la constatacion, de que la resolucién de contingencias cotidianas en familias
pobres que tienen miembros con discapacidad, estan lejos de resolverse a partir de la
planificacion e ideacion anticipada de estrategias o formulas. Mas bien, se trata de respuestas
desesperadas por cubrir y suplir necesidades del momento, para las cuales, generalmente no
se cuentan con los activos financieros y recursos para resolver determinadas vicisitudes. Si
bien, lo planteado es pertinente, las movilidades en tanto prueba estructural deben gestionarse
de alguna manera. Se entienden por estrategias, aquellas invenciones situacionales,
decisiones y acciones que idean y ejecutan los usuarios para enfrentar y eventualmente
superar las barreras u obstaculos enfrentados para acceder a diversas actividades y servicios

de interés general a través de las movilidades efectivas.

Como ya se ha mencionado, algunos de los desplazamientos pueden considerarse como
obligatorios e inevitables, lo que supone para los individuos la movilizacién de sus recursos
y la activacion de sus redes para poder concretarlos. En este sentido, condicionadas por sus
posibilidades materiales objetivas, pero también por los recursos inmateriales provenientes
de sus vinculos relacionales, las personas evaltian sus opciones y despliegan diversas
estrategias para llevar a cabo sus viajes. En este escenario, las movilidades implican una gran
reflexividad en un contexto particular, la capacidad de articular las propias aspiraciones y

proyectos en el universo de algunas restricciones (Kauffman, 2008). Por otro lado:

La nocidn de estrategia supone decisiones en las que intervienen multiples factores. Aunque las decisiones

de movilidad se encuentran vinculadas con las estructuras de opciones, y aun con limitada posibilidad de
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accion, este término permite reconocer una parte de decision de los individuos, su capacidad de agencia, y
habilita un espectro de posibilidades. Ello supone ademas contar con soportes para que la estrategia sea
posible. En ese sentido, se consideran las estrategias individuales en interaccion con los condicionantes
estructurales, por lo que atin en contextos similares, las experiencias y cursos de acciéon pueden ser muy

diversos. (Tapia, 2018: 220-221).

Ademas, es importante aclarar que no se plantea que las personas con discapacidad y sus
familias utilicen un tipo de estrategias prescindiendo de las otras, por el contrario, la mayoria
de los casos de estudios recurren y utilizan simultineamente para concretar sus movilidades
y proyectos de vida, multiples estrategias en direccion de sus familias, instituciones y
comunidades, constituyéndose de esta forma un tipo de individuo multi estratégico, concepto

que sera desarrollado mas adelante.

IMAGEN N°16: CODIGOS Y RELACIONES EN LAS ESTRATEGIAS DE
MOVILIDADES DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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6. 3. 1 Interdependencias, coordinaciones y sobre agravio econémico

El primer tipo de estrategia esta asociado a las interdependencias, coordinaciones y gastos
extras que se fraguan dentro del grupo familiar directo. Vale destacar que estas
interdependencias, negociaciones y coordinaciones, no tienen lugar exclusivamente dentro
del grupo familiar, sino también con los vecinos, parientes, otros informales e instituciones,
no obstante, son mas latentes y visibles en la familia directa que tiene miembros con
discapacidad. Aqui también se observa el sobre agravio econémico en que incurren las
familias para solventar gastos de transportes y salud, por ejemplo, la no remuneracion de los
cuidados domésticos y la falta de especialistas médicos en los territorios cercanos. Estas son
estrategias destinadas a compensar lo que falta dentro de los territorios (transporte publico
adaptado, frecuencia de transportes, estado de los caminos, etc.). SJC 1, hombre ciego de la
localidad de Puninque, relata como en conjunto con SJC 2 su hija de 20 afos con una
discapacidad visual, han optado por comprar un vehiculo y deciden pagarle a un chofer para

hacer sus viajes hacia Osorno.

fbamos en micro antes y después ya después nos cabreamos en la micro, porque se nos perdian las cosas,
teniamos que depender de un horario y, bueno, eso era cuando no teniamos plata suficiente, pero después,
gracias a Dios, nos empez6 a ir bien y ya teniamos transporte, aunque era remunerado, pero era de...
nosotros le pagabamos al transportista. Con una platita que me lleg6é a mi y a la nana (su hija) compramos

un vehiculo y le pagamos a un vecino que hace de chofer. (SJC 1, Fragmento entrevista de investigacion).

El péarrafo anterior visibiliza las dificultades de acceder al transporte publico,
principalmente por su poca frecuencia, por ser autobuses no adaptados y porque los horarios
no les acomodan a todas las personas. Ante esta realidad, SIC 1 y 2, en tanto padre ¢ hija,
deciden unirse para comprar un vehiculo particular y no depender del uso del transporte
publico. Ademas, de esa forma pueden movilizarse a todos los lugares que quieran dentro de

la ciudad de Osorno.

Similar a los casos anteriores SJC 6, el joven artesano de Lafkenmapu, quien se moviliza
en silla de ruedas, ha adquirido un minibus particular. El objetivo de esta compra es poder
trasladar sus productos, ruecas y otros trabajos en madera hacia la ciudad de Osorno. No
obstante, estos viajes estan supeditados a los tiempos y voluntades de sus familiares directos.
En este caso es su hijo mayor de 21 afios quien conduce el minibus, incluso, debid aprender
a manejar y obtener su licencia de conducir. Por otro lado, siempre que viajan y llegan a
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Osorno, hacen un relevo de chofer, es su cufiado, esposo de una de sus hermanas quien

conduce dentro de la ciudad.

Mi hijo mayor maneja, el bus lo tenemos hace poco, pero sirve un montén, vamos a todos lados a Osorno,
si no, a veces no viajo, llamo a mis proveedores y el material lo va a comprar mi hijo. (SJC 6, Fragmento

entrevista de investigacion).

Muchas de las personas con discapacidad dependen de sus familiares, no solamente para
requerir de ellos asistencia y acompafiamiento en los viajes, también, como ya se hizo
referencia anteriormente, viajan por ellos, cumpliendo el rol de movilidades de reemplazo.
Estas estrategias de interdependencias, son aun mas evidentes en las personas con
discapacidad fisica-motora, y que segin el lenguaje biomédico son nombradas como
postradas. Tal es el caso de IQ 4, una mujer de 94 afos que estd bajo los cuidados de sus
hijos. Anterior al advenimiento de la discapacidad era una mujer que viajaba con bastante
frecuencia, no solo a Achao y Castro, incluso visitaba a sus hijas en el sur de Argentina y en

Punta Arenas.

Mi mama antes hacia todo sola, pero ahora optamos por cuidarla, ella no sale nunca, solo por salud cuando
hay alguna urgencia (...) a veces hay actos en la escuela y la sacamos cuando el tiempo esta bueno, la
llevamos en su silla de ruedas, pero yo le voy a comprar sus cositas, sus paiiales, ella no sale. (Hija de IQ

4, Fragmento entrevista de investigacion).

La dependencia de los familiares directos, particularmente de los padres o hijos,
igualmente es mas notoria en las personas jovenes y nifios. Tal es el caso de IQ 5, un nifio de
12 afos diagnosticado con el sindrome de West y quien se desplaza en una silla de ruedas.
Sus padres lo han acompafiados en sus viajes a la Teleton de Puerto Montt desde antes que
cumpliera un afio, jamas lo han dejado solo y toda la vida que transcurre en la pequefia Isla
de Linlin es planificada en torno a los cuidados y viajes de su hijo. Similar es el caso de Viki
en la Isla de Apiao, su tia y cuidadora ha manifestado su intencion de trabajar o instalar algiin
emprendimiento de agroturismo sustentable, sin embargo, se produce lo que algunos autores
llaman restricciones de acoplamiento (Landby, 2019), es decir, las trayectorias de varios
individuos diferentes podrian tener que ser co-organizadas para hacer posible la vida
cotidiana. Dofia Alicia no puede trabajar todo el tiempo que quisiera, ya que debe coincidir
y estar al lado de Viki, ayudandola es sus quehaceres, preocupandose de su salud, etc. En

esta linea se produce una estrategia familiar de adaptacion, en donde muchas veces los padres
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o cuidadores disminuyen sus horas de trabajo o derechamente dejan de trabajar para estar

presentes en los cuidados de sus miembros con discapacidad.

Con esto, se refuerza con lo establecido por Fitts y Soldatic (2020) quienes plantean que
los y las cuidadoras enfrentan gastos significativos y pérdida de ingresos cuando se
convierten en cuidadores, especialmente ya que la decision de dejar el trabajo y cuidar a un
familiar con discapacidad es en gran parte repentina y no planificada. Situacion similar vive
Elizabeth, quien es la hija y principal red de apoyo de 1Q 7, ella es quien acompaia siempre
a sumadre a los controles médicos que debe hacerse en la Posta, para lo cual, debe acomodar
sus tiempos para asistir y desplazarse con su madre, ya que trabaja como manipuladora de
alimentos en la escuela de la Isla, por lo mismo debe compatibilizar sus responsabilidades

laborales y familiares:

Cuando ella tiene sus controles, voy con ella yo, yo trato siempre si de decirle a la paramédico que por
favor me reserve una hora después de que sirvo mi almuerzo, asi que ellos ya estan conscientes de eso,
siempre me dejan una horita después, porque es la hora en que yo tengo mas tiempo. (Elizabeth, hija de 1Q

7, Fragmento entrevista de investigacion).

Otro tipo de acciones guardan relacion con los gastos en que deben incurrir las familias
para costear las necesidades de sus miembros con discapacidad. Una estrategia muy utilizada
es el arriendo del flete, como ya se ha explicado, esta practica se refiere a rentar un vehiculo
particular con chofer incluido, para ir a las ciudades (Osorno, Achao y Castro principalmente
para nuestros casos) a comprar mercaderia, materiales y otros productos. Sin embargo,
debido al alto costo de estos fletes que cobran $1000 (mil pesos) por kilémetro recorrido,
muchas personas viajan a la ciudad en transporte publico, y retornan en estos fletes para traer

toda su mercaderia.

Si, nos movemos en vehiculo, por ejemplo, si no arriendo, y si no, me voy con mi hija y arriendo en Osorno
pa’ que nos vengan a dejar las compras, porque el autito de ella no puede aguantar tanta carga. Pero es
carisimo, $40.000 (cuarenta mil pesos) tienes que tener para traer todas tus cargas, que, por €so que nosotros

casi no vamos todos los meses a Osorno. (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

Adicional al elevado precio que pagan por rentar un vehiculo, esto mismo funciona como
una limitante que restringe la frecuencia de sus viajes a Osorno. Es importante destacar que
estas estrategias estdn condicionadas por los recursos de las personas, en este sentido, quienes

no pueden costearse el arriendo de un vehiculo privado deben viajar en transporte publico.
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Finalmente, la tenencia y posesion de ayudas técnicas y tecnologias asistivas es algo
fundamental para habilitar las movilidades y realizacion de proyectos de vida de las personas
con discapacidad en el medio rural. Sin embargo, la obtencion de las mismas implica una
espera burocratica cuyo tiempo de entrega variara dependiendo de la premura con que las
instituciones publicas agilicen los procesos. Mientras tanto, y parafraseando a Grech (2015)
con respecto a las respuestas desesperadas que deben dar las familias a las necesidades de
sus miembros con discapacidad, emerge toda la creatividad y astucia de las personas, quienes
ademas de prodigar esfuerzos y cuidar a sus familiares, se convierten en lo se conoce como
personas como posibilidades (Dokumaci, 2020). Un ejemplo es el de SJC 3, cuyo esposo
Don Ivan, le confeccioné una ayuda técnica improvisada, lo que evidencia el ingenio para

crear un soporte de apoyo y de rehabilitacion ante la ausencia de otro tipo de ayudas.

Si, fue cuando ya le dieron el alta y estuvo como seis meses postrada en cama, si no fue que se levanto.
Primero, primero lo que hizo, yo le hice unos tirantes y coloqué un palito asi atravesado para que ella se
moviera, para que se pueda levantar, sentar, que se acomode un poco. Le hice dos, uno mas abajito, el otro
mas arriba entonces para que ella los pueda alcanzar con sus manos, y asi empez0 a rehabilitarse, y después
ya con el tiempo ya se empez0 a sentar en la cama, después ya empez6 a bajar los pies de la cama, sentarse.
Y de ahi empezd como ya... a tratar de ponerse en pie, si fue un proceso muy largo eso. Entonces uno tenia

que estar ahi. (Don Ivan, esposo de SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Los afectos y el compromiso de don Ivan con su esposa, permitid que estuviera disponible

una ayuda que debi6 tramitarse durante meses en la Municipalidad.
6. 3. 2 “Usando” a otros: personas como posibilidades

La segunda estrategia se ha denominado personas como posibilidades o usar a otros. Como
ya se establecid en el apartado acerca de los otros informales y las redes comunitarias de las
personas con discapacidad, es frecuente que las personas sorteen las barreras y obstaculos de
accesibilidad para poder desplazarse, a través de la ayuda y asistencia de vecinos,
desconocidos o parientes. Dofia Noelia, madre de SJC 5, es una joven con discapacidad
intelectual y quien se desplaza en silla de ruedas, relata como los choferes de los buses
interurbanos las ayudaban a subirse a los vehiculos para dirigirse hasta la Teleton de Puerto

Montt.
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Tomabamos los buses que iban pa’ Puerto Montt, igual ellos eran como bien amables los caballeros que
trabajaban, porque siempre ayudaban... a desarmar el coche y toda la cuestion. Y asi que, igual... eh, yo

creo que ese tiempo, si, se sufria. Se pasaba mal. (Madre de SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Noelia acompaiiaba a su hija a sus terapias de rehabilitacion a Teleton sola, la irrupcion
de otros informales como los auxiliares de los buses, contribuian parcialmente a aliviar el
peso que significa movilizar y cargar a una niia en un coche. Volviendo al caso de Viki en
la Isla de Apiao, quien también ha sido usuaria de Teleton, sus familiares relatan como antes,
hace algunos afos, las condiciones viales y de infraestructura dentro de las Islas era ain mas
precaria, por lo cual, debian bajarla cargada en brazos hasta el embarcadero de lanchas,

algunas veces con la ayuda de los caballos.

A la Viki le costaba mucho caminar, se tropezaba (...) Porque los piecitos en ese entonces eran muy, ¢h, lo
tenia encurvados, entonces, eh, con harta dificultad, pero llegaba. Y a veces a caballo, también mi papa lo,
lo iba a buscar a caballo, para que no, no se cansara tanto, y la cargaba de aca de esta altura hasta abajo a
la lancha, los caminos eran angostos no habia ni huella, excepto las marcas que dejaban los bueyes y las

carretas. (Dofla Alicia, tia de IQ 2, Fragmento de entrevista de investigacion).

Vale destacar que algunos individuos han hecho uso de toda esta tipologia de estrategias.
Como ya se ha mencionado, la variedad de las estrategias utilizadas se ve condicionada por
los recursos y soportes de las personas, los cuales varian en circunstancias temporales. Por
ejemplo, SJC 5, quien actualmente tiene vehiculo particular, una tribike y varias sillas de
ruedas, durante mucho tiempo fue usuario del transporte publico. En esta etapa y para poder

acceder a los buses, requeria del uso de otros.

A, bueno, en el caso de, de ingresar al microbus, si o si tienen que ayudarme dos personas, porque solo no,
no lo puedo hacer. Y pa’ subir y bajar, después ya estando en la silla de ruedas ya, andando en la ciudad no
tengo problemas, me puedo movilizar (...) en los tiempos mas dificiles todos me han brindado alguna
ayuda, porque de repente mi papd acad no podia irme a dejar al paradero de buses, por ejemplo, le
hablabamos a algin vecino con su carreta con bueyes, si no estaba ese, estaba el otro, y asi, siempre mas
de alguien me ayudaba, o si tenian vehiculo, el primer vecino que tuvo vehiculo ya lo arrendamos pa’ que
me vaya a dejar a mi o ir a buscar. Y asi. Aqui todos, todos mis vecinos han contribuido en cierta medida.

(SJC 6, fragmento de entrevista de investigacion).

Un ultimo ejemplo sobre el uso de personas como posibilidades, y probablemente el méas
ilustrativo, es el que se observa en el vinculo entre Dofia Veronica y los hermanos Cayo. Si

bien ya se ha narrado esta historia y descrito las dindmicas de esta relacion, desde una
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perspectiva mas biografica, sobre todo en los primeros viajes que hizo dofia Verdnica con los
hermanos Cayo a la ciudad de Osorno, emergen recuerdos de las dificultades de estos

desplazamientos, sobre todo considerando que Verdnica es madre de 4 hijos.

Yo no podia viajar con los 2 porque tenia que andar con mi guagua y otro hijo, entonces siempre que ibamos
a Osorno, teniamos un trato, en una vuelta iba uno, y en la otra vuelta iba el otro. Los llevaba a la plaza, al
puente San Pedro a esperar los buses (...) tuve que aprender a andar con una persona con silla de ruedas
po’, asi que andar con cuidado y después quedé embarazada, tuve que andar con ellos, igual, andaba con
ellos y con mi guagua. Lo que haciamos ahi, es que ellos llevaban a la guagua en brazos, y yo los empujaba
en la silla de ruedas (...) como ellos tienen las manos buenas, ellos los... los amarraba bien nomas, y me
iba con mi guagua y saliamos lo mas bien. (Veronica cuidadora de SJC 7 y 8, Fragmento entrevista de
investigacion).

Los hermanos Cayo, como muchas otras personas con discapacidad han generado
relaciones de ayudas interdependientes con personas que no son sus familiares directos.
Lograban concretar viajes a Osorno para cobrar sus pensiones, hacer sus compras en el
supermercado, pasear por las plazas de la ciudad, socializar con otras personas, gracias a que
Veronica, su vecina de toda la vida, tomé la decision de ser su cuidadora. Esto ultimo
significd un aprendizaje y entrenamiento para cooperar con las movilidades de individuos
que se mueven en silla de ruedas, ademads, tuvo que idear estrategias para poder viajar con
sus hijos y uno de los hermanos simultdineamente. Usar a otros es entonces una estrategia
plausible de movilidad, sobre todo cuando las experiencias de discapacidad estan inscritas en
contextos de ausencia de vinculos con familiares directos e instituciones publicas, lo que
fomenta en los individuos una busqueda de oportunidades orientadas a la comunidad y

vecindad, tejiendo redes y obteniendo soportes por fuera de las instituciones formales.
6. 3. 3 Opciones institucionales

En tercer lugar, los individuos apelan a las opciones institucionales disponibles para poder
desplazarse. En contextos rurales estas posibilidades se reducen a los vehiculos terrestres y
maritimos de los Centros de Salud y la Municipalidad. No obstante, es importante aclarar
que no se trata de una especie de servicio establecido, sino mas bien, es una demanda que
hacen las propias personas y sus familiares, quienes insisten, coordinan y negocian el uso de
vehiculos publicos para poder acceder a servicios y actividades. Por supuesto que acceder a

estos soportes institucionales que devienen en estrategias para hacer posibles los viajes de
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personas con discapacidad, dependen de su disponibilidad, de lo informadas que estan las
personas y sus familias, y sobre todo de la intensidad de los vinculos que se han construido
con las instituciones. Hasta el momento se ha enfatizado en la relacidon y soportes sociales
derivados de la institucionalidad municipal, particularmente de la salud. No obstante, algunas
personas también han demandado modos de transportes para asistir a establecimientos
educacionales. SJC 2 la joven estudiante universitaria del sector de Puninque, cuenta como

pudo acceder a una escuela basica y liceo gracias a la movilizacion ofertada por el municipio:

A la escuela igual, primero estudié¢ acé abajo cerquita, me iba caminando, mi mama me llevaba. Después
fui a la escuela de Monteverde eh, me pasaban a buscar en un furgén. Esos furgones eran subvencionados
por el Estado (...) un profesor nos dijo que podiamos movilizarnos con esos buses y tomamos la opcion.

(SJC 2, Fragmento entrevista de investigacion).

De la misma forma, IQ 5 el nifio que habita en la Isla de Linlin, va a la escuela en buses
subvencionados, que no tienen ningun costo para su familia, y que le permiten acceder a la

experiencia escolar dentro de su propio territorio.

A ¢él, la escuela le queda como a media hora en el sector de Lelén, pero viene un furgdn a buscarlo y después
lo viene a dejar, para nosotros es importante porque ademas la escuela le queda cerquita de la posta, asi que

si le pasa algo lo ven alld. (Don Luis Padre de IQ 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Por otro lado, y aunque no con tanta frecuencia, sobre todo a propdsito de la pandemia, las
personas demandan opciones de transportes para asistir a actividades de participacion
ciudadana. Esto es una opcion usada casi exclusivamente por las personas de San Juan de la

Costa.

Nos vino a buscar una camioneta de la municipalidad para ir a un mini-congreso de la discapacidad, y otras
veces igual nos dan movilizacion para ir a reuniones por la junta de vecinos con el Alcalde. (SIC 1,

fragmento entrevista de investigacion).

Ya se ha mencionado que muchas de las personas, sobre todo en la comuna aludida,
ejercen cargos dirigenciales en organizaciones territoriales de base. Asimismo, debido a que
algunos de ellos trabajan en artesanias, la comercializacion de sus productos depende de su
exhibicion en ferias o instancias comerciales itinerantes como las que se organizan en el
verano dentro de la comuna, lo que representa una buena oportunidad de venta, situacién

supeditada a la posibilidad de movilizarse a las playas de la comuna.
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Empezamos primero como hobby, porque primero... pa’ matar el tiempo, haciendo cucharas, paletas,
platitos, algunos tallados chicos y eso habia, tratando de vender. De ahi, buscar el apoyo de la
Municipalidad para ver si nos podian... movilizar, sobre todo, e invitarnos a alguna feria. Asi es que... ese,
asi fue como nos acompanabamos juntos a mi sefiora, mi sefiora igual harto... era artesana en lana... (SJC

6, Fragmento de entrevista de investigacion).

Ahora bien, tanto en San Juan de la Costa como en las Islas de Quinchao, el tipo de
desplazamiento més demandado frente a las instituciones municipales es el viaje a la salud.
Se ha hecho referencia a las dificultades propias de los territorios rurales, no solamente en
cuanto a las distancias para acceder a servicios de interés general, sino también a la capacidad
y recursos organizacionales publicos disponibles para atender sus necesidades vitales. La
falta de infraestructura, pero sobre todo la ausencia de lo que se denomina capital humano,
es decir, funcionarios y especialistas en salud y otras areas de intervencion, sumado a la baja
frecuencia de transportes y la deficiencia de los caminos interiores, sobre todo dentro de las
Islas, genera para las personas y sus familias un problema para acceder a estos servicios. Por
lo mismo, las opciones de ser transportados por vehiculos municipales amplian el espectro
de posibilidades para acceder a la toma de exdmenes, controles, operaciones, entrega de
medicamentos y otros servicios imprescindibles para personas altamente medicalizadas y

expuestas a itinerarios de atenciones en salud.

A la Viki cuando la citan para una hora médica en Achao o Castro, nosotros llamamos al Centro
Comunitario de Salud Familiar (CECOSF), entonces ahi la postera hace las gestiones para que nos lleven en
la lancha que es de la corporacion de salud, “La islefia”. (Dofia Alicia, tia de IQ 2, Fragmento entrevista de
investigacion)

La Corporacion Municipal de Quinchao cuenta con una lancha ambulancia propia,
ademas, en otras oportunidades arriendan otras embarcaciones para trasladar usuarios y de
esta forma garantizarles su movilizacion hacia los centros de salud ubicados fuera de las Islas.
Otra forma de solicitar ayuda a los centros de salud, es que sean los propios funcionarios de
salud quienes vayan hasta los domicilios de las personas a entregar medicamentos y a hacer

evaluaciones médicas.

A veces nosotros vamos a retirar los medicamentos a la Posta, pero otras veces los vienen a dejar a la casa,
aprovechan de ver a mi mama de como esta su salud, si necesita algo, le hacen su control, etc. (Hijos de IQ

4, Fragmento entrevista de investigacion).
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A pesar de que las instituciones de salud son altamente valoradas por las personas y sus
familias, igualmente se reconoce que estas atenciones domiciliarias dependen de la gestion
de los familiares, y que no siempre se pueden concretar las visitas, ademas, los medicamentos
que se requieren a veces no se encuentran en stock dentro de los centros de salud, y
finalmente, existen muchos discursos criticos, asociados a la poca frecuencia y falta de

continuidad en las atenciones a domicilio por motivos de salud.

Mmm, es que no... La atenciéon domiciliaria yo creo que es mi atencion nomas, o sea, la de ellos vienen si,
un... De repente vienen a... Cuando yo llamo, vienen y ahi... Hicimos un reclamo al Alcalde el dia... ayer.
Fui... tenia una audiencia con el Alcalde porque hay otra familia que también vive en una situacion mas o
menos parecida, porque no vienen a ver a los adultos mayores ni... ni a las personas... Que a veces avisan,
igual es... Yo le digo, un poco de compromiso porque si a mi me llaman por teléfono, me dicen: — sefiora
Veronica, eh, el dia lunes vamos a ir a visitarla. ;/Va a estar? Eh, pa que usted no salga usted en su casa".
Y yo le digo: — si, si, ni un problema. Pasa, llega el dia lunes, empiezo a esperar, a esperar, y de repente
"ah, es que seflora Verodnica, no... no...

Recién nos acabamos de enterarme que no vamos a poder ir. No sé si es falta de personal, mala
comunicacion no sé (...) Lo mismo con los medicamentos, pasamos a buscar los remedios y otros que tuve
que comprar porque aca en el CESFAM no... no hay. Asi que los compramos. (Dofia Verdnica cuidadora de
SJC 7Y 8, Fragmento entrevista de investigacion).

Por ultimo, como todos los participantes de esta tesis tienen su condicion de discapacidad
certificada o estan en proceso de reacreditacion, cuentan con la credencial. El uso de este
carnet significa que la exhibicion del mismo opera como una estrategia de origen
institucional. Esto les permite a las personas tratos preferentes como estacionamientos

exclusivos, atencion prioritaria en servicios publicos, entre otros.

Si, en los estacionamientos, mas que nada en eso, en los estacionamientos o para postular a becas igual los

coloca como una prioridad a las personas con discapacidad. (SJC, 2).

Si, me sirve, especialmente cuando mis hijos van a Osorno conmigo y para los estacionamientos, e¢h, para

entrar a un Banco del Estado, para entrar a una oficina, para eso. Uno no tiene que estar haciendo la fila.

(SIC, 4).

A proposito del rol del cuerpo para concretar las movilidades, SIC 6 expresa que la mejor
credencial es el mismo cuerpo, o el hecho de andar en silla de ruedas y ser visible para los
demas. Por, solo hecho de andar con la silla de ruedas ya tengo preferencia. Es mds

credencial que la propia credencial, que el papelito ese no.
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6. 3. 4 Técnicas corporales: ductilidad y adaptabilidad del cuerpo

Relacionado con lo anterior, un cuarto tipo de estrategia responde a lo que se conoce como
técnicas corporales aqui se enfatiza en el rol del cuerpo como umbral de entrada a las
movilidades en territorios rurales, visibilizando la importancia de las ayudas técnicas y
tecnologias asistivas en las posibilidades de desplazamientos de las personas con
discapacidad. Igualmente, se observa, particularmente en aquellas personas que han
adquirido la discapacidad, una especie de ductilidad y adaptabilidad en sus cuerpos para

poder moverse tanto dentro de sus territorios como en contextos urbanos.

Conectado con lo anterior, a excepcion de cuatro casos, las otras once personas
participaron en este estudio tienen discapacidad fisica-motora, por lo cual dependen de
ayudas técnicas, siendo la silla de ruedas la mas usada. Esta se convierte progresivamente en
parte de la relacion entre la persona y su entorno, que engloba el entorno material (adonde ir,
como llegar) y relaciones personales, también se redefine el horizonte de posibilidades y
acciones. Esto es muy importante, ya que ese horizonte de opciones no solo depende de la
protesis como un soporte material-social, sino también de las infraestructuras disponibles que
eventualmente hacen posible las movilidades. Es mas, dependen notablemente del
entrenamiento para saber usar las protesis y sacarle provecho (Schnitzler, 2021). El uso,
préctica y entrenamiento para aprovechar las ayudas técnicas tienen por objetivo reconquistar
una cierta forma de autonomia, reafirmando su propio valor en quienes son sus usuarios. El
cuerpo se convierte en el medio a través del cual se experimenta, percibe y construye el
espacio (Schnitzler, 2017). Ademas, estas técnicas estan destinadas a impugnar las practicas
dominantes que reinscriben a los cuerpos capaces en el espacio (Rattray, 2013). Un caso que
ilustra muy bien la evolucion del uso y adaptacion a la silla de ruedas es el de SJC 6. Este
joven escultor, después de romperse la columna al caer de un andamio mientras trabajaba en
la construccion, comenzo con algunas terapias de rehabilitacion, no obstante, se le comunico

que ya no podria volver a caminar y que necesitaba una silla de ruedas.

Yo llevo 22 afios con silla de ruedas, la mitad de mi vida anduve caminando y la otra mitad en la silla de

ruedas. (SJC 6, Fragmento entrevista de investigacion).
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Debido a las caracteristicas fisicas de su hogar y el tipo de suelo presente en su campo,
que se caracteriza por contener ripio y terreno disparejo, ha adaptado sus sillas de ruedas,

dependiendo del lugar en el que debe transitar.

Tengo dos sillas de ruedas para una, son desplazamiento dentro de aqui, de la casa y el trabajo... y la otra
para salir a la ciudad. Es que una es mas chiquitita, es mas cortita, pa’ girar es menor el espacio. Y esta es
para andar dentro de la casa y trabajar, porque, de lo contrario, con la otra silla seria, ocupo un poco mas
de espacio y andaria chocando por todos lados (...) Yo he ido comprando sillas y las voy adaptando. De
tres, saco una... y, ahi, de repente, me han llegado de ayuda igual po’. Esta, por ejemplo, llegdé de ayuda

por... a través del municipio”. (SJC 6, Fragmento entrevista de investigacion).

IMAGEN N° 17: SJC 6 EN SU CASA MOSTRANDO SUS SILLAS DE RUEDAS Y
REPUESTOS

Fuente: elaboracion propia

Esta persona adapta su silla de ruedas a condicion de las caracteristicas del terreno que
serd transitado. Por otra parte, recrea y adapta las sillas, a veces cambiandole las ruedas o
estrechando su tamafio. También relata que adapto parte del terreno de su campo para que
fuese mas transitable.

Ahi no recuerdo mucho, pero, cuando ripiaron este camino, aprovechamos de pedirles que... ripiaran un

poco mas aca po’. Entonces recortaron un par de metros al final y lo pusieron acd. [rie] Pa’... por mi caso,

por la situacion en silla de ruedas. Se ripio hasta abajo, hasta la casa de mi ca..., o sea, de mis papas. (SJC

6, Fragmento entrevista de investigacion).
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Todas estas adaptaciones le permiten a SIC 6 moverse con independencia dentro de su
hogar y hasta el taller donde trabaja sus artesanias, taller que, por cierto, tiene una puerta
adaptada, en donde la manija se ubica a una altura adecuada para que ¢l la pueda abrir sin
inconvenientes. Con el paso del tiempo, SIC 6 pudo adquirir una tribike’’. Este soporte
material hace del joven artesano, un caso excepcional al poseer una tecnologia asistiva
sofisticada y costosa, viviendo en un sector rural altamente empobrecido y rezagado. El uso
de esta tribike lo habilita a prescindir del transporte publico y disponer de sus tiempos y
actividades como ¢l lo prefiera. A continuacion, se presenta el fragmento de un sombreo

realizado con SJC 6 en la ciudad de Osorno.

(...) El dia avanza y ya son las 10:30 horas de la mafiana. Nos dirigimos a una ferreteria ubicada en la calle
Republica (Rahue bajo). Nos bajamos del bus y SJIC 5 conduce en su silla de ruedas hasta la entrada de la
tienda, en donde es asistido por un trabajador quien lo ayuda a entrar. Al salir, nos despedimos de su hijo y
su cufiado, quedamos solos con SJC 5. Antes de la despedida, su hijo ancla la tribike a la silla de ruedas de
SJC 5, la acomoda y la enciende. Comenzamos a dirigirnos hacia otra ferreteria en Calle Santiago, al lado
de un casino. SJC 5 alcanza una velocidad cercana a los 30km/hr en su tribike. Para mi es muy dificil
seguirle el ritmo, y practicamente debo correr para alcanzarlo. Anda por encima de la vereda. Va frenando
en las bajadas y acelera en las subidas, sobre todo en las esquinas que tienen desniveles. Estamos cerca del
centro, una de las estrategias para sortear los desniveles del cemento en las esquinas, es tomar la calle.
Cerca de las 11:00 horas de la mafiana llegamos al Banco Estado, la sucursal de la calle Bulnes, sube por
la rampla y tiene que pedir permiso para pasar, ya que la rampla esta siendo utilizada como una fila de
personas para acceder al banco. Todos sus tramites los hace en menos de una hora y demuestra un dominio

impecable de su tribike. (Notas de campo, 29 de octubre del 2021, Osorno).

22 Una especie de silla de ruedas motorizada, que adelante es moto, y la parte del respaldo mantiene la estructura
de una silla de ruedas convencional. Refiere que esta le costdo $1.000.000 (un millon de pesos chilenos)
equivalente a 1000 dolares aproximadamente y la compré con el dinero ganado en la venta de sus ruecas y
productos artesanales.
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IMAGEN N° 18: SOMBREO A SJC 6 EN LA CIUDAD DE OSORNO

Fuente: elaboracion propia, realizadas el 29 de octubre del 2021.

Resulta importante insistir en que este caso constituye una notable excepcion. El
aumento de soportes materiales, especificamente de activos financieros, le permiti6 acceder
a una tribike de forma particular. Su obtencidn y uso, que significd un desembolso de dinero
importante, le permite ocuparla para fines laborales, turisticos, y sobre todo para movilizarse
en Osorno y no depender del transporte publico. Esto ultimo a diferencia de otras personas,
que, si no obtienen ayudas técnicas de forma privada o por fundaciones como Teleton, deben
gestionar y esperar su obtenciéon con las municipalidades y el Servicio Nacional de
Discapacidad. Incluso, se debe apelar a la astucia, tal es el caso de SJC 4, una mujer operada
de las caderas, cuya intervencion significd la necesidad de conseguir bastones para poder

desplazarse, sin embargo, después que hizo las gestiones en la Municipalidad, le comentaron
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que al no tener atin 60 afios y no ser clasificada como adulta mayor, no podia acceder al
beneficio. Es asi como decidi6 activar sus redes familiares y le pidi6 a una de sus hermanas,
que, si cumplia con los requisitos, hacer los tradmites para conseguir los bastones. Esta tltima
estrategia, tan creativa como inusual, indica la inflexibilidad de las politicas publicas y sus
sistemas clasificatorios, que niegan una ayuda técnica solo porque una persona aun no

cumple la edad para aplicar.

Un caso diferente es el de 1Q 3. Una adulta mayor de la Isla de Meulin en Quinchao quien
usa un baston para poder desplazarse producto de fuertes dolores en sus caderas y rodillas.
En este caso, las técnicas corporales relacionadas con el acomodo del cuerpo son mas
notorias. La mayor cantidad de tiempo transcurre dentro de su campo, en el que se ubica su
casa y su huerta, es ahi donde siembra verduras y hortalizas, ademads tiene gallinas y otros
animales. Ella realiza todas sus actividades domésticas sin problemas y de manera autonoma,
exceptuando el cortar y picar lefia. Su principal red de apoyo es su vecina Juana y su marido,
quienes la ayudan con la lefia y otras tareas. Esta breve nota de campo revela las técnicas

corporales desplegadas en sus actividades agricolas.

IQ 3 me muestra su siembra, huerta ¢ invernadero. Sale de su casa apoyada con su baston, baja los escalones
para pasar el umbral de la puerta. Con su mismo baston corre un pedazo de carton grande, para que no
estorbe el camino. Sigue caminando hasta llegar a un pequefio cerco de madera, es bajo, pero debido a sus
dificultades para desplazarse y el dolor que siente en sus rodillas, es percibido como un obstaculo. Este
cerco no se abre, sino que debe saltarse o pasar por encima de ¢l. Ella, primero pasa su pierna y brazo
izquierdo, y consecutivamente apoyando su baston en la parte mas alta del pequefio cerco, pasa su pierna y
brazo derecho hacia el otro lado. Sigue avanzando lentamente y me muestra su siembra y huerto. Su tierra

da habas, arvejas, porotos, papas, ajo y otras verduras y hortalizas. (Nota de campo, 8 de noviembre del

2021, Isla de Meulin).
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IMAGEN N°19: 1Q 3 REALIZANDO FAENAS EN SU HUERTA
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Fuente: elaboracion propia

Apoyada en su baston, pero también en su vecina Juana y marido, IQ 3 logra sortear los
obstaculos del terreno en su siembra, y ejecuta sus labores de tipo agricola sin inconvenientes.
Este caso también permite identificar el caracter hibrido de las estrategias, dependiendo del
lugar de destino. En las Islas, las personas estdn constrefiidas a efectuar viajes al centro
urbano mas proximo (Achao) para abastecerse de mercaderia y hacer tramites, por lo cual,
también se realizd un sombreo de un viaje a Achao en lancha, aqui se vislumbré como el uso
del baston no es suficiente para acceder a la ciudad, sino, ademas, deben entrar a operar sus
redes informales de desconocidos o personas que contribuyan y posibiliten los

desplazamientos de 1Q 3.

IQ 3 debe realizar un viaje desde la Isla de Meulin hacia Achao. El motivo de su viaje es hacer diversas
actividades como comprar mercaderia en el supermercado, retirar dinero en la caja vecina, ir a realizar
algunas consultas a la Municipalidad y por sobre todo comprar una valvula para arreglar el estanque de su
bafio. Para poder hacer posible este viaje, ella contacta a una persona de la Isla que tiene camioneta 4x4
(las inicas que pueden transitar al interior de las islas, porque los caminos interiores tienen mucha piedra
y en el invierno barro). Debido a las buenas condiciones climaticas la lancha subsidiada San Francisco, que
generalmente parte de Meulin a las 08;30 horas, en esta ocasion saldra a las 08:00. A través de los grupos
de WhatsApp de los vecinos de la Isla, se informa de este cambio, no obstante, IQ 3 a pesar de contar con
un plan de internet en su teléfono celular dice: “no saber usarlo”. (...) El viaje es rapido, en solamente una
hora llegamos a Achao, siendo exactamente las 09:00 horas de la manana. El muelle de Achao esta siendo
remodelado, por lo mismo la bajada es dificil porque las embarcaciones no anclan pegadas a la rampla. Por
lo mismo, los tripulantes ponen una escalera portatil para que la gente pueda bajar. IQ 3 sale de la sala de
pasajeros sola y se desplaza hacia la escalera para poder bajar, lo hace casi totalmente sola, exceptuando el
ultimo de los 3 escalones, en el cual es afirmada por otra sefiora. Una vez en tierra, o mejor dicho “en
cemento”, ella se mueve por la rampla, la cual tiene una pequefia inclinacion, ademas, de algunas
camionetas estacionadas que hay que esquivar y pasar por el lado. Con su mochila en la espalda, y cubierta

por su parca verde comienza a caminar por las calles de Achao.

Su primer destino es una caja vecina ubicada a dos cuadras de la plaza de la ciudad. Se encuentra con un
matrimonio joven que la saluda. Hace la fila correspondiente (no solicita atencion prioritaria preferente por
su discapacidad). Ademas, su credencial de discapacidad atin sigue en tramitacion (...) Cerca de las 11:25
horas se dirige al supermercado Unimare, el tnico grande y mas barato que hay en Achao. Compra azucar,
harina, café, arroz, fideos, leche y una crema. El azucar, la harina y el arroz lo compra en grandes cantidades
para asegurar su abastecimiento y no tener que estar viajando constantemente a Achao. Ahora, ella no

viajard solamente con su pequefia mochila. También lleva consigo dos cajas “no muy grandes” con
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mercaderia. Por lo mismo, es ayudada por uno de los tripulantes a subir sus cajas. En esta oportunidad,
abordar la lancha San Francisco sera un poco mas complicado, ya que la embarcacion no estd anclada a la
rampla, sino que las embarcaciones se sobreponen una al lado de la otra. (nota de campo, 9 de noviembre

del 2021, Meulin-Achao).

IMAGEN N° 20: SOMBREO A IQ 3 EN UN VIAJE DESDE LA ISLA DE MEULIN A
ACHAO
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| ViR

Fuente: elaboracion propia

Esta extensa nota de campo visibiliza las multiples estrategias que una mujer con
movilidad reducida debe ejecutar para viajar hacia un centro urbano desde una localidad
insular. La planificacion con relativa anticipacion, el arriendo de un flete, la ayuda de los
tripulantes para subirse a la lancha, la cooperacion de otras personas para bajarse de la misma,
comprar grandes cantidades de mercaderia para evitar viajes innecesarios, enterarse del
horario de salida de la lancha gracias a que Juana le aviso, la extension de su cuerpo a través
de un baston que le permite afirmarse y pasar de una lancha a otra hasta llegar a la
embarcacion San Francisco, constituyen el complejo entramado de estrategias y tacticas que

deben operar para garantizar los desplazamientos de muchas personas.
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Retornando a las técnicas corporales, y como ya se ha mencionado, ademas de personas
con movilidad reducida o discapacidad fisica, también existen personas ciegas y con
discapacidad visual. IQ 1, el joven acordeonista de Caguach usa un baston para desplazarse,
no obstante, las técnicas utilizadas para superar barreras fisicas son similares a las usadas por
personas con otros tipos de discapacidad, esto se debe a que, en las Islas de Quinchao, todas
las lanchas subsidiadas anclan en el embarcadero, una al lado de la otra, lo que implica pasar

de una en una, hasta llegar a la lancha correspondiente.

Me acostumbre a saltar las lanchas, de tirarme a una baranda a otra y tener las manos firmes para aguantar
el peso de mi cuerpo y poder moverme de una lancha a otra, cuando la gente esta transportando carga y todo
eso. Eso es muy dificil solucionarlo, por ejemplo, por un tema de que digan, vamos a crear una forma para
que sea mas facil para que los ciegos se desplacen en la lancha, eso seria, no sé, todavia no se me logra

ocurrir como podria ser. (IQ 4, Fragmento entrevista de investigacion).

Las personas con discapacidad para acceder a los modos de transportes deben acomodar sus
cuerpos, saber cuando dar un paso, cuando saltar y cuando estar quieto. Muchas de las
experiencias de movilidad ademas son caracterizadas por el dolor, la lentitud y el cansancio,
lo que genera la aparicion de otras técnicas asociadas a tomar tiempos de descanso,

sentandose o apoyandose en otros.

Yo a veces voy a la Posta, para que me atienda el pod6logo, son como 900 metros y me voy sola con mis
bastones, el problema es que se me corren los bastones por el barro en la tierra, eso es porque voy con
mucha tension (...) ahi siento un dolor fuerte en las caderas. Yo eso si en el pasto camino sin problemas
(...) Llego muy cansada, si, pero... camino bien, despacio, mas me demoro harto si. Al otro dia no quiero

levantarme. (SJC 4, Fragmento entrevista de investigacion).

El dolor en tanto sensacidon corporal que obliga a los cuerpos diferentes a acomodar sus
itinerarios de desplazamientos para evitar o al menos minimizar las molestias fisicas, ademas,
opera como argumento para decidir la no realizacion de los desplazamientos, tal como relata

IQ 6 una mujer con artrosis que vive en la Isla de Quenac.

A veces, cuando me duele mucho no puedo caminar, no puedo, se hinchan po’. Se hinchan mis, mis
rodillas, mis, se hinchan mis canillas (...) por lo mismo el otro dia que fueron las elecciones pa’
Presidente, yo no fui nada para alld, me dolian mucho las piernas (...) Cuando voy a comprar a Achao
el otro dia casi me caigo. El otro dia me sacaron los marinos. Dos, dos marinos llegaron a salva..., a mi
salvataje. Yo le dije: — si me suelta, chico, yo me voy a caer de cabeza. En el mate, me dijo: no, sefiora,
si yo no lo voy a soltar. Me dijo: —la lancha va siguiendo pa’ arriba. Y yo también iba siguiendo, pero
yo estaba agarra en la, a la lancha po’. (IQ 6, Fragmento entrevista de investigacion).
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Las altas velocidades de la lancha, la sensacion de inestabilidad en el cuerpo producto
de la falta de equilibrio, fomentan que esta mujer deba agarrarse de las barandas de la lancha,
pero también es sostenida por otros informales, los marinos que tal como ella narra, fueron
en su auxilio. Por ultimo, es importante referirse al tnico caso de una persona sorda. Se trata
de IQ 7, su hija Elizabeth comenta que en la ultima audiometria efectuada hace 2 afos, le
dijeron que el audifono coclear ya no le serviria, puesto que habia perdido la audicién
totalmente. Por lo mismo, refiere que siente miedo al viajar, se marea facilmente y se le sube
la presion, ademads, ella no habla la lengua de senas y se le dificulta mucho entender y
comunicarse con otras personas en los centros urbanos, por lo mismo, opta por quedarse casi
siempre en su Isla, a excepcion de cuando debe asistir a controles de salud. En esta linea, la
inmovilidad o el evitar viajes, parece una opcion plausible, sobre todo en contextos

corporales donde priman el dolor, el miedo, el cansancio y la lentitud.
6. 3. 5 Estrategias cognitivas

Finalmente, una quinta estrategia se basa en el conocimiento y proximidad con los espacios
cercanos y contiguos en donde se desarrollan sus proyectos de vida. Este tipo de estrategias
se denominan de forma sui generis como cognitivas. Una de las preguntas realizadas en las
entrevistas aplicadas, consistia en interrogar si las personas conocian lugares estratégicos de
sus territorios proximos tales como; la Posta o estacion médico rural, las escuelas, negocios
locales, paraderos de autobuses, ubicacion del embarcadero o muelle, etc. Las respuestas
fueron totalmente homogéneas y en ambos territorios las personas conocen perfectamente la
ubicacion de estos lugares de interés. No obstante, una de las primeras estrategias cognitivas

dice relacidn con evitar la ciudad.

Los desplazamientos hacia los centros urbanos concentradores de servicios y actividades,
son obligatorios, al mismo tiempo que intermitentes para las personas con discapacidad que
residen en dreas rurales. La ciudad se evita, precisamente, porque se conoce menos, no resulta
un espacio familiar sino mas bien ajeno. Las personas tienen una especie de confianza en su
conciencia espacial local (Worth, 2013), por lo cual, algunos incluso prefieren comprar
alimentos en las propias Islas o sectores, a pesar de los altos precios y la poca variedad de

oferta y productos disponibles. Otros, sin mas alternativa, emprenden rumbo a las ciudades,
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pero planifican de tal forma su viaje, que sea por un tiempo breve, y que solo vayan a los

lugares a los cuales es necesario ir:

Yo voy a Osorno una vez al mes nomas, porque lo encuentro todo tan caro, solo vamos al supermercado, y
vamos al Cugat porque ahi a uno le hacen un descuento por discapacidad o tercera edad. Las cuentas o
sacar plata no, porque yo tengo Cuenta Rut y saco plata acd mismo. Pero Osorno es muy caro, nosotros

siempre vamos a la feria, Cugat y de ahi nos volvemos. (SJC 4, Fragmento entrevista de investigacion).

Mi mama prefiere comprar acd, ya no le gusta ir a Achao, ella compra en el negocio grande de acé de la
Isla, ademds, como tiene invernadero, ella saca zanahoria, papas, lechugas, tiene los huevos que da la

gallina. (Elizabeth hija de IQ 7, Fragmento entrevista de investigacion).

En otro orden de cosas, las personas ciegas también usan sus territorios y espacios de vida
proximos a través del conocimiento intuitivo y practico de la acumulacion de experiencias y
la reiteracion de movimientos en sus campos. Asimismo, segun narran, los sonidos de la
naturaleza orientan sus desplazamientos, esto debido a que, en los campos, hay mayor
quietud y silencio por lo cual los ruidos emanados de las corrientes y de los animales, sirven
como guias para orientarse, en oposicion a una ciudad visual, cuya sefializacion es orientada

por imagenes, lo que revela el caracter ocularcéntrico de los espacios urbanos (Bustos, 2013).

A mi me sirvié harto el instituto para ciegos, sobre todo lo que es la movilidad para desplazarme solo en
diferentes lugares po’, en terreno rural que me ha servido bastante, porque acé tengo que ubicarme por los
ruidos, las corrientes de agua de repente la posicion del sol, que es lo que mas nos sirve es la posicion del
sol. Por ejemplo, el sol a medio dia yo sé que esta arriba, frente a mi. En la mafiana esta... se aparece por
ese lado. En la tarde va a caer aca po’. Entonces uno tiene que ubicarse por la posicion del sol. En el invierno
es mas complicado, pero uno se las va arreglando por las corrientes de agua, los sonidos (...) en la ciudad
en cambio, si yo quiero buscar una panaderia yo, eh... porque la gente tiene esa tendencia de que le pregunto,
donde esta la panaderia: ah, mire, alla donde se ve el letrero verde, ahi al frente esta la panaderia". Pero yo

no lo voy a ver, la ciudad es muy visual. (SJC 1, Fragmento entrevista de investigacion).

Para los casos de personas con movilidad reducida, el conocimiento de las mejores rutas,
también opera como una estrategia cognitiva. Esto refiere a evitar ciertos lugares y transitar
por otros, tal como relata SJC 4 quien se refiere al viaje que hace sola desde su casa a la Posta

rural, la cual se ubica a unos 900 metros de su domicilio.

Yo salgo derechito por aca, donde van los vehiculos, y esta planito ahi, no hay dificultades. Siempre busco
el plano, yo s¢ donde esta el terreno disparejo y no paso por ahi, sino que me voy por el pasto, sino se me

pueden hundir los bastones. (SJC 4, Fragmento entrevista de investigacion).
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Por ultimo, destaca una ultima estrategia cognitiva tiene que ver con saber usar los modos
de transportes disponibles. Esto implica conocer donde y a qué hora se puede tomar un bus
publico, cudl es su valor, la frecuencia semanal de sus recorridos. Lo mismo para acceder a
las lanchas subsidiadas e incluso en el caso de las Islas de Quinchao, es muy comun utilizar

mas de un modo de transporte para desplazarse, a esto se le llama intermodalidad:

De ahi igual, los primeros viajes era todo por los propios medios, teniamos que irnos en la lancha recorrido,
ahi tomar el bus y el horario también, porque el horario era como las dos de la tarde y las lanchas estan
volviendo a las dos de la tarde, asi que a mi no me convenia salir y quedarme para otro dia mas. (Elizabeth

hija de 1Q 7, Fragmento entrevista de investigacion).

La micro pasa el dia lunes, pasa el miércoles y el viernes. Entonces ahi uno la toma ahi a las 7:30 horas esta
pasando. Como a las 6:30 horas, 5:30 horas viene de vuelta. Estamos todo el dia en Osorno y alcanzamos
a hacer bien todas nuestras cosas, alla tomamos colectivo y micro para andar en la ciudad. (SJC 4,

Fragmento entrevista de investigacion).

En areas rurales como las descritas en este estudio, estas estrategias son fundamentales
para acceder al transporte y efectuar movilidades funcionales, sin embargo, a través de estos
discursos, se identifican aquellas restricciones a la movilidad, relacionadas con la baja
frecuencia del transporte publico, los horarios predeterminados y poco flexibles en los que
hay disponibilidad, sumado a condiciones climaticas adversas, sobre todo en épocas
invernales, lo que dificulta la llegada de las personas usuarias de transporte publico a los
paraderos de buses, y en el caso de las Islas, el clima expresado en temporales caracterizados
por intensas lluvias y rachas de viento que “pican en mar”, lo que tiene como efecto la
suspension de los viajes en lancha, lo que a su vez puede provocar que las personas estén

confinadas durante semanas en sus propias Islas:

Cuando a uno lo citan al médico por ejemplo un dia viernes que se supone que, si sale lancha, en el invierno
a veces es mejor irse el miércoles, estar uno dos dias para alla, porque no se sabe con respecto al otro dia

puede estar malo. (Don Luis, padre de 1Q 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Las estrategias interdependientes, tanto dentro de la familia como con las instituciones y
otros informales, no solo revela el complejo engranaje que habilita movilidades y proyectos
de vida para personas con discapacidad en areas rurales, sino también confronta los ideales
de individualismo e independencia, los cuales se erigen como barreras para buscar ayuda en

otras personas y gestar redes solidarias (Dokumaci, 2020). Urge una problematizacion
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conceptual més profunda de los conceptos de independencia y autonomia, desmarcéandose de
sus definiciones clasicas provenientes del liberalismo moderno. Asimismo, citando a

Winance:

la autonomia no es signo de ausencia de vinculos, todo lo contrario, una persona auténoma no es una
persona que decide y actiia sola, sino cuyo poder de decision y las capacidades de accidon se apoyan en

multiples relaciones (sociales, técnicas, institucionales, simbdlicas). (2007: p. 84 en Schnitzler, 2017).

Finalmente, estas estrategias también pueden ser vistas como précticas cotidianas
planteadas en respuesta a las diversas limitaciones que pesan sobre los actores (De Certeau,

1996).

6. 3. 6 Breves notas sobre las “competencias tecnolégicas digitales” de los individuos

con discapacidad

El término competencias, puede resultar problematico y polémico para los estudios en
discapacidad, ya que sus definiciones se homologan con las habilidades y capacidades que
tendria un sujeto para gestionar las actividades de su vida diaria, incluyendo sus movilidades.

Este enfoque es considerado como capacitista y capitalista, es decir,

el término capacitismo (ableism) denota, en general, una actitud o discurso que
devalua la discapacidad (disability), frente a la valoracion positiva de la integridad
corporal (able-bodiedness), la cual es equiparada a una supuesta condicion esencial

humana de normalidad. (Toboso, 2017: p.73).

Igualmente, las competencias, capacidades y habilidades, vendrian a operar como
antonimos predilectos de la discapacidad. La representacion que se tiene de las personas con
discapacidad se orienta a percibirlas como incompletas e incapaces de generar y crear los
soportes necesarios para desarrollar sus proyectos de vida (Solsona, et.al, 2018). No obstante,
para fines de esta tesis, en la pauta de entrevista se entendieron las competencias
operacionalmente como: “aquellas pertenencias y habilidades, individuales y sociales que
tiene una persona para organizar sus viajes y transbordos, lo que incluye el uso de tecnologias
moviles y digitales, la tenencia de un automovil particular, las redes de apoyo con las que

cuenta para desplazarse, las ayudas técnicas, entre otras”.
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En los subcapitulos anteriores sobre soportes sociales, redes y estrategias, se ha hecho
referencia bastamente a la mayoria de estas competencias, las cuales incluso, operan en
algunos casos como sindnimos de soportes sociales (Martuccelli, 2019; Grossman, 2018).
Resulta interesante centrarse ahora en el rol de las tecnologias moéviles y digitales. Goggin
(2016) sostiene que los estudios de movilidad pueden dar sentido a como las tecnologias
digitales crean posibilidades y obstaculos para que las personas con discapacidades se
desplacen, el desarrollo de teléfonos moviles abre diferentes tipos de movilidades para
personas con discapacidades. Sin embargo, su utilidad esta supeditada a su tenencia, a contar
con datos moviles de internet y a saber usarlo. Como ya se menciono, los y las usuarias de
Teleton, estuvieron teniendo terapias de tele rehabilitacion. La fundacion se movilizé hasta
los domicilios de las personas para facilitarles tablets, a fin de conectarse y acceder

telematicamente a estas terapias.

Ahora en la pandemia, ¢l ha hecho videollamada con el kinesidlogo, mas que nada para hacer ejercicios
(...) las piernas arriba, hacerla estirar (...) ahora que no podemos ir a Puerto Montt, en algo ayudan estos

ejercicios. (Don Luis, padre de IQ 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Con el tema de la pandemia, ahi quedamos como detenidos, pero igual la doctora hace videollamadas, nos
llama y.... todo po’, hasta la fecha, todos los meses llama y hace ejercicios, nos conectamos al

teléfono...sirve harto. (Dofia Noelia madre de SJC 5, Fragmento entrevista de investigacion).

Durante los tiempos de confinamiento, las personas institucionalizadas en Teleton,
lograron acceder a terapias telematicas, gracias a la tenencia y uso de sus tablet y teléfonos
conectados a internet. Esto es relevante desde el punto de vista de las movilidades, ya que les
evita viajes a las personas y sus familias, sin necesariamente interrumpir sus terapias de
rehabilitacion. Por otro lado, algunas personas utilizan sus teléfonos méviles con internet
para varias actividades como, por ejemplo; contactarse con familiares a través de
videollamadas, informarse de la actualidad nacional e internacional a través de medios
digitales, anticiparse al estado del tiempo mediante el uso de aplicaciones que indican y

proyectan las condiciones climaticas, entre otras.

Si yo uso el celular para comunicarme con mis hijos y nietos. WhatsApp, sobre todo, ahi intercambiamos
fotos y hacemos videollamadas (...) mis nietos me dicen te vamos a ir a ver, pero eso significa que me

llaman por celular y nos vemos por la camara. (SJC 4, Fragmento entrevista de investigacion).
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Yo, como soy dirigente social aqui en la comunidad hacemos reuniones online por videollamada, mi hijo
me ayuda a conectarme. ..también me informo en las noticias de lo que pasa en la comuna de Osorno y San

Juan de la Costa. (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

El uso de las tecnologias moviles digitales, cumplié un rol fundamental durante la época
de la pandemia en que las restricciones de movilidad fueron estrictas y prolongadas. A través
de videollamadas las personas siguieron comunicandose con sus familiares y seres queridos,
manteniendo y reforzando sus vinculos afectivos familiares. Ademads, pudieron seguir
ejerciendo sus cargos dirigenciales y participando activamente de sus comunidades via
online. Asimismo, el uso de tecnologias también permite acceder a aplicaciones para poder
orientarse en los espacios, sobre todo para personas ciegas como es el caso de IQ 1, el joven

acordeonista, quien ademads usa internet para difundir su trabajo en redes sociales.

El teléfono, es bueno, existen varios programas, bueno, hoy dia, en estos momentos, pero hace, qué sé yo,
ocho, nueve afios, no existian tantos programas, tantas cosas para acceder a la tecnologia tactil. Ahora tengo
un [Phone, hoy dia los Android igual tienen una aplicacion que se llama Talkback, que hoy dia yo puedo
decir que si ayuda, incluso me indica por donde moverme o me describe los lugares. Yo uso Instagram,

Facebook...ahi hice la promocion de mi disco y todo. (IQ 1, Fragmento entrevista de investigacion).

IMAGEN N° 21: 1Q 4 VIDEOLLAMADA CON SU HIJA Y NIETOS QUE VIVEN EN
ARGENTINA

Fuente: elaboracion propia. Asistida por una de sus hijas y cuidadora.

Finalmente, el uso de tecnologias digitales con internet, contribuye a evitar viajes a través

de funciones como; hacer transferencias y pagos electronicos, tramites online,
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coordinaciones para entregar productos o recibir mercaderias. Tal es el caso de SJC 6, el

escultor de Lafkenmapu quien relata sobre la utilidad del uso de tecnologias digitales.

Si, tenemos un teléfono, un computador, la sefial de internet es bastante buena, no es digamos lo maximo,
de repente esta esperando qué horario es mejor sefial para... Hoy dia también ha sido bueno porque tengo
que comprar insumos, por ejemplo, a Santiago o por alguna pagina que vendan, entonces hago transferencia
y eso me facilita harto porque cosas... con el tiempo de la pandemia no habia aca en Osorno, si no hay, no
se pillan. Entonces tendrias que, incluso algunas cosas las tuvimos que pedir a China, comprarla a alguna

empresa que haga la compra a China y se llega aca a Chile. (SJC 6, Fragmento entrevista de investigacion).

A pesar de la importancia que tienen estas tecnologias digitales para algunas personas
con discapacidad, para que puedan ser consideradas como competencias, los individuos
deben apropiarse de ellas, entrenarse en su uso y, ademas, disponer de una buena sefial de
internet, y contar con los recursos para comprar un teléfono inteligente, tablet o computador.
Algunas de las participantes, sobre todo adultas mayores, mujeres con pocas redes de apoyo,
cuentan con un celular, pero no saben usarlo, otras derechamente no lo tienen. En esta linea,
Goggin (2016) destaca que las personas con discapacidad son un grupo importante para
quienes el teléfono movil y sus herramientas tecnologicas asociadas, proporcionan nuevas
capacidades y esta profundamente involucrada en la alteraciéon de relaciones sociales,
promovidas por nuevas formas de movilidad. Sin embargo, al mismo tiempo, las tecnologias
digitales no necesariamente mejoran las movilidades, ya que su tenencia y uso esta
condicionado por habilidades individuales, redes de apoyo y por sobre todo por los recursos

financieros para acceder a ellas.

6. 4 El papel del territorio en las movilidades de las personas con discapacidad
En primer lugar, se parte desde la base tedrica que concibe al territorio como un espacio
construido que trasciende sus concepciones geograficas y morfoldgicas que solo lo remiten

a una porcion de espacio fisico (Capel, 2016).

El territorio contiene los registros de la accion humana y se transforma por sus efectos...los territorios
promueven el sentido de posesion y pertenencia territorial. Este sentimiento se construye tanto desde
la representacion fisica propiamente dicha, como desde una representacion espiritual. (Nates, 2011:

pp. 213-214).

En esta linea el espacio geografico es apropiado por un grupo social para la satisfaccion de

sus necesidades vitales. Asi mismo resulta importante destacar que en los territorios se
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construyen simbolos culturales que producen identidades, arraigos y anclajes.

Operacionalmente, puede entenderse el territorio como:

una construccion cultural donde tienen lugar las practicas sociales con intereses distintos, con percepciones,
valoraciones y actitudes territoriales diferentes, que generan relaciones de complementacion, de
reciprocidad, pero también de confrontacion. Dicha construccion es susceptible de cambios segin la época

y las dindmicas sociales. (Nates, 2011: p. 211).

De esta forma el territorio emerge como un caleidoscopio que oferta diversas Opticas para su
apropiacion, uso, identificacion, etc. Segiin Ther (2012) en una misma escala espacial que
puede ser local o regional, confluyen dos tipos de territorios; en primer lugar, los territorios
normados cuyas caracteristicas principales refieren a una arbitrariedad politica que regula las
economias locales, establece sus sistemas de administracion politica, estructura normas, y
podemos agregar, distribuye las actividades y servicios de interés general en el territorio, y
determina lo que es digno de intervenir. Por su parte los territorios vividos serian esas
expresiones y experiencias multiples que dan lugar a distintos modos de vivir y habitar los
lugares. Generalmente, se produce una confrontacion entre el tiempo tnico de los territorios
normados y una cotidianidad que en su diversidad desborda el tiempo impuesto politicamente

(Ther, 2012).

Aunque los trabajos de Ther se fundamentan empiricamente en territorios insulares,
teniendo como referente de estudio las caletas y las dindmicas asociadas a la actividad
productiva de la pesca, propia del Archipi¢lago de Chiloé y de practicamente todo el litoral
o maritorio del sur de Chile, esto se puede extrapolar a la realidad de las personas con
discapacidad que también son un grupo particular que habita los territorios rurales. En tanto
individuos susceptibles de ser intervenidos, estas personas deben relacionarse y en cierta
medida tolerar la estructuracion de un territorio normado que los relega a esperar
consideracion por parte de las instituciones, derechos, beneficios y prestaciones que llegan

tarde o simplemente no llegan.

Lo anterior produciria una especie de distanciamiento y resistencia a los territorios
normados y una identificacion intensa con lo vivido en sus lugares proximos, lo que se

traduce en una acumulacion de experiencias y rutinas cotidianas, en las cuales se fraguan y
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forjan aquellos vinculos, muchos de ellos extra institucionales, mas bien familiares, vecinales

y comunitarios que le otorgan al individuo lo necesario para sobrevivir.

En otro tema, también se reconocieron los discursos de las personas con discapacidad
y sus familiares que indican los paisajes de sus espacios vitales como protagonistas de su
valoracion territorial. Un estudio del Pays.Med. Urban de la Uniéon Europea en 2009, refiere
que la calidad paisajistica de un lugar, “es un capital territorial que no se puede deslocalizar”,

ya que se erige como soporte de continuidad e identidad social (Pedrazzini, 2011).

En este apartado se presenta desde una perspectiva émica del territorio que considera
las percepciones y representaciones de los actores que hacen parte del mismo (Sosa, 2012).
Es en el territorio donde se estructuran relaciones de dependencia, proximidad, propiedad,
informacion, etc. Los resultados que se comparten a continuacion sugieren que, las personas
con discapacidad valoran los territorios en sus distintas capas; geografica, paisajistica,
humana, politica, econémica, natural, relacional, etc. Lo anterior asume que el territorio es
objeto de representaciones multiples, debido a que precisamente son variados y diversos los
actores que desde sus particulares visiones interpretan y definen los lugares de vida

(Fernandes, 2005 en Sosa, 2012).
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IMAGEN N° 22: CODIGOS Y RELACIONES DEL TERRITORIO EN LAS
MOVILIDADES Y PROYECTOS DE VIDA DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
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Fuente: elaboracion propia

6. 4. 1 Las virtudes de la ruralidad como espacios de vida y la produccion de
subjetividad en los individuos

En relacion al papel que juega el territorio en las movilidades de las personas con
discapacidad y sus familias, tanto en San Juan de la Costa como en las Islas de Quinchao, los
individuos manifiestan que el campo (denominacion que se usa como sinénimo de habitar la
ruralidad), ofrece ciertas condiciones de vida valoradas como positivas, y que hacen
impensable migrar de los lugares en los que residen. Mas alla de las definiciones politicas y
las caracteristicas geomorfologicas propias de la ruralidad, que la indican como un lugar con
baja conectividad, con dispersion poblacional, de dificil acceso con distancias extensas hacia

los centros urbanos, falta de oportunidades laborales y donde prima la ausencia de servicios
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y actividades, las personas y sus familias identifican en sus territorios una serie de virtudes y
ventajas que no son posibles de encontrar en las ciudades. Entre estas destacan; tranquilidad,
seguridad, comodidad, entorno agradable rodeado de naturaleza y otros elementos

paisajisticos que configuran la experiencia espacial en los territorios rurales:

A mi siempre me atrajo mas el campo que la ciudad (...) aqui es mi tierra, a pesar que hay pocas
oportunidades es un lugar tranquilo, con naturaleza, tenemos el agua del rio y es aqui donde aprendi todo
lo que me ensefiaron mis abuelos de la cultura Mapuche Williche. (SJC 6, Fragmento entrevista de
investigacion).

Mencion aparte es que los habitantes de San Juan de la Costa, incluyendo a los
participantes del estudio, tienen una fuerte identidad como Mapuche Williche, por lo tanto,
el territorio también es concebido como un espacio sagrado, en donde se reproducen las
précticas, roles y tradiciones ancestrales de su cultura. En esta misma linea, SJIC 2 enuncia
un discurso en donde el campo es reconocido como su espacio de vida y un lugar que no

piensa abandonar:

Me gusta el campo (...) siento que aqui tengo una vida que no cualquiera tendria, tranquila, una vida mas

tranquila, mas calmada, em, me puedo concentrar en mis planes, no tengo distracciones en ese sentido.

Em, siento que soy privilegiada por vivir aqui porque tengo una familia que me quiere, que me apoya (...)

El campo es bonito, los arboles, animales, el rio (...) siempre viviria aqui. (SJC 2, Fragmento entrevista

de investigacion).

Practicamente todas y todos los participantes experimentan sus territorios desde un
prisma afectivo pero también practico e instrumental. Sus arraigos y anclajes locales se
explican en que los recursos naturales, como, por ejemplo; verduras, frutas, hortalizas y
animales estan disponibles para ellos, que su alimentacion es mas sana, y principalmente que
todas las actividades y lugares de interés para ellos estan cerca, no hay que salir muy lejos.
De hecho, todas las personas que declaran alguna ocupacion remunerada, tienen sus lugares
de trabajo en la misma casa en que residen. Por ejemplo; SJC 1y 2 tienen la granja de cerdos
y la bodega donde guardan la harinilla que venden a 150 metros de su casa, SJC 6 tiene su
taller de artesanias al lado de su casa y SJC 3 cuenta con lo que ella llama su “clinica”, lugar
en donde realiza masajes y composicion de huesos en su rol como Lawentufe a 30 metros de

Su casa.
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También es cierto que la movilizacidon de estos productos, la compra de insumos y
materiales, y otro tipo de abastecimientos, como ya hemos comentado, requieren casi de
forma obligatoria viajes a la ciudad de Osorno. Los habitantes de las Islas de Quinchao, de
la misma manera tienen huertas y sembradios en sus campos, en donde trabajan
principalmente hortalizas como la famosa papa chilota y otros vegetales, ademas de contar
con animales, especialmente gallinas, cerdos, corderos, bueyes y vacunos. Si bien la literatura
sefala que en las zonas rurales la economia es mayoritariamente agricola o ganadera y no de
transformacion, lo que agrega un handicap mas para las personas con discapacidad en cuanto
a la insercion laboral, por los tipos de trabajo que se puedan requerir, y por los
desplazamientos para llegar a ellos (Charroalde y Fernandez, 2006). Para los casos
estudiados, aunque no se desconocen las restricciones a la estructura de opciones laborales,

ellos manifiestan satisfaccion y bienestar con sus ocupaciones remuneradas.

En las Islas de Quinchao, los discursos con respecto a la valoracion de sus territorios
insulares, es igualmente caracterizada por una alta valoracion de sus espacios proximos.
Similar a los testimonios enunciados en San Juan de la Costa, las personas manifiestan tener
de todo en sus Islas, esto les evita parcialmente tener que desplazarse con mucha frecuencia

al pueblo e incurrir en gastos de dinero.

Me gusta vivir aqui porque aqui se producen las cosas de aqui del campo, todo, de todo para comer, la
carne, tiene que hacer los chanchos, tienes las ovejas, las gallinas, la papa y en el pueblo tienes que tener

buen sueldo, plata para comprar todas las cosas. (IQ 7, Fragmento entrevista de investigacion).

Yo no cambio por nada la Isla, tenemos una casita, tranquilidad, seguridad...él puede jugar con sus gallinas,
estd con su familia, en la ciudad es dificil tener una casa. (Don Luis padre de IQ 5, Fragmento entrevista de

investigacion).
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IMAGEN N° 23: 1Q 5 EN LA ISLA DE LINLIN ALIMENTANDO A SUS GALLINAS

Fuente: elaboracion propia. Silla de ruedas con el logo de Teleton.

IMAGEN N° 24: 1Q 7 EN SU HUERTA, ISLA CHAULINEC
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Fuente: elaboracion propia.

Esta relacion de proximidad con sus ocupaciones significativas, al tenerlas ubicadas
en los mismos terrenos en que se encuentran sus casas, habilitan lo que algunos autores
llaman los registros territoriales (Rapegno, 2014; Le Breton, 2004). Estos hacen alusion a
que las movilidades de cortas distancias en medios rurales e insulares, impregnados de
elementos naturales y paisajisticos estructuran el conocimiento y la aprehension del territorio

por parte de sus habitantes. Se enfatiza en que la idea del territorio contiene intrinsicamente
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las practicas moéviles o, en otros términos, el territorio solo existe en la medida en que es
atravesado por un desplazamiento. Para las personas con discapacidad que residen en areas
rurales, se presupone un confinamiento o aislamiento permanente, no obstante, la relacion
con sus lugares préximos en donde viven y se ocupan en labores que fomentan sentidos y
sensaciones de bienestar para ellas, se producen inscripciones e identidades colectivas. Los
individuos son registrados en tales lugares por vinculos familiares, por los paisajes naturales

y por los recursos propios del territorio (Le Breton, 2004).

En este punto, se plantea un cuestionamiento a las ideas de limites y fronteras
espaciales asumidas para las personas con discapacidad. El alcance espacial de sus registros
debe reformularse no en funcién de las extensiones o distancias cuantitativas de sus
recorridos, sino por la valoracion de sus espacios vitales a los cuales sienten pertenecer. Tal
como dice Haesbaert (2019: p.16) “Las fronteras y limites como conceptos deben redefinirse,
las movilidades en clave de registro territorial nos empujan a una situacion permanente de
cierres y aperturas, de fijaciones y movilidades, de creacion y destruccion de limites ”. Lo
anterior conduce a un redireccionamiento de lo que se considera como zonas demarcatorias
de exclusion, sugiriendo que la ruralidad pareciese habilitar a los individuos para pertenecer

e identificarse con sus comunidades cercanas.

Por otro lado, los paisajes y otros elementos de la naturaleza, configuran las experiencias
de aprehension sensorial de las personas en lugares rurales. Esto implica la irrupcion de
variados afectos y sentimientos por sus lugares de vida (Di Meo, 1998; Y1 Fu Tuan, 1974).
Las personas con discapacidad, incluso asumiendo sus restricciones de movilidades, logran
efectuar en sus territorios de vida, diversas actividades agricolas propias de la ruralidad,
generando una sensacion de independencia en los individuos. Acarrear lefia, alimentar a los
animales, ir a buscar agua al estanque, sembrar, cosechar, etc.; son acciones cotidianas y

continuas en el medio rural.

Mire, me encanta el campo, me gusta, me gusta el campo porque aqui uno respira aire puro, aqui una esta
tranquila, estd mas independiente, no estd mirando hoy ese hombre no sé quién es. Entonces una tiene

confianza en los vecinos. (SJC 3, Fragmento entrevista de investigacion).

A mi me gusta el paisaje de la Isla, las embarcaciones, ahora son tan grandes... uno puede ir a mariscar

aqui en la orilla de la playa, es muy bonito. (IQ 4, Fragmento entrevista de investigacion).
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La pertenencia territorial se considera como encarnada y emotiva (Morrison, et. al, 2020)
esto significa que las identidades que se forjan en los espacios proximos propician un deseo
de algtin tipo de apego, ya sea a otras personas, lugares o modos de ser, y las formas en que
los individuos y grupos son convocados a pertenecer, a convertirse en alguien en algun lugar.
Estos sentimientos de apego refuerzan la sensacion de seguridad y de sentirse parte de una
comunidad. Es en los territorios proximos en donde las personas y sus familiares que las
apoyan han buscado o creado espacios de lealtad y apoyo focalizado para sus miembros con
discapacidad (Calder-Dawe, et. al, 2019). Esto también se condice con lo planteado por Sosa
(2012) quien sugiere que el territorio hace referencia a las relaciones entre seres humanos y
los demas elementos del mismo, en donde la movilidad cotidiana y circunscrita al espacio,
convierte al territorio en una sintesis que es representada, valorada, construida, apropiada y

transformada.

En tensidon con lo planteado anteriormente, la literatura sugiere que las personas con
discapacidad a menudo se consideran no pertenecientes o estar fuera de lugar (Chouinard,
2001; Kitchin y Law, 2001; Kitchin, 1998). Sin embargo, este es un axioma o hipdtesis que
debe ser contrarrestada en territorios rurales, especialmente en Latinoamérica, ya que, a partir
de los resultados de este estudio, la ruralidad habilita a las personas con discapacidad a una
especie de pertenencia sin condiciones en sus lugares de vida. La discapacidad en tanto
marcador identitario taxativo para las personas, se eclipsa o al menos se disimula en espacios

donde priman ocupaciones y relaciones significativas para los individuos.

6.4.2 Transformaciones y continuidades territoriales desde una perspectiva biografica:

“Ahora la vida es un poco mejor”

Los territorios en tanto construcciones humanas, sociales y politicas, al igual que los
individuos y los conceptos, cuentan con una especie de biografia que contiene la historicidad,
cronologia y temporalidad de los mismos, lo cual permite identificar cambios, continuidades
y transformaciones en el tiempo. La indicacion de las rupturas, agregados y desapariciones
de infraestructuras y eventos, dan lugar a la vida y desarrollo de los territorios, permitiendo
reconocer evoluciones y retrocesos para sus habitantes. Las personas, a través de la evocacion
de sus memorias y la constatacion del presente, narran y construyen su particular historia del

lugar vivido, sugiriendo quietudes y aceleraciones, lo que dejé de estar y lo nuevo que se
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establecid. Particularmente, para las personas con discapacidad, que se movilizan en
busqueda de diversas actividades y servicios de interés general, los cambios en la
infraestructura de sus espacios proximos y la oferta de servicios, especialmente los publicos,
determinan sus percepciones sobre el territorio. Uno de los discursos mas recurrentes en las
Islas de Quinchao, es una especie de identificacion de retrocesos y retiradas de servicios que

existieron en un pasado y que hoy ya no estan mas disponibles:

Antes aca vivia cualquier cantidad de gente, venia toda la gente, aqui habia correo, Servicio de Registro

Civil e Identificacion, a comprar, aca habia un negocio al lado grande de abarrotes, la sefiora vino de Puerto

Montt, dofia Francisca Morales, abastecia a toda la gente con cosas de la isla, pasaba el barco a dejar las

cargas que ella traia de Puerto Montt, en ese negocio nosotros comprabamos. De abajo, de los sectores de

la isla, todos venian a vender lefia y a comprar sus cosas, los chalupones a vela?’. Era muy bonito antes.

Entonces hubo un retén de Carabineros ahi, en una casa que hay asi, ahi en la esquina estaba correo, mas

arriba el Servicio de Registro Civil e Identificacion y ahi sigue para alla y ahi esta la escuela y habia dos

escuelas, una mas al frente y otra mas aca, una de hombres y una de mujeres. (IQ 7, Fragmento de entrevista
de investigacion).

Este relato que cuenta sobre el pasado de la Isla de Chaulinec, da cuenta de la retirada de
muchos servicios fundamentales para las personas en general. La inexistencia de un Servicio
de Registro Civil e Identificacion representa un problema mayor para las personas con
discapacidad, quienes deben recurrir a este organismo para obtener su credencial de
discapacidad, lo que las obliga a desplazarse hasta Achao para poder tramitarla. Por otro lado,
también se retrata la disminucion del flujo de gente y de las dindmicas comerciales intensas
que hubo en antafio en la Isla, lo que constituia una ventaja de localizaciéon para sus
habitantes, quienes no necesitaban desplazarse hasta los centros urbanos para acceder a
productos basicos. Sin embargo, no todo es negativo, los habitantes de las Islas valoran la
llegada de las famosas lanchas subsidiadas. Estas funcionan con motor y reemplazan a las
antiguas embarcaciones a vela que eran mas lentas, salian con menos frecuencias y cuyo
pasaje tenia un valor mas caro. Actualmente, estas embarcaciones pasan en promedio cuatro
veces a la semana, ida y vuelta en cada Isla, y al ser subvencionadas por el Estado, tienen un

valor bajo:

23 Embarcaciones de madera a vela, tradicionales en las Islas del Archipiélago de Chiloé.
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Asi po’, cambi6 bastante porque antes uno tenia que viajar..., habia lanchas fuera de borda no més, de esas,
que viene de afuera, a ver personas, a todo reventar 15, de ahi la gente quedan mirando no mas, no podian
viajar no mas. No habia bafios, habia que estar con un balde en la proa para ir tirando el agua. Ahora, de
lanchas, tremendas lanchas grandes, todo, comodo abajo, calefaccion, toda la cosa, tiene baflo afuera. Y
ahora te cobra, como $1500 (mil quinientos pesos), uno ahorra harto. (Don Luis padre de IQ 5, Fragmento

entrevista de investigacion).

Las lanchas de ahora, con mucha mas facilidad, lanchas grandes. Antes, antes era puros botes a remo. Antes
botecitos chicos a motores, de fuera de borda. Y ahora, ahora no po’, porque uno se embarca en una lancha,

igual que embarcarse en un, un bus. (IQ 3, Fragmento entrevista de investigacion).

El transporte es fundamental para las personas con discapacidad y los islefios en general,
a pesar de que estos no estan adaptados para sillas de ruedas, para las personas representa un
avance significativo esta opcion de transportes. Otro discurso que se reitera tanto para los
islefios como para los habitantes de San Juan de la Costa, son los beneficios que ha
significado la llegada de servicios basicos como la electricidad o el agua potable, lo que les

permite estar mas conectados con el mundo y ahorrar dinero.

Ahora el cambio es excelente ahora, tenemos luz, tenemos tele, nosotros no conociamos una tele de estas,
ni siquiera una radio po’, antes era a puro mechero de esos que lo encandilaban a uno (SJC 3, Fragmento

entrevista de investigacion).

Antes habia un motorcito de luz, un generador, que 40, 50 lucas, qué, tenia para dos, tres dias no mas po’.

En cambio, ahora cada dos meses pagamos luz, 17 o 18 lucas nomas. (IQ 4, Fragmento entrevista de

investigacion).

Este tipo de servicios permite aumentar la calidad de vida de las personas y contar con
mayores comodidades en sus hogares. La llegada de la electricidad los habilita a utilizar
tecnologias como televisores, teléfonos celulares o computadores cuya principal funcion es
mantenerlos conectados e informados virtualmente. Por otro lado, una de las cosas mas
criticas que se relaciona con la movilidad de las personas, tiene que ver con el estado de los
caminos interiores en los sectores rurales. La principal diferencia entre ambos lugares de
estudio, es que San Juan de la Costa, al ser un tipo de ruralidad continental y que cuenta con
una localizacion relativamente cercana a la ciudad de Osorno, posee una carretera principal
totalmente pavimentada y asfaltada, ademads, sus caminos interiores se han ido asfaltando
paulatinamente, por lo cual son pocos los caminos de tierra o ripio de dificil accesibilidad

(aunque aun persisten en menor grado). En cambio, en las Islas de Quinchao no hay
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transporte publico terrestre, en parte, porque no existen caminos interiores, solamente huellas
habilitadas para vehiculos con doble traccion 4x4, y estos caminos en épocas invernales son

casi intransitables.

Ese fue nuestro vivir antes, ni se conocia un vehiculo ni se conocia un camino como lo que es hoy dia,
puras huellitas. Los caminos se han ensanchado un poco, pero son mas que nada para que pasen yuntas de

bueyes. (IQ 2, Fragmento entrevista de investigacion).

Yo les pedi que por alla fueran a pasarme la maquina, porque mi mama cuando esta alla yo lo saco muchas
veces por ahi, pero con el montdn de hoyos que tengo ahora, no creo que pueda sacar mucho. Asi que eso,
eso me gustaria para sacar a mi mama en su silla de ruedas y que pueda andar. (Hija de 1Q 4, Fragmento

entrevista de investigacion).

IMAGEN N° 25: HUELLAS EN LAS ISLAS DE QUINCHAO

.

Fuente: elaboracion propia, realizada en Meulin

Por otra parte, las dificultades asociadas a la inaccesibilidad de los terrenos son
parcialmente resueltas por la propia comunidad. Si bien, el municipio de Quinchao realiza
faenas esporadicas para despejar los caminos, son las mismas personas quienes se organizan

y retiran las malezas y piedras que estorban el paso.

La comunidad despeja aqui, se llama la minga... Incluso, hace poquito, a que dos semanas atras, hubo una

minga de que..., que se le, hicieron toda la gente que tiene vehiculo, para tapar los hoyos cuando es..., con
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las lluvias, para arreglar... Los mismos, esa gente saca ripio, va a tirarlo en esos lugares. Hay, and..., circulan

por ahi unas muchas fotos donde, donde se hizo esto. (Dofia Alicia, tia de IQ 2, Fragmento entrevista de

investigacion).

La activaciéon de redes de solidaridad vecinal es comun en ambos territorios, las
contingencias no resueltas por las instituciones publicas son gestionadas por las mismas
personas, quienes se organizan y trabajan mancomunadamente para compensar lo que falta
en sus espacios de vida. Probablemente la transformacién mas importante que han vivido los
territorios estudiados, es la llegada o construccion de Centros de Salud de Atencion Primaria,
estos pueden ser; postas rurales, estaciones médico-rurales o Centros Comunitarios de Salud
Familiar (CECOSF). Su llegada responde a los esfuerzos estatales de los ultimos 30 afios por
atender la salud de las personas en territorios rezagados. Tal como se explicd en apartados
anteriores, estos centros de salud se erigen como una ayuda importante para las personas con
discapacidad, quienes asisten a sus controles médicos, reciben medicamentos y terapias
intermitentes de rehabilitacion, gracias a la infraestructura y equipamiento ahora disponible
en sus territorios proximos. Contar con estos espacios también ha significado que sea la

propia comunidad quien se movilice para demandarlos:

Antes nosotros soliamos ir a esas Postas que le decian antes: va a ir a la posta alld a Millantiie, muy lejos

de aca..., después de que se formo esa ronda en Cuinco, después se formod una ronda médica aca en, vinieron

a atender un mes aca en Loma de la Piedra, son siete kildmetros de aqui a Loma de la Piedra, que nos

ibamos a atender abajo. Después ya fuimos luchando pa’ tener una atenciéon médico rural aca en Popoén,

primero se trabajo en la sede con los médicos, después cuando ya llegd este alcalde que es, prometid de
hacer un consultorio médico en Popoén y lo cumplié cuando hizo su campaiia. (SJC 3, Fragmento entrevista
de investigacion).

Considerando las necesidades de atencion en salud que tienen las personas con
discapacidad, la disponibilidad de un centro de salud en sus territorios proximos representa
una oportunidad de acceso a la salud, en donde muchas veces la atenciéon es mucho mas
cercana, personalizada y humana que en los grandes centros urbanos. Si bien, como se ha
enfatizado, estos centros de atencion primaria carecen de especialistas médicos, si cuentan
con una o un Técnico en Enfermeria de Nivel Superior (TENS), generalmente son mujeres,
que ademds de ejercer su rol como profesionales de la salud, se erigen como agentes
comunitarios o intermediarias para orientar y permitir el acceso de las personas a diversos

beneficios y prestaciones sociales.
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Aqui del CECOSF me ayudaron a tramitar para conseguir mi bastéon y ademas me consiguieron tratamiento
dental para sacarme mis muelas... siempre que tengo control médico me llevan y me traen en esas

camionetas que tienen ahora. (IQ 3, Fragmento de entrevista de investigacion).

Yo la otra vez tenia un dolor muy grande como quedé mal hecha la operacion y me vino a ver la TENS,
me mando a pedir un vehiculo y me acompaii6 a la urgencia, después cuando consegui baston fue gracias
a ella, hizo malabares para conseguirlo... y aqui tengo mi baston. (SJC 4, Fragmento entrevista de

investigacion).

A pesar de la alta valoracion por parte de la comunidad, al contar con centros de salud
que ofrecen entre otros servicios; visitas a los domicilios para entrega de medicamentos,
toma de examenes, terapias de rehabilitacion en los hogares de las personas con discapacidad,
infraestructura basica, gestiones para la obtencion de ayudas técnicas, movilizacion para
trasladarse a las rondas médicas e incluso a atenciones fueras de sus localidades, aiin persisten
condiciones que revelan las desigualdades e injusticias territoriales, derivadas de la falta de
inversion publica, capital humano especializado, sistema organizacional eficiente e

infraestructura y equipamiento adecuado.

Acé lo ideal que hubiera un médico, que hubiera una enfermera acompafiando al TENS, porque aqui el TENS
vive solo. Vive en las urgencias, si tiene que hacer de todo. Entonces eso no esta bien po’, no esta bien para
¢l, para el sistema de salud; deberia haber me..., un médico de planta, deberia haber... Bueno, aunque no
sea tan de planta, pero al menos que atendiera, no sé, tres veces a la semana, no una sola vez, ya, no hay
mas, lo..., se suspende la ronda...y lo otro es que hay mucha rotacion de personal, llega un TENS se va 'y

llega otro. (Alicia tia de 1Q 2, Fragmento entrevista de investigacion).

La falta de especialistas médicos, las rondas itinerantes y de baja frecuencia (semanal en
las Islas y mensual en San Juan de la Costa), sugieren que los viajes por motivos de salud,
fuera de sus territorios de vida cercanos, son obligatorios. Las personas con discapacidad en
tanto usuarios de servicios de rehabilitacion, no solamente deben trasladarse a centros
urbanos para acceder a los mismos, sino también, deben recurrir a instituciones privadas
como Teletdbn para garantizar sus terapias y tratamientos. Aun asi, la presencia y
disponibilidad de estos centros y sus profesionales, gozan de alta valoracion en las
comunidades rurales, quienes se sienten reconocidos en su ciudadania al ser atendidos por

instituciones publicas.
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Otro tipo de servicios que han llegado tanto a las Islas como en San Juan de la Costa son;
la Caja Vecina®*. En el caso de San Juan de la Costa el avance de la urbanizacién de muchos
sectores, incluyendo Puaucho su capital comunal, ha generado una mayor oferta de
establecimientos educacionales, disponibilidad de transportes y realizacion de tramites, ya
que esta comuna cuenta con un Servicio de Registro Civil e Identificacion, Municipalidad,
Centro de Salud Familiar, escuelas y Liceos, negocios y comercio. Lo anterior se suma al
hecho de que ninguno de los sectores rurales de San Juan de la Costa se ubica lejos de su
capital comunal, a diferencia de los habitantes de las Islas de Quinchao, quienes, si quieren,

por ejemplo, realizar un tramite municipal, deberan emprender viaje en lancha hasta la ciudad

de Achao.

Es importante precisar que estos cambios en los territorios, también dialogan con los
propios recursos y soportes de los individuos que han ido aumentando o disminuyendo
dependiendo de los casos. La adquisicion de vehiculos particulares, de ayudas técnicas
sofisticadas como una tribike, la tenencia de tecnologias digitales, se entienden mas bien
como recursos generados y obtenidos por los individuos de forma extra institucional. De
todas formas, e independiente de las realidades disimiles de los casos de estudio, todas las
personas parecen estar de acuerdo con que ahora, en las tltimas décadas “se vive un poco
mejor”. La llegada de servicios basicos como agua y luz, sefial de teléfono movil e internet,
caja vecina, mas y mejores opciones de transportes, parcialmente caminos mds transitables,
son hechos que configuran una forma particular de apreciar y habitar el territorio, aunque
reconociendo que especificamente para las personas con discapacidad, aun existen muchas

desventajas estructurales que restringen sus movilidades en los campos e islas.

Aqui el principal obstaculo para las personas que andamos en silla de ruedas es la topografia rural... porque
yo puedo aqui salir al camino, voy a, puedo ir hasta la garita, hasta ahi puedo, esa es mi, como mi... mi
trayecto que puedo andar solo. Y pa’, pa’ bajar y volver. Y para ir a reunion a la sede, igual necesito ayuda
de ahi al trayecto que esta con mas pendiente...porque con suerte hay ripio y esto queda todo embarrado

cuando llueve (SJC 6, Fragmento entrevista de investigacion).

Eso estamos en espera, de, en espera y pidiendo, rogando que, que se la..., la rampa se, se cambie a otro

lugar y sea una rampa larga, porque la rampa que tenemos esa no sirve...esa es la necesidad mas grande

24 Un sistema del Banco Estado en donde negocios locales pueden ejercer funciones bancarias como por ejemplo
hacer depositos o retiros de dinero, esto contribuye a que las personas no tengan que salir de sus sectores para
hacer este tipo de tramites.
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que tenemos como comunidad, una rampa nueva que sirva pa’ las mareas. (IQ 3, Fragmento entrevista de

investigacion).

En definitiva, se puede afirmar que existe un reconocimiento del aumento en la calidad
de vida, tanto por parte de los habitantes de San Juan de la Costa como en las Islas de
Quinchao. Las condiciones materiales de existencia han mejorado gracias al acceso a diversas
prestaciones sociales y servicios bdasicos, pero también a las intervenciones y politicas
efectuadas en estas comunas, sobre todo aquellas que dicen relacion con el mejoramiento de
caminos, la subvencion del transporte publico y la instalacion de infraestructuras de servicios
de salud. Todo esto configura nuevos paisajes politicos en las Islas y campos, que determinan
las percepciones y experiencias de sus habitantes, induciendo nuevas valoraciones de sus

espacios de vida.

En este sentido, y relacionado con las movilidades y el transporte, la infraestructura
regional, aunque a menudo aparenta permanecer estancada en general, es necesaria e
imprescindible para responder a las tensiones y demandas fluctuantes de la poblacion,
particularmente en los sistemas de servicios sociales, médicos y de salud (Beer, 2015 en Fitts
y Soldatic, 2020). De todas maneras, se evidencia un contraste entre aquella subjetividad
irreductible de las personas que explica los anclajes y arraigos afectivos a sus lugares vitales,
versus una ruralidad que ha mejorado su oferta de servicios, pero en donde ain persisten
desventajas estructurales e injusticias territoriales, las cuales son experimentadas

intensamente por grupos historicamente excluidos como las personas con discapacidad.
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CAPITULO VII
EL INDIVIDUO EMERGE

En este capitulo se presenta un analisis teérico de los resultados expuestos anteriormente. En
esta discusion teorica-conceptual, se plantea una operacionalizacion del término capital
territorial, argumentando que los territorios locales operan como fuentes de soportes y
vinculos materiales y afectivos, al mismo tiempo que por si mismo se constituye como un
recurso valioso para las personas con discapacidad. Seguidamente, se retorna a los
principales postulados de la “sociologia del individuo”, proponiendo un nuevo componente
de la tipologia establecida por Martuccelli (2019), especificamente, al “individuo
multiestratégico”, el cual es definido en funcién de los hallazgos de esta tesis, y que explica
de mejor manera, la forma en que las personas con discapacidad enfrentan la prueba de la
movilidad en territorios rurales, a partir de una combinacion de diferentes soportes y redes
provenientes de diversas procedencias (familiar, institucional, comunitaria, etc.). Por tltimo,
se establecen algunas diferencias entre ambos territorios de estudio, sugiriendo que en San
Juan de la Costa, los individuos estan parcialmente mas institucionalizados que en las Islas
de Quinchao, aunque de todas maneras, se subraya que pareciese predominar en ambos

territorios un tipo de individuo multi-estratégico que apela a diversas fuentes de soportes.

7. 1 ;Capital territorial para paliar las desventajas objetivas de los territorios

rezagados?

En primer lugar, y a propdsito del apartado anterior, se propone que el territorio, o mas bien,
las relaciones que se hilvanan o tejen en estos espacios y sus respectivos registros que son
posibles gracias a las movilidades, constituyen por si mismo un soporte o capital territorial.
Esta tesis ha pretendido hacer descripciones exhaustivas de los tejidos territoriales que dan

forma a las experiencias espaciales de movilidad de las personas con discapacidad.

En esta linea, los dos primeros componentes de lo que se entiende por capital
territorial serian, la proximidad y conocimiento del territorio, los cuales habilitan las
movilidades y proyectos de vida de sus habitantes. Parafraseando a Schnitzler (2017) es la
familiaridad del lugar lo que lo hace accesible y permite una cierta apropiacion. El

conocimiento del entorno fisico y social permite a la persona comprender y analizar mejor
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los eventos, a lo que se suma la existencia de una red social compuesta por familiares, vecinos
0 amigos que residen o frecuenten la zona. Esta red permite obtener informacién sobre lo que
estd sucediendo, pero también permite ser reconocido, la persona con discapacidad en areas
rurales es familiar para los demas habitantes quienes pueden otorgarle ayuda y cierta

proteccion.

Vinculado con lo anterior, segun Lazo y Calderén (2014) el territorio de proximidad
se constituye en un lugar de referencia desde donde los individuos ven y conquistan sus
espacios. En esta misma direccidon agregan que muchos individuos deciden generar una
dependencia de lo local para hacer frente a las exigencias de la movilidad. Si bien estos
autores realizan un aterrizaje empirico de la proximidad en el contexto de urbes
metropolitanas, el concepto sigue siendo Util y extrapolable para los contextos rurales. El
territorio de proximidad puede presentarse como una fuente de recursos econdémicos y
sociales a través de las redes tejidas en ¢€l. Incluso, algunos individuos se oponen al mandato
de movilidad eligiendo el ancla local como un proyecto valioso y competitivo contrario a lo
que ofrece la movilidad intensa (Jouffe, 2014). Esto explicaria el apego que tienen las
personas con discapacidad y sus familias a los campos e islas, y en cierta parte, se refuta la
hipotesis clasica que sindica a estos individuos como confinados a espacios minimos o
residentes cautivos (Le Breton, 2004). El mismo autor citado afirma que lo que se encuentra
aqui y ahora, es mds importante que lo que esta lejos, en otro lugar. Es asi como las

movilidades informan las multiples relaciones con sus espacios de vida.

Las ideas recientemente expuestas se ensamblan con lo planteado por Arena, Rojas 'y

Delgado quienes afirman que el territorio seria ese:

espacio ideal de realizaciéon humana que permite tejer relaciones materiales e inmateriales, gestar
intersubjetividades y (re)producir la cultura, también es el lugar propicio para el ejercicio de los
derechos ciudadanos, donde cotidianamente las personas pueden ser, estar, permanecer y trascender

(2020: p.39).

Estos espacios justamente serian los territorios locales, estos micro mundos cuya
apropiacion se piensa como experiencial, practica e intuitiva y son también aprehendidos
como objeto de representacion y apego afectivo, y como simbolo de pertenencia socio-

territorial (Giménez, 2005, 1996; Di Meo, 1998; Yi-Fu Tuan, 1974).
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Por tanto, se puede afirmar que las relaciones producidas en estos espacios, son
posibles gracias a las movilidades de corta distancia, esas que efectiian los individuos y sus
familias en sus propios terrenos; lugares en donde ejercen como; artesanos, Lawentuchefe,
granjeros y agricultoras. Lugares en donde contemplan y aprecian paisajes, alimentan a sus
animales, participan de las organizaciones de base territorial, se desplazan hacia las postas
rurales u otros centros de salud. Estos registros territoriales permanentes, les otorgan a los
individuos una especie de cognicion territorial, cuyo rol es orientador de sus movilidades y
practicas, permitiendo una apropiacion espacial que a su vez deviene en sensaciones de

seguridad, comodidad y apego.

En estos contextos rurales se produce la existencia de un conocimiento producido en
el territorio como consecuencia de la relacion persona-entorno (Tapia, 2018). Asi mismo, a
pesar de las desventajas objetivas de los territorios rurales definidos e intervenidos
politicamente como zonas de rezago, las personas con discapacidad prefieren seguir viviendo
en sus comunidades remotas donde mantienen la conexioén con sus tradiciones, cultura,
pasado y presente de la familia y sus comunidades. En esta misma direccion, la cognicion
territorial les permite a las personas hacer usos selectivos y particulares de sus territorios,
priorizando lo proximo y conocido como espacios en los cuales relacionarse, y evitando otros
como la ciudad, este ultimo percibido como un espacio mas enigmatico, rapido, fugaz e
impersonal, al cual hay que dirigirse solo por motivos instrumentales. No obstante, seguir
viviendo en sus campos ¢ Islas, requieren de apoyos y servicios que no estan disponibles con

frecuencia en sus espacios de vida (Gilroy, et. al, 2021).

Otro componente importante del capital territorial, es lo que se denomina elementos
topofilicos. Parafraseando a Yi Fu Tuan (1974), se hace referencia al apego afectivo que
tienen los seres humanos con su lugar de origen, el cual se transforma en una fuente de
variadas emociones, sentimientos y valores simbolicos. Por ejemplo, en el caso de San Juan
de la Costa, todas las personas se identificaron como Mapuche Williche, esto es fundamental,
ya que sus tierras, no solamente se constituyen como fuente de recursos, sino también como
un espacio sagrado en el cual se reproducen las tradiciones y cultura asociada a su pertenencia

indigena. En el caso de las Islas de Quinchao, su relacion estrecha con el maritorio, promueve
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identidades costeras que conllevan tradiciones y formas de habitar relacionadas con las

actividades propias de la cultura insular (Alvarez, et. al, 2019).

Los resultados han evidenciado estos sentimientos intensos por sus espacios de vida,
los cuales son definidos como tranquilos, seguros, de paisajes naturalmente embellecidos,
etc. Igualmente, autores como Mirfin-Veitch, et. al (2017) refieren que las areas rurales
ofertan un tipo de espacio idilico, de descanso e ideal para fines terapéuticos. En esta
direccion, no se trata de una descripcion obvia de los sentimientos hacia lo local, mas bien
se trata de establecer esos sentimientos hacia aquello que es propio y que refuerza la
competitividad de los proyectos y arraigos locales. Las movilidades de esta forma, se
convierten en promotoras de identidades, en la medida que su realizacién fomenta la relacién
con lugares que son practicados por su valor estético, paisajistico y también instrumental

(Stock, 2006).

Surge la pregunta, ;por qué las personas y sus familias a pesar de tener los centros de
rehabilitacion y salud especializados tan lejos, siguen viviendo en contextos espaciales de
aislamiento y exclusion? Y, sin desconocer las desventajas objetivas ya inventariadas en esta
tesis, se sugiere que los vinculos, redes, soportes y la pertenencia socio-territorial alcanzan
para compensar y solventar aquello que estd menos disponible, permitiendo la permanencia
en sus campos e islas, sin tener que abandonar sus espacios de vida de forma definitiva
(aunque deben hacerlo de forma intermitente), y ain mads, gran parte de ellos y ellas
desarrollan sus proyectos laborales y familiares ahi mismo, asistidos por familiares, vecinos
e instituciones, tejiendo redes territoriales que posibilitan-facilitan las movilidades y sus

proyectos de vida en general.

Un ultimo elemento del capital territorial seria la localizacion, entendida como la
ubicacion residencial de las personas dentro de sus Islas y campos. Aunque mas débil que
los otros componentes, estar cerca del muelle embarcadero, del paradero de buses, vivir a
orilla de carretera, estar cerca de la escuela, posta, negocios, y otros servicios, constituiria
una ventaja diferencial para los individuos y sus familias. Sin embargo, vale destacar que la
debilidad de este componente se argumenta en que no todas las personas con discapacidad y
sus familias viven cerca de los lugares de interés. El asfalto de las carreteras, o las nuevas

rampas en los embarcaderos, relativizan su importancia como beneficio socio-espacial, en la
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medida que las personas viven lejos de los lugares en donde se accede al transporte. Aunque,
por otro lado, la tenencia de un vehiculo particular, los recursos para arrendar un auto, o
conseguir transporte de las instituciones locales, sobre todo las de salud, podria parcialmente
compensar las desventajas de localizacion. Finalmente, hay que mencionar que las personas
con discapacidad y las comunidades rurales en general, ya evidencian injusticias territoriales
de localizacion, no por el hecho de vivir a distancias relativamente extensas de los centros
urbanos, sino que es precisamente en estos ultimos, en donde se ubican y concentran los
servicios de interés general (Maturana y Arenas, 2012). La salud y educacion especializada,
las oficinas de los servicios publicos y el gran comercio se encuentran en las capitales
provinciales y regionales. Lo anteriormente expuesto, justifica la identificacion de la
localizacion como un componente del capital territorial, pero solamente disponible para

aquellas personas que efectivamente residen cerca de lugares funcionales y de interés.

En sumario, citando a Merklen (2005: pp.147-148) la inscripcion territorial, esto es,
los vinculos funcionales y afectivos que se forjan en los territorios de proximidad, son un
soporte social fundamental de la experiencia cotidiana en sectores populares, entre los cuales
se pueden incluir las areas rurales. En esta direccidn, se afirma que: “cuanto mas masiva es
la precariedad, y mas fallan o faltan las instituciones, mas multiplican sus pertenencias los
habitantes de un lugar”. Este capital territorial compuesto por la proximidad, cognicion,
elementos topofilicos y localizacion, se basa en un sistema de solidaridades anclados en lo
proximo (Merklen, 2013). De igual forma, los individuos acceden a un tipo de integracion
social, a partir del cual se crean y constituyen redes, fuentes de soportes, que, aunque
inestables y limitadas, sirven para sortear las pruebas estructurales, no solamente de la
movilidad, sino también, de las contingencias cotidianas en general asociadas a la
sobrevivencia. En definitiva, siguiendo a varios autores (Soldatic y Johnson, 2017; Aliano,
2016; Merklen, 2013) las personas con discapacidad y sus familias, acumulan experiencias
de inscripcion territorial caracterizadas por multiples vinculos solidarios en funcion de la
familia, las instituciones, comunidades y vecinos, los cuales le permiten estabilizar sus
experiencias y sentidos en el mundo rural, accediendo al capital territorial producido a través

de estas relaciones.
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7.2 Ni tan agéntico ni tan institucionalizado, el individuo multi-estratégico

Los resultados presentados en los tres capitulos anteriores que recorrieron las historias de
movilidades de los individuos, la identificacion y analisis de sus redes, soportes sociales y
estrategias desplegadas para efectuar sus movilidades, afiadidas a la fundamentacion del
papel que juega el territorio en estas practicas, hacen posible esbozar que tipos de individuos
produce la prueba de la movilidad. En este sentido es necesario precisar, que €s mas
adecuado hablar de efapas vitales en que los individuos con discapacidad parecieran ser mas
agénticos o institucionalizados segiin sea el caso. Sumado a elementos o situaciones
puntuales y contingentes cuya resolucion se explica de una forma mas institucionalizada o

agéntica.

Parafraseando a Schnitzler (2017) el individuo que emerge al enfrentar la prueba de
la movilidad esta condicionado por multiples mediadores entre los que se cuentan; la
disponibilidad y recepcion de politicas publicas, la construccion de una forma de sociabilidad
particular fundada en la familia directa y cuidadoras, el entorno fisico en el que viven las
personas, en esta tesis ese espacio es entendido como el territorio proximo en tanto lugares
continuos en donde ocurre la vida y finalmente, la forma en que la persona a través de la auto

narracion significa su experiencia de moverse con discapacidad.

Es asi que se considera que el tipo de individuo que produce la gestion de la prueba
de la movilidad, es explicado principalmente por la disponibilidad de redes y recursos
(variables en el tiempo) mas que por la discapacidad como condicioén rotulada. Incluso,
existen transiciones temporales, dependiendo del aumento o disminucion de los soportes
individuales, que hacen que las categorias de individuos agénticos o institucionalizados no
sean fijas, por lo cual se plantea el concepto de individuo multi-estratégico®. Este tipo de
individuo seria aquel que apela y recurre a una multiplicidad de redes y recursos dependiendo
de sus soportes disponibles a nivel familiar, institucional y comunitario. Esto se ve reflejado
en los usos selectivos que se hacen de estas redes, condicionado por el motivo de las

movilidades.

25 Eventualmente puede homologarse con el concepto de “hiper individuo” de Castel.

183



Como ejemplos de lo anterior pueden mencionarse; para trasladarse hacia centros de
salud, locales o regionales, las personas demandan transporte de sus municipios, o que los
profesionales de la salud se desplacen hasta sus domicilios para efectuar el servicio (delivery
services). Pero si el viaje es por motivos de compras o tramites, particularmente en las
ciudades intermedias, entonces se utiliza el transporte publico, el arriendo de fletes
(vehiculos) o el uso del automovil particular (para quienes cuentan con uno). Asi mismo, si
se trata de actividades culturales, ferias para vender productos, elecciones de cargos publicos
y otras actividades ciudadanas, también demandan transporte publico de sus instituciones

locales.

En sintonia con lo ya expuesto, las personas averiguan y se informan sobre aquellos
beneficios y prestaciones publicas a las cuales pueden postular. Consiguen financiamiento,
recursos y maquinarias para sus emprendimientos productivos, al mismo tiempo que
gestionan con trabajadoras y trabajadores sociales la obtencion de ayudas técnicas,
tecnologias asistivas, mejoramientos en sus viviendas, becas y otros beneficios. En esta
misma linea, y en concordancia con lo planteado por diversos autores (Martuccelli, 2019,
2010; Araujo y Martuccelli, 2012; Aliano 2016; Merklen, 2013) podemos decir que las
personas con discapacidad en su condicion de individuos, utilizan un variado repertorio de
relaciones, redes y soportes centradas en la familia, su comunidad cercana, vecinos, etc.; al
mismo tiempo que recurren a las instituciones publicas, particularmente las locales, como
una forma de multiplicar sus afiliaciones y dotarse del mayor nimero de coberturas posibles

en contextos de precariedad, emergiendo de esta forma un tipo de individuo multi estratégico.

Por otro lado, hay personas que con el paso del tiempo obtuvieron recursos como la
tenencia de un automovil particular que les otorgd mayores opciones de desplazamiento, o
acceder a una tribike en el caso de SJC 5. Tal como indica Grossman (2018) los recursos de
los individuos pueden disminuir o aumentar con el paso del tiempo, lo que sugiere que en
ciertas etapas vitales los individuos estarian mejor preparados para enfrentar la prueba de la
movilidad. Estas expansiones o contracciones de las redes, relaciones y soportes también se
explican por los grados de institucionalizacion que van adquiriendo las personas, lo que se
refleja entre otras cosas; en el momento de su promocioén ontolégica como personas con

discapacidad al certificar y obtener su credencial, el inicio y permanencia de su exposicion
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ante las instituciones de salud, especialmente las de rehabilitacion en biisqueda de terapias y
prestaciones médicas, el acceso a una pensién y su relacion con diversos programas

gubernamentales o municipales que le transfieren ayudas o beneficios.

Tal como plantea Martuccelli (2019) estos individuos, aunque se relacionan y
establecen ciertos vinculos de dependencia con las instituciones, no necesariamente son
individuos institucionalizados o supeditados a sus prescripciones. Un buen ejemplo es el de
los hermanos Cayo, quienes se institucionalizaron en la medida que sus cuidados fueron
asumidos por su vecina Veronica, quien gestiond la renovacion de sus credenciales de
discapacidad, una vivienda propia, ayudas técnicas, medicamentos y atenciones preferentes

que no conocieron hasta antes de ampliar su red.

Con respecto a la importancia de los cuidados para las personas con discapacidad,
Fitts y Soldatic (2020) en sus estudios realizados en la ruralidad australiana, han establecido
que los y las cuidadoras de individuos con discapacidad deben lidiar con complejas
infraestructuras de proteccion social para aquellos a quienes cuidan y para obtener apoyo
para los suyos, lo que genera desventajas significativas que experimentan dado sus
ubicaciones espaciales en territorios aislados y excluidos. De esta manera, las redes
familiares y de parentesco mas amplias conviven con una serie de desafios significativos que
se generan por la discapacidad en si, pero también por el complejo y burocratico régimen de

proteccion social.

Igualmente, los resultados parecieran indicar que muchas de las opciones
institucionales para concretar sus movilidades y proyectos de vida, estan disponibles de
formas mas o menos homogéneas para todas las personas independiente de su inscripcion
territorial. Como lo afirma Martuccelli (2007), los soportes sociales tienen una procedencia
abierta, diversa y variable en el tiempo. En este sentido, la llegada de infraestructura y
servicios en las Islas y campos, aumenta los soportes disponibles para las personas con
discapacidad, lo que no puede entenderse de otra forma que no sea como soportes
institucionales. Sin embargo, lo que realmente contribuye a capturar el tipo de individuo, es

la forma diferencial en que estos recursos son movilizados (Tapia, 2018).

Conectado con lo anterior, las formas en que las personas con discapacidad se

relacionan con lo institucional, indican también sus posibilidades de ejercer su ciudadania y
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sentirse parte de sus comunidades. Tal como sostiene Schnitzler (2021) la inclusiéon y la
ciudadania deben ser entendidas como conceptos graduales, con diferentes aspectos
relacionados con la situacién en la que se encuentran las personas y sus caracteristicas
sociales. Es decir, las mismas personas pueden sentirse incluidas y reconocidas por el Estado
en determinados aspectos de su vida, mientras que en otras situaciones las aliena y excluye.
Esto explica parcialmente la relacion distante de las personas con discapacidad con el Estado
y cercana con sus municipios locales, con los cuales se vinculan mas intensamente y obtienen
un mayor numero de soportes. En este entendido Ferreira, refiriéndose a las personas con

discapacidad sostiene que,

su condicion ciudadana no ha sido reconocida en la practica. Muchas personas ven agraviados sus
derechos y lo hacen de manera silenciosa, rodeadas de un entorno instalado en practicas
asistencialistas, sobre proteccionistas y rehabilitadoras. Pese al avance en la legislacion y la normativa,

en términos practicos se les niega su condicion de individuos. (2008: p. 10).

Es evidente que las movilidades se relacionan con la ciudadania debilitandola o
fortaleciéndola, en la medida en que los individuos pueden desplazarse para acceder a los

servicios y actividades de interés general.

Por otra parte, las estrategias no institucionales revelan no solo las carencias propias
de la ruralidad y los dramas sociales de las personas con discapacidad ante débiles
protecciones institucionales, sino también, visibiliza la agencia, astucia y creatividad de los
individuos, que apelan a redes solidarias de vecindad para poder sobrevivir, demostrando de
esta forma como los recursos y soportes también son una creacion social que compensa la
falta y ausencia de soportes materiales e institucionales en el medio rural, erigiendo a las

personas como posibilidades para los miembros con discapacidad en sus comunidades.

En esta misma direccion, segun Sullivan, et. al (2022) existen movilidades que se
sustentan en la agencia. El reconocimiento y la exploracion de la movilidad es fundamental
para las expresiones continuas de autodeterminacion, identidad y ciudadania. Sin embargo,
no se puede desconocer que la forma en que se distribuyen los servicios de interés general, y
las decisiones e intervenciones politicas en este tipo de territorios rurales, propician lo que
Soldatic (2018) denomina nuevas formas de contencion. Esto se explica en que la mayoria

de las personas con discapacidad, cuando viajan y salen de sus residencias habituales, lo
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hacen por motivos de salud o para ser expuestos ante las instituciones del Estado para
certificar su discapacidad y obtener las prestaciones preferenciales asociadas a su
reconocimiento estatal, en especial la pension basica que le garantiza ingresos mensuales y
de esta forma su sobrevivencia. Asi, si bien se requiere estar en movimiento para garantizar
el cumplimiento y el apoyo a las prestaciones que por derecho gozan las personas con
discapacidad, Soldatic (2018) afirma que esta movilidad es circular y contenida, se trata de
una repeticion constante, de presentarse en multiples espacios para certificar su condicion de
discapacidad, y, a fin de cuentas, la movilidad personal depende en gran medida del apoyo
de la familia, los parientes y la comunidad para satisfacer las demandas de sus miembros con

discapacidad.

En otra arista, aunque la literatura disponible atin no problematiza sobre el rol de las
instituciones privadas en los procesos de individuacion. El caso de las personas
institucionalizadas en Teleton, parece sugerir que la valoracion positiva de los servicios
brindados por esta institucion, contribuyen a formar discursos criticos y de desconfianza
hacia lo publico, en un pais donde hay poca ayuda institucional ptblica para las personas con
discapacidad. Mas aun, en un contexto donde los servicios de rehabilitacion no son
considerados como un derecho social permanente. De todas maneras, al igual que en otros
ambitos de la asistencia especializada en salud, la red de atencidon a las personas con
discapacidad se constituye, en gran medida, mediante un entramado de lo publico y lo
privado (Sampaio, et. al, 2021). Esto devela que en la mayoria de los casos los soportes
formales son proporcionados por instituciones gubernamentales y no gubernamentales, ante
lo cual las personas utilizan una variedad de modelos de prestacion de servicios (Gilroy, et.

al, 2021).

El territorio como espacio fisico-geografico, politicamente definido e intervenido,
experiencialmente significado y apropiado, constituye multiples confrontaciones entre una
subjetividad que valora sus espacios de vida, produciendo arraigos y anclajes identitarios-
locales, pero que se encuentra ante desventajas estructurales evidentes que fragmentan la
experiencia de la movilidad e imposibilitan parcialmente el acceso a actividades y servicios
de interés general, especialmente en personas con discapacidad. Aun asi, con respecto al

territorio vivido y apropiado (Ther, 2012), se considera que este mismo se constituye como
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un soporte social, fuente de relaciones y recursos, que habilita segin los discursos de los
individuos desde una perspectiva émica, a efectuar movilidades y desarrollar sus proyectos
de vida en el medio rural. De esta forma, la relacion con el territorio habilita pertenencias y
tensa la inclusion como dispositivo o categoria hegemonica que senala el horizonte

normativo para las personas con discapacidad (Solsona y Flores, 2020).

Asi mismo se puede establecer que las redes familiares proximas, siguen siendo las
principales proveedoras de soportes materiales y afectivos para gestionar las movilidades, en
conjunto con instituciones publicas especialmente las locales, generando negociaciones,
micro-coordinaciones e interdependencias multiples. Las familias son la red de contencion
social prioritaria, cuyo rol es compensatorio de la exclusion social (Venturiello, 2016). Seglin
Ferrante (2007) en la medida que los individuos avanzan cronoldgicamente en sus
trayectorias vitales, se tiene como expectativa que vayan creando lazos que amplifican y
diversifican sus grupos de pertenencia, no obstante, muchos de estos vinculos se ven
debilitados o al menos reducidos a espacios como la escuela o los centros de salud, en el

mejor de los casos, cuando las personas pueden acceder a ellos.

Esto se explica en parte porque la discapacidad se gestiona y organiza centrada en la
oferta de las instituciones y servicios de salud, disminuyendo las opciones de otros tipos de
relaciones (Sampaio, et.al, 2021), por lo cual, el grupo familiar y sus recursos
socioecondmicos siguen siendo determinantes para las personas con discapacidad. Asi
mismo, la literatura sugiere que las familias que tienen un miembro con discapacidad brindan
atencion y apoyo a largo plazo, fisica, emocional, social y econémicamente (Fitts y Soldatic,
2020). Agregan estas autoras que los y las cuidadoras son esenciales para identificar y
conseguir servicios de apoyo para la persona que vive con una discapacidad dentro de las
comunidades regionales rurales (Soldatic & Fitts, 2018). Al respecto Brogna (2020) establece
que las personas con discapacidad y sus familias, en contextos de Estados débiles y con
insuficientes ayudas y coberturas institucionales, deben gestionar muchas de sus necesidades
cotidianas a través de los recursos y capitales propios, lo que se denomina sobre agravio
economico. Precisamente, la gestion familiar y este sobre agravio econdémico entendido

como
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los costos adicionales derivados de la discapacidad, que dependen mas de aquellas prestaciones y
satisfactores que el Estado no brinda, y cuya provision debe ser procurada o solventada, en moneda o

en especie, por la propia persona con discapacidad y sus familias (Brogna, 2020: p. 80).

Constituyen elementos que indican més agencia, como cuando las personas deben
arrendar fletes (vehiculos particulares) para movilizarse, comprarse de forma particular las
ayudas técnicas o acudir a prestaciones médicas privadas, sumadas a la no remuneracion de
las labores de cuidado, generalmente efectuadas por una mujer y que des responsabilizan al
Estado de la cobertura de estas necesidades. Kett, Cole y Turner (2020) llaman a estos gastos

y esfuerzos adicionales hechos por la familia los costos ocultos de la discapacidad.

Con respecto a la cercania y disponibilidad de Centros de Atencion en Salud Primaria,
estos son evaluados con una positiva valoracion por parte de las personas con discapacidad
y sus familias en las areas rurales de estudio, estableciéndose como las instituciones publicas,
de caracter local-municipal, con las cuales méas se relacionan las personas con discapacidad
y sus familias, generando vinculos de confianza y proximidad. El lugar de residencia cercano
a una posta o estacion médico rural, permite que algunos tipos de servicios y prestaciones
estén facilmente disponibles, ademas, los y las TENS, sumados a los facilitadores
interculturales, habilitan la apropiacion cultural y recepcion de estos servicios, lo que causa

un impacto en la calidad de vida de los individuos. (Fitts y Soldatic, 2020).

Los espacios de vida y posibilidades de participacion social de las personas con
discapacidad se comprimen o expanden dependiendo de sus redes y soportes, pero también
de sus necesidades, no siempre es precisamente un deseo, un acto volitivo lo que constituye
el desplazamiento, sino una necesidad funcional, muchas veces de sobrevivencia. La
frecuencia de viajes por motivos de atenciones en salud y rehabilitacion, o para conseguir
ciertos beneficios y prestaciones publicas tiene como efecto que su relacion con los servicios

publicos condicione su acceso e inclusion en estos lugares.

Las interdependencias identificadas en los cuidados, movilidades y proyectos de vida
de las personas con discapacidad, no son determinadas por sus connotaciones negativas. Se
entiende que la independencia y el individuo auténomo son conceptos y objetivos que no
necesariamente se asumen como prescripciones en contextos menos occidentalizados. Mas

bien se co-construyen las condiciones para estar en el mundo (Ingold, 2000). O como bien
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propone Diaz (2010: p. 122) el concepto de interdependencia puede sernos util (como
desestigmatizacion) para reformular la condicion de las personas con discapacidad como

ciudadanos y reconfigurar los derechos sociales que se dirigen hacia ellos.

En consecuencia, los individuos con discapacidad, acompafiados, y a veces
representados por sus familiares y parientes, estdn siempre presentes, haciendo las gestiones
para la movilidad, aun cuando las instituciones contribuyen a realizar movilidades y otros
asuntos cotidianos, siempre son los individuos y sus familias quienes se mueven hacia las
instituciones y ayudas disponibles, evaluando y haciendo usos selectivos de las opciones
institucionales con las que cuentan. Por lo cual, mas que hablar de individuos
institucionalizados o agénticos (de base), se sugiere que se trata de categorias no fijas, que
varian segun los recursos y redes disponibles en el tiempo. De acuerdo con lo planteado por
Castel (2004) mas que hablar de algin tipo de individuos institucionalizados, podemos
sugerir que estas relaciones con lo publico pueden entenderse como condiciones
institucionales que esbozan la opcion de convertirse en individuos, como la seguridad social,
acceso a derechos sociales tales como; vivienda, jubilacidon, educacion, salud, etc. Merklen
(2013) agrega al respecto que estas protecciones sirven para garantizarle a los individuos un

minimo de autonomia para constituirse en actores sociales y delinear estrategias personales.

7. 3 Las diferencias entre San Juan de la Costa y las Islas de Quinchao: entre la
impronta agéntica, la familia y la dependencia institucional

Con respecto a las diferencias entre ambos territorios es posible hacer algunos planteamientos
amodo de conjeturas. En primer lugar, las personas con discapacidad de San Juan de la Costa
son individuos evidentemente mds institucionalizados que los de las Islas de Quinchao, en
donde la impronta agéntica es mds frecuente. Los ritmos islefios caracterizados como
lentos/quietos, parecieran ser una metafora de los ritmos de las politicas publicas, que llegan
tardiamente o simplemente no llegan, lo que tiene como efecto en las personas y sus familias,
una especie de desafiliacion con las instituciones publicas, prueba de ello, es la falta de
informacion para el proceso de certificacion de la discapacidad, produciendo ademas un
desinterés en su renovacion. Por lo mismo, el uso de otros informales, de personas como
posibilidades, son estrategias mas usadas en las Islas de Quinchao donde al parecer los

individuos son més agénticos.
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En contraste, en San Juan de la costa las personas con discapacidad han accedido a
instancias de financiamiento publico para la realizacion de sus proyectos laborales. Programa
Especial de Salud y Pueblos Indigenas (PESPI), Fondo de Solidaridad e Inversiéon Social
(FosIis), Instituto Nacional de Desarrollo Agropecuario (INDAP), Fondo Comunal de
Discapacidad (FONCODIS), Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS). Para desplazarse
solicitan cooperacion de los moviles del CESFAM, los trasladan desde sus hogares a las postas,
estaciones médico-rural, a horas con especialistas en Osorno y actividades de participacion
ciudadana. Si bien en las Islas de Quinchao también se oferta de forma frecuente el traslado
hacia los centros de salud a través de vehiculos municipales, persisten discursos de
inconformidad respecto a lo publico, orientados a la lentitud y poca claridad en los procesos
de certificacion, la falta de recursos, servicios y profesionales. Ademas, los lugares de interés
son mas lejanos y los modos de transporte estdn menos disponibles. Es asi que, las relaciones
con la municipalidad son intermitentes y las instituciones publicas no son consideradas una
fuente de ayudas, a excepcion de la Corporacion Municipal de Salud. De modo que, las
personas de San Juan de la Costa se relacionan de forma mas permanente y fluida con sus

autoridades y servicios locales, incluso declarando tener linea directa con alcaldia.

Si. Y yo si tengo que ir a hablar con el alcalde, paso a hablar con ¢él, porque como soy dirigente de aca,
yo... manifiesto todas las necesidades que tengo y ¢l tiene que cumplir lo que promete. (SJC 3, Fragmento

entrevista de investigacion).

Es importante establecer que el delivery services estd menos disponible en las Islas de
Quinchao. Este tipo de atenciones y servicios publicos, centrados en la dindmica de llevar
profesionales y sus respectivos servicios hasta los mismos domicilios de las personas, ademas
de constituir un tipo de movilidad desde los centros de salud y hacia los sectores rurales, se
posiciona como una ayuda importante y valorada por las familias y sus miembros con
discapacidad, ya que se evitan algunos desplazamientos que pueden resultar incomodos. Los
contextos insulares que implican un uso de un modo de transporte particular (maritimo),
hostilidad climatica, ausencia de caminos interiores, fricciones al desplazamiento, costos,
falta de inversion publica, configuran el paisaje politico en las Islas de Quinchao. Esto obliga
a las personas con discapacidad a desplegar estrategias relacionadas con el uso de otros
informales, las personas como posibilidades, la dependencia de Teleton en tanto institucion

privada y activar redes solidarias comunitarias con vecinos y familiares.
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Con respecto a una caracteristica similar para ambas comunas, se puede decir que los
territorios rurales fomentan la agencia de los individuos. Parafraseando a Bourdieu (1997)
los individuos son agentes actuantes y conscientes dotados de un sentido practico que es
adquirido a través del conocimiento de sus espacios de dominio, lo que les permite generar
estructuras cognitivas duraderas que orientan sus acciones. Asi mismo, algunos estudios
sugieren que, en localidades rurales y remotas, las personas con discapacidad experimentan
un estado permanente de inmovilidad producto de la pobreza y, los bajos ingresos que
agravan la exclusion de las personas con discapacidad, quienes se no pueden permitirse ser

moviles, a pesar de que necesitan asistencia critica, intervencion médica y otro tipo de ayudas

(Grech, 2015).

Lo anteriormente expuesto, no tiene un correlato en nuestros casos de estudio, que, a
pesar de evidenciar notorias desventajas estructurales y falta de recursos, logran acceder de
una u otra forma a las movilidades requeridas para acceder a lugares y servicios de interés.
Esto debido a que las identidades locales intensas explicadas por sentimientos de arraigo y
pertenencia territorial de las personas les significa un soporte mas para compensar la ausencia

de recursos.
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CAPITULO VIII

CONSIDERACIONES FINALES: SORTEAR LA PRUEBA DE LA MOVILIDAD

En este ultimo capitulo se presentan las principales conclusiones de esta tesis, subrayando
sus aportes tedricos, los principales hallazgos y sus vacios empiricos y metodologicos.
Igualmente, se plantean algunas propuestas de intervencion publica-institucional que tiendan
a garantizar los derechos de las personas con discapacidad, incluyendo su derecho a la
movilidad. Finalmente, se hace un esbozo sugiriendo posibles tematicas interseccionales a

considerar en futuras investigaciones.

Retomando la pregunta central de esta tesis planteada en la introduccion ;Qué tipos
de individuos se producen a partir de la gestion de sus practicas de movilidad cuando se vive
con una condicion de discapacidad en territorios rurales? La primera gran conclusion que
se puede plantear a modo de conjetura, es que, en la l6gica propuesta, que define a la
movilidad como una prueba estructural o desafio ineludible propio de sociedades basadas en
el consumo y que exigen desplazamientos, los individuos con discapacidad aprueban el

examen o superan la prueba.

Las movilidades diferenciales de las personas con discapacidad, aumentan sus
particularidades en territorios rurales donde las modalidades de transportes son diversas,
poco disponibles y de dificil acceso. Ademas se afiade la obligatoriedad de recorrer extensas
distancias para acceder a servicios y actividades de interés general. A pesar de esto, las
personas logran superar las barreras y obstaculos propuestos en sus territorios rurales a través
de una multiplicidad de estrategias analizadas en este estudio. Las personas apelan a un
variado repertorio de redes y soportes sociales, materiales e inmateriales, provenientes de
distintas fuentes, siendo las principales; la familia directa, cuidadoras/es, instituciones
publicas, especialmente las locales de salud (altamente valoradas) y la comunidad (otros
informales, vecinos, parientes, las personas como posibilidades, etc.). El acceso a tecnologias
asistivas y ayudas técnicas, las opciones de transportes ofertadas por las instituciones locales,

los recursos propios que permiten adquirir vehiculos o ayudas técnicas sofisticadas (como
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una tribike), los subsidios para mejoras habitacionales, el financiamiento de
emprendimientos productivos y por sobre todo las gestiones de la familia directa, hacen que

los individuos con discapacidad salgan airosos ante la prueba de la movilidad.

Muchas veces estos desplazamientos se caracterizan por ser concretados como sea o
como se pueda (arrastrarse, usar ayudas técnicas rusticas e improvisadas, etc.). También,
estos soportes y redes fueron aumentando en la medida que las personas se relacionaron de
forma mas intensa con las instituciones locales, sus cuidadores, familiares y comunidad. En
suma, se ha propuesto el término multi estratégico para establecer el principal tipo de
individuo que produce la prueba de la movilidad en personas con discapacidad que habitan

estos territorios rurales.

Conectado con lo anterior, no se desconocen las dificultades contextuales asociadas
a la ruralidad; distancias, friccion, localizacion, falta de servicios habilitantes, etc. Sin
embargo, la funcionalidad e instrumentalidad de sus desplazamientos, los constrifie a realizar
estos viajes, por motivos de salud, participacion, tramites y compras. En sumario, las
personas con discapacidad en territorios rurales se mueven a su manera, accediendo y
apropiandose de lo que les importa en sus territorios de proximidad. Es asi como muchas
personas con discapacidad significan sus movilidades bajo el prisma de la dificultad que
implica desplazarse, pero también como una experiencia importante dentro de su historia,
como parte de su autonomia y de la posibilidad de no sentirse excluidos. La movilidad es
para ellos una dimension fundamental de la experiencia del espacio que habitan (Solsona y

Lazo, 2022).

En paralelo, como propuesta de intervencion de politica publica, considerando que se
ha pesquisado la importancia del capital territorial para las personas con discapacidad en
territorios rurales, se propone que los servicios basados en el lugar pueden aumentar o
fortalecer el capital social de las comunidades y familias. A partir de una experiencia de
politicas publicas en Australia, se identificé la necesidad de lograr articular de forma
horizontal programas construidos desde abajo, a partir del principio ético de la reciprocidad
y la justicia social, lo que implica un amplio sentido de la agencia de la persona con

discapacidad, quien consigue explorar y desarrollar otras habilidades en medio de la falta de
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condiciones materiales por parte de las instituciones encargadas de dicho tema de interés

social y publico (Sandoval y Capera, 2020).

Lo anterior y tal como se pudo comprobar tanto en San Juan de la Costa como en las
islas de Quinchao, demuestra que las personas con discapacidad pueden mejorar su calidad
de vida y sentirse incluidas y pertenecientes en sus comunidades, en la medida en que son
reconocidas como actores locales, los cuales, en tanto miembros de sus comunidades, aportan
en la creacion y fortalecimiento de soportes territoriales que hacen posibles sus movilidades

y proyectos de vida.

8.1 ;Un futuro mas movil?

(Como me gustaria que fuera? Me gustaria que fuera un futuro con mas, no sé, donde nosotros mismos
empecemos a hacer cosas por nuestras comunidades... Me imagino un futuro en la isla y me gustaria, me
imagino que la gente le de mucha mas importancia al campo, campo que yo no puedo ver, pero sé la riqueza

que tiene. (IQ 1, Fragmento entrevista de investigacion).

Muchas personas refirieron durante las entrevistas que un futuro con mas oportunidades
de inclusion y pertenencia depende de un aumento deseable del acceso a infraestructura y
servicios, pero al mismo tiempo, de una especie de empoderamiento de las mismas personas,
familias y comunidades para realizar con plenitud sus proyectos de vida en sus campos €

islas.

Existen algunas referencias teéricas que plantean la movilidad como un derecho humano
(Velasquez, 2017). Esto alude a la importancia de la eliminacion de barreras fisicas,
ambientales, sociales y culturales para que las personas con discapacidad puedan desplazarse
con la mayor autonomia e independencia posible. Poco se habla del derecho a la inmovilidad.
Esta tesis sugiere que es importante asumir que las dificultades propias asociadas a la
discapacidad, particularmente de aquellas personas a las que se les sindica con “movilidad
reducida”, deben considerarse como un elemento mds de una sumatoria compleja,
acompafiada de otros factores que pueden reforzar la exclusion de los individuos, tales como;

la residencia rural, la falta de activos financieros, la lejania con los servicios publicos, etc.
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Asi, el derecho a la inmovilidad se entiende como un aumento de las opciones de que
otras personas e instituciones hagan las movilidades por ellos/as, como por ejemplo; ya lo
hacen algunos servicios de salud locales que movilizan tratamientos, terapias, atenciones
médicas y de rehabilitacion. Las y los Técnicos en Enfermeria de Nivel Superior (TENS)
visitan con frecuencia a sus usuarios con discapacidad, repartiendo alimentos y
medicamentos, evitando de esta forma desplazamientos incomodos para los individuos.
Fortalecer el deliviring service como una prestacion asociada al derecho a la inmovilidad, y
replicar el modelo de atenciéon en salud primaria que considera elementos de base
comunitaria, podria ser una estrategia plausible para garantizar acceso a educacion, salud,

cultura, trabajo y otras actividades para las personas con discapacidad.

Igualmente, esta tesis ha cuestionado los marcos normativos que establecen como un
deber ser, valores asociados a lo que se entiende desde una definicion liberal de individuo,
que concibe a esté ultimo como alguien independiente, autbnomo, libre, rapido, etc. Estos
preceptos, sobre todo aquellos ligados a la idea de independencia, como una especie de
atomizacion y prescindencia de lo social-relacional, se mide en las personas con discapacidad
con parametros como; salir solo/sola, moverse sin ayuda. distanciarse del grupo familiar
primario (vivir solo/sola), manejar el dinero y sus finanzas, etc. Si bien es cierto que para
algunas personas las movilidades son transgresiones intermitentes, mas bien excepcionales
de sus rutinas de aislamiento y encierro, la mayoria de los y las participantes de este estudio
enfrentan las exigencias de la movilidad a través de los anclajes y arraigos locales, apreciados

como proyectos valiosos y competitivos.

Conectado con lo anterior aparece con fuerza la idea de que las personas con discapacidad
logran ser, pertenecer y permanecer en sus comunidades, no solamente desde un prisma
simbolico y afectivo, sino que efectivamente participan de la vida comunitaria. Trabajan,
estudian, se mueven, ejercen cargos dirigenciales, en esos espacios de vida valorados como
propios y donde se produce y circula el capital territorial que los habilita a moverse y
desarrollar sus proyectos de vida. Lo anterior consolida las ideas que proponen a las

movilidades como practicas colectivas y relacionales.

Con respecto a los aportes de esta tesis es posible sefialar que; se abre un nicho de

investigacion concreto que territorializa las experiencias de discapacidad y movilidad en
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localidades rurales. Hasta el momento, la mayoria de la literatura disponible sobre
movilidades de individuos con discapacidad, se contextualiza en ciudades metropolitanas o
intermedias, enfatizando la presencia de barreras y obstaculos ambientales que inhiben los
desplazamientos de las personas. Esta tesis ha logrado describir con densidad las realidades
heterogéneas y diferenciales de individuos que habitan dreas rurales del sur Austral de Chile,
en donde las experiencias estan condicionadas no solamente por las dificultades asociadas a
la discapacidad, sino que de la misma forma, el territorio se releva como un espacio
construido, simbdlica y culturalmente trascendente para las personas, quienes dentro de sus
margenes de agencia y constreflimientos estructurales logran desarrollar sus vidas en

espacios de exclusion y aislamiento.

Asimismo, las investigaciones existentes sobre dimensionan las opresiones estructurales
que se ciernen sobre las personas con discapacidad, desatendiendo los elementos agenciales
y estratégicos desplegados por los individuos con discapacidad para hacer frente a los
desafios cotidianos. En esta tesis se evidencié como las personas, recurriendo a diversas redes
y soportes sociales se las ingenian para salir airosas de las vicisitudes que presenta la vida
cotidiana, demostrando en algunos casos una gran pericia agéntica, creatividad y astucia,
rebuscandolas para moverse y contar con lo necesario para su supervivencia y la realizacion
de sus proyectos de vida. Los paisajes de exclusion y confinamiento son desafiados por
individuos que, en conjunto a sus familias, comunidad e instituciones locales, acceden y
participan en espacios de interés, sorteando la mayoria de las veces los obstaculos que se le

presentan, a nivel tanto individual, familiar, institucional y territorial.

Por otra parte, esta tesis también aporta conocimiento empirico importante a los estudios
sociales del individuo. Sobre esta propuesta epistemologica-teodrica existe mucha produccion
conceptual a nivel latinoamericano, no obstante, son pocas las investigaciones o
publicaciones que avanzan hacia una tipologia de individuos a través de un referente
empirico. En este caso, fueron las movilidades aquel mediador empirico que permitio incluso,
proponer la incorporacion de una nueva modalidad de individuo para engrosar la tipologia

de individuos.

En otra arista, el enfoque de las movilidades entendido como una practica social y prueba

estructural paralelamente, contribuyen a hacer lecturas novedosas de la discapacidad,
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trascendiendo su caracter estatico e inmovil, visibilizando como estas personas se mueven a
su manera u otros se mueven por ellas. A partir de lo anterior se esboza una critica a los
imaginarios heteréonomicos de la discapacidad que definen esta condicion como inmévil,
estatica, o en el mejor de los casos como lenta o quieta. De la misma forma se han podido
desarrollar argumentadas criticas a los conceptos de inclusion, independencia y autonomia,
que no solamente son propios del ideario liberal de individuo, sino que también se instituyen
como dispositivos de regulacion que articulan practicas rehabilitadoras, cimentando
discursos normalizadores en donde se puede recuperar la funcionalidad e independencia, y

alcanzar los valores del individuo autébnomo.

En cambio, se ha propuesto que las interdependencias dan paso a co-movilidades
(moverse con otros o por otros), es decir, formas relacionales y solidarias de gestionar las
movilidades y los proyectos de vida, en contextos de insuficiencias materiales y ausencia de
responsabilidad institucional. Como establece Brogna (2020) la fragilidad y la
interdependencia carecen de un reconocimiento como cualidades intrinsecas a la condicion
humana. El hacer y actuar con otros y otras, nos permite repensar las posibilidades colectivas
y solidarias de gestionar la vida en todas sus dimensiones, reconociendo la legitimidad de
estas practicas que se articulan con frecuencia para hacer frente a las contingencias y

vicisitudes de una cotidianidad cada vez mas desafiante.

En relacion a los vacios de esta tesis, las restricciones asociadas a la pandemia del COVID-
19, disminuyeron o debilitaron el contenido empirico de este estudio. Si bien, se habia
planificado trabajar con el doble de casos para asi robustecer el material producido en la etapa
de trabajo de campo, las quince historias narradas, descritas y analizadas, permitieron

corroborar las conjeturas iniciales pensadas para esta tesis y refutar otras.

A partir de este trabajo se abre un interesante e innovador campo de investigacion que
considera; el rol del transporte en las movilidades de personas con discapacidad, los procesos
de certificacion de la discapacidad, las intersecciones entre la discapacidad y las identidades

indigenas, género y los sistemas de cuidados, entre muchos otros aspectos.
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ANEXOS

Instrumentos

1. PAUTA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA DE

PARTICIPANTES
1. GENERO Hombre (1) | Mujer (2) | Otro (3)
(Cual?
2. Tiempo residencia en la Oriundo Mas de 10 Entre 5y 9 | Entre 1 y 4
isla/sector (Nacido y afios afios afios
criado...)
0y 2 (&) (C))

3.EDAD __ ANOS

4. Nivel de escolaridad

incompleta

Basica incompleta (1)
Basica completa (2)
Ensefianza media incompleta 3)
Ensefnanza media completa (4)
Ensefianza en Centros de Formacion Técnica (5)

Ensenanza en Centros de Formacion Técnica completa | (6)

Ensenanza técnico profesional incompleta (7)
Ensefianza universitaria incompleta (8)
Ensenanza universitaria completa 9)
Estudio de Postgrado (10)
Sin educacion formal (11)
NS/NR (0)
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5. El altimo afio escolar (escuela/colegio/liceo) que Ud. curso, 1o hizo en un Establecimiento

de tipo...?
Municipalizado (1)
Particular ()
Particular Subvencionado 3)
Otro. Especificar........................ 4)
Nunca asistio (%)
NS/NR (0)

6. (Podria decirme la Religion o Iglesia a la que Ud. se siente mas cercano?

Catolica (1)
Evangélica (2)
Mormona 3)
Otra Iglesia: Especificar............... 4)
Otra Religion: Especificar... (5)
Ninguna (6)
NS/NR (0)

7. {Cudl de las siguientes alternativas define su actual Estado Civil?

Casado (a) (1)
Soltero (a) (2)
Viudo (a) (3)
Divorciado(a) 4)
Separado (a) de hecho (%)
Conviviente (6)
Unidn Civil (7)
NS/NR (0)
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8. /Cual de las siguientes alternativas representa mejor la actividad en la que Ud. ocupa la
mayor parte de su tiempo?

Estudia (1)
Trabaja (2)
Duefia de casa 3)
Jubilado (a) 4)
Montepiado (a) (5)
Cesante y busca trabajo (6)
Hace trabajos esporadicos | (7)
No trabaja ni estudia (8)
NS/NR (0)

9. Del siguiente listado de actividades laborales, ;cual de ellas representa mejor su
OCUPACION o actividad?

INDEPENDIENTE | e
Profesional (Abogado, Arquitecto, Médico, etc.) (1)
Duetio / socio de una empresa mediana (2)
Dueiio / socio de una pequefia empresa (de 10 a 50 3)
empleados)

Duetio / socio de una microempresa 0 comercio 4)
Trabajador por cuenta propia (desempefia algiin oficio) (%)
DEPENDIENTE | e
Profesional empleado (6)
Nivel gerencial (7)
Personal administrativo / empleado oficinista (8)
Operador manual / obrero %)
Cesante (10)

215



NS/NR

(0)

10. ;Cuales son sus ingresos mensuales?

Menos de $100.000

Entre $100.000 y $300.000

Entre $300.000 y $500.000

Entre $500.000 y $1.000.000

Mis de $1.000.000

11. ;Se siente identificado o perteneciente a alguna etnia? ;Mapuche u otra?
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2. CARACTERISTICAS DEL HOGAR Y DISCAPACIDAD

12. ;Con cuantas personas vive usted en su hogar? y ;Qué relacion tienen con usted? (familia,
pareja, cuidador, amigos, etc.)

13. ;Qué tipo de discapacidad tienes?

14. ; Tienes certificado de discapacidad? ;Como hiciste para obtenerlo? ;Para qué lo usas?

15. ;{Qué tratamientos requiere tu discapacidad?

16. (Utiliza usted algun tipo de ayuda técnica o tecnologia asistiva para desplazarse? (silla
de ruedas, bastones, audifonos, aplicaciones mdviles, etc.). ;Desde cudndo la tiene? ;A qué
edad la recibid? y ;Para que la usa?

17. ;Donde te atiendes? ;Por qué te atiendes ahi?

18. (A donde viajas y cuantas veces?

19. ;{Cuanto gastas?
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3. TRAYECTORIAS DE MOVILIDAD
Sesiones de entrevistas semi-estructuradas

Ejes tematicos: No se plantean como preguntas cerradas, sino como modulos de
conversacion que abarquen los siguientes temas;

Etapa vital Preguntas a plantear

Infancia (Recuerda usted sus primeros viajes? ;Hacia donde iba y porque
motivos? ;Viajaba acompanado? ;Con quiénes? ;En qué modos
de transporte se desplazaba? ;Cudles eran las dificultades u
obstaculos encontrados para poder moverse? ;Hizo viajes fuera de
la region o el pais? ;jPor qué motivos? Relate acerca de esta
experiencia. ;Coémo valora o que sentimientos tiene con respecto
al lugar donde vive? ;Hiciste algin viaje que consideras
inolvidable, del cual tienes buenos recuerdos?

Adolescencia Cuando ya cumpli6 15 afios (por ejemplo, etapa del liceo)
(Cambiaron sus destinos de viaje? ;Hacia donde viajaba? ;Lo
hacia de manera independiente? ;Hay lugares a los cuales usted
viajaba frecuentemente? Y estos ¢Tuvieron o tienen alglin
significado para usted? ;Considera usted que, en su adolescencia
o juventud, tuvo mas movilidad que en su infancia? ;Fue a mas
lugares y de forma independiente? ;Cuando certifico su
discapacidad? ;Recibi6 alguna ayuda técnica?

Adultez Actualmente, relate acerca de sus experiencias de movilidad
(Cuales son tus viajes mas habituales? ;Por qué motivos? ;Con
quién se mueve? ;En qué modo de transportes?, con el paso del
tiempo (Ha aumentado la cantidad de lugares hacia los cuales
usted viaja? ;Se siente independiente? ;Hay lugares a los que ya
no puede ir? ;Cudles son los principales obstaculos o barreras para
poder moverse? ;Cuales son tus rutinas de movilidad? ;Cuéles son
las oportunidades que encuentra para desplazarse?

3. 1. SOBRE EL TERRITORIO (;Te gusta vivir aqui?

- (Qué significado tiene para usted el lugar en el que vive? ;Qué emociones, sentimientos,
recuerdos le produce su isla/sector?

- (Como era el lugar en donde usted vive durante la época de su infancia y adolescencia?
(Qué recuerdos tiene?
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- ¢ Qué cosas han cambiado en el lugar en donde vive? ;Han llegado mas servicios publicos
o comercio? Por ejemplo: Posta rural, escuelas, almacenes, etc. ;A qué cree que se deben
estos cambios? | Estos cambios son positivos o negativos?

- (COémo era y como es actualmente la infraestructura de transportes en su isla/sector? Por
ejemplo: ;Han pavimentado los caminos? /Existe transporte publico subsidiado
(Lanchas/autobuses)? ;Hay mas frecuencia de transporte publico en su isla/sector?

- ;Qué importancia tiene para usted su casa ;hogar o domicilio?

- (En qué lugar desarrolla usted la mayor cantidad de actividades de su vida cotidiana?
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4. PRACTICAS Y ESTRATEGIAS DE MOVILIDAD

20. Cuando viaja, ;qué modos y medios de transporte utiliza con mayor frecuencia?
(Terrestre, maritimo aéreo y buses, lanchas, embarcaciones, etc.) Intermodalidad.

21. Cuando viaja, ;lo hace solo o acompaniado? ;Con quiénes? En el caso de viajar
acompaiiado (a) ;Qué rol o funcidon cumplen sus acompafantes, antes y durante el viaje?

22. (Cuéles son los lugares a los que mas viaja y por qué motivos?
23. ;(Hay algun lugar que usted no conozca y le gustaria ir?

24. ;Como sortea las dificultades, barreras u obstaculos que se le presentan a la hora de
moverse?

25. (Cuando se mueve o se desplaza, siente alguna incomodidad por sentirse observado (a),
malestar emocional o dolor corporal?
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5. COMPETENCIAS Y TIPOS DE INDIVIDUOS

26. ;Considera usted que su estado fisico y su salud le permiten desplazarse sin mayores
problemas?

27. (Conoce usted bien el territorio (localidad/isla/sector) en el que vive? ;Sabe donde se
encuentran los servicios como por ejemplo la posta, la escuela, el negocio més cercano de la
isla/sector, el embarcadero, la rampa, el paradero de buses, etc.?

28. ;Conoce usted las mejores rutas o caminos para desplazarse dentro de su isla/sector?

29. ;Cuenta usted con los recursos econdmicos para poder elegir los lugares hacia donde
quiere movilizarse?

30. ;Cuenta usted con redes de apoyo, familiares, amigos, pareja o cuidadores que le ayuden
a gestionar sus movilidades, viajes o desplazamientos?

31. ;Qué importancia tiene para usted la ayuda de sus familiares, vecinos y amigos para poder
viajar (moverse)?

32. En algunas oportunidades, ;ha sido trasladado por una ambulancia, vehiculo municipal u
otro para alguna actividad especifica? Por ejemplo: citas médicas, participacion ciudadana,
talleres, actividades culturales, deportivas u otras.

33. (Cuenta usted con internet, teléfono movil u otro tipo de tecnologias digitales que le
permitan estar conectado e informado de lo que pasa en el mundo, que le permita conocer
otros lugares a través de imagenes o videos, y que ademas le ayuden a planificar sus
movilidades o viajes?

34. ;Cuenta usted con ayudas técnicas, tecnologias asistivas o aplicativos moviles que le
ayuden a planificar y gestionar sus movilidades o viajes?

35. (Recibe usted alguna ayuda del Estado a través del Servicio Nacional de la Discapacidad
u otra institucion?

36. (Recibe usted ayuda del municipio a través de su oficina comunal de la discapacidad?
por ejemplo una ayuda técnica, subsidios en pasajes, transporte preferente, etc.

37. (Ha recibido algin tipo de ayuda por parte de los profesionales o funcionarios
municipales o de otra reparticion publica?

38. ({Qué entiende usted por accesibilidad?
39. /Qué entiende usted por inclusion?

(Qué medidas o acciones usted propondria para mejorar la accesibilidad y permitir la
movilidad de las personas con discapacidad en su isla/sector? o ;Qué hace falta para mejorar
las experiencias de movilidad?

(S1 pudieras sofiar con algo imposible con respecto a este tema, que seria?
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(Como crees que serd tu futuro, el de tu familia y el de tu isla/sector?
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6. PAUTA ETNOGRAFIA MOVIL

Aspectos generales:

- Fecha:

- Hora de inicio:

- Hora de finalizacion:
- Lugar de salida:

- Lugar de llegada:

- Paradas entre medio:
- Proposito del viaje:

(Hubo mas de una forma de movilidad?
(Como eran las condiciones meteorologicas (clima)?
[ Viajaba solo/a o acompafiada/o?

Enfatizar en el relato: como vestia la persona, qué llevaba, cudl era su &nimo, de qué cosas
se hablaron, eventos del trayecto, cudles son los lugares por los que se desplazaron, cudles
son las sensaciones del investigador, etc.).

-PRE-VIAJE: Llegada al domicilio del (a) participante. Aplicacion de breve entrevista antes
del viaje.

(Como te preparas para viajar? ;Con cudntos dias de anticipacion? ;Qué sensaciones y
expectativas tienes? ;Qué emociones o sentimientos te provoca tener que viajar? ;Preferirias
evitar este viaje?

-Observar el primer entorno ;Hay iluminaria?, identificar los tipos de transportes utilizados,
caracterizar a los acompafiantes (en el caso que los hubiera), vestimenta, etc.

-DURANTE EL VIAJE:

- (Qué ocurre en el lugar? ;Como es: materialidades, personas, emociones, rutinas,
actividades, didlogos, voces, ruidos, olores, colores, etc.? ;Cudles son las primeras
impresiones?

- (Cémo interactiuan las demas personas con ¢l (la) participante?

- (Cuadles son las politicas y relaciones de poder que aqui se recrean?

- ;Como se mueven las personas en este lugar? ;Quiénes pueden moverse y quienes no?
PREGUNTAS DIRIGIDAS AL (LA) PARTICIPANTE

- (Este lugar te resulta atractivo o no te gusta? ;Te provoca comodidad/incomodidad u otras
sensaciones?
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- (Te sientes mds libre y moévil al estar haciendo un viaje? ;Te sientes mas independiente?
(Estas disfrutando el viaje?

- ; Tienes frio o calor?

- ;Sientes cansancio, fatiga, dolor o malestar fisico mientras viajas?

- ( Te provoca miedo viajar, o alguna sensacion parecida?

LLEGADA AL LUGAR DE DESTINO: Preguntas dirigidas al participante

- (Hasta donde fue el viaje?

- ;Cuantas horas dur6?

- (Por qué lugares pasaron?

- (Cémo era la infraestructura de transporte? ;Coémo era el bus, la lancha y otro?

- (Como te sientes ahora que hemos llegado? ;Se han transformado tus emociones?
- ; Te sentiste bien durante el viaje? ;Tuviste alguna situacion desagradable?

- ( Algo en especial que te haya pasado y quieres compartirlo?
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