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Presentacion

Un sociélogo con influencia en la formacién de los autores de
este libro, Wright Mills, explicaba que los procesos de investigacidn
serian mds fdciles si los propios investigadores contaran la realidad
de cémo han hecho sus trabajos. Dicho de otro modo, al final del
trayecto solemos exponer el itinerario seguido como si éste fuera un
proceso lineal, racional, metodoldgicamente estricto, en fin, saltando
o maquillando las contradicciones, las variables que han sido
determinantes pero que no son cientificas, o el azar que beneficia a
unos y perjudica a otros.

Una investigacion, mejor dicho, un aprendizaje como el que
hemos realizado a lo largo de este trabajo nos recuerda lo
importantes que son las cosas aparentemente pequefias de la vida
cotidiana: darse la vuelta en la cama, ir al cuarto de bafio, tener un
trabajo, salir a dar un paseo, que un amigo cuente contigo.
Precisamente, esto Ultimo, la llamada de un amigo ha sido el germen
de este proyecto de investigaciéon que, finalmente, tras muchos
meses de gestacion ve la luz en diciembre del aiio 2003.

Los socidlogos responsables de la direccion cientifica de este

trabajo no somos, ni los mejores, ni siquiera los mds idoneos a priori



para llevarla a cabo, pero si los que han sido agraciados con la
amistad y el carifio de algunos de los socios de Aspaym-Madrid. Por
supuesto, no todo es enchurfe, sabemos hacer nuestro trabajo, pero
no queremos ocultar a nadie que el método de seleccion inicial ha sido
afectivo.

Una vez que nos llamaron nuestros amigos y amigas, nos pusimos
a pensar con ellos y, sobre todo, con ellas acerca de diversas
posibilidades para actuar sobre la especial problemdtica de la mujer
con lesiones medulares graves. Esta fase de blsqueda de ideas, de
proyectos que mereciera la pena acometer, fue un curso intensivo de
empatia y concienciacion sobre la problemdtica que conlleva una
lesién de este tipo y, por ello, de la necesidad de que habia que hacer
algo dtil.

Los mejores cientificos siempre han dicho que lo mds
importante de cualquier investigacion es elaborar la pregunta
adecuada, cuestién que, normalmente, asombra por su simpleza una
vez que alguien la formula. Por lo tanto, toda la validez de lo que aqui
exponemos se apoya en que la pregunta que decidimos formularnos
merezca la pena ser respondida.

El objetivo de este proyecto ha sido investigar “El espejo

social de la mujer con gran discapacidad”. La demanda social, el



interés al que quiere responder es hacer aflorar, describir, una
realidad que creemos oculta, claramente, para toda la sociedad vy, al
menos, parcialmente para los propios afectados: las mujeres con este
tipo de lesiény su entorno social préximo.

Sinceramente, esperamos que el conocimiento de las
dificultades sociales a las que se enfrenta cualquier mujer a la que le
sobreviene una lesion medular de esta gravedad sea el primer paso,
la puerta si se quiere, que permita comenzar a romper con las
barreras sociales que, en muchos casos inconscientemente y en otros
simplemente por egoismo e inercia, les estdan obstaculizando una vida
normal y arrebatando su propia identidad social: la de mujer adulta.

Como brijula de orientacién en la lectura de este libro
queremos aclarar al lector que hay dos disefios de redaccién y
exposicion. En primer lugar, hemos escrito un capitulo introductorio
de estilo y contenido académico, en el que los profesionales de las
ciencias sociales encontrardn los principales resortes tedricos que
han alimentado la investigacion y el andlisis de los datos (Capitulo 1:
A modo de introduccion). En contraste, los tres capitulos siguientes
(capitulos 2, 3 y 4) estdn disefiados como un viaje, una visita guiada,
al mundo, a la vida cotidiana, de las mujeres con graves lesiones

medulares. Por lo tanto, aquellos lectores que quieran esencialmente



conocer como se ve la vida desde la discapacidad pueden empezar a
leer directamente los capitulos 2, 3 y 4, donde encontrardn con
frecuencia las transcripciones de sus relatos, en fin, las voces de
estas mujeres.

Pasamos a realizar una breve exposicion de los contenidos de
cada uno de los capitulos. El libro estd dividido en cuatro grandes
capitulos mds una dltima seccion donde se sefialan algunos elementos
sobre la metodologia utilizada (capitulo V), a lo que hay que afiadir
esta presentacion.

En el Capitulo 1, que lleva por titulo "A modo de introduccion”,
condensamos los argumentos tedricos que han permitido Ia
realizacién de esta investigacion y ello con una doble intencion: de
una parte, descargar al resto de capitulos de continuas referencias
al marco tedrico de interpretacion y, de otra, que el lector pueda
directa y explicitamente conocer dicho marco, cuyos argumentos han
alumbrado el disefio, la realizacién y la interpretacién que exponemos
en estas pdginas.

En el capitulo IT, que lleva por titulo "Discursos transversales",
presentamos los primeros cinco elementos derivados directamente
del andlisis de los datos producidos durante la investigacién. Se trata

de cinco ejes de su discurso, de su interpretacion de la vida con



discapacidad, que, a nuestro juicio, articulan el resto de elementos
analizados, pues cumplen una funcién contextualizadora de todos y
cada uno de los aspectos que se abordardn en los capitulos
siguientes. Esos elementos de contexto son, en primer lugar, los
propios limites fisiologicos derivados de la lesién medular, con los
que hay sin duda que contar pues significan, por asi decir, la realidad
objetiva de partida; a continuacion se presentard otro elemento
explicativo de contexto, que hemos denominado los cambios en un
proceso de vida con lesion medular, donde mostraremos Ila
dimensién dindmica que habrd de introducirse en las explicaciones.
Seguidamente, como tercer discurso, trataremos algunos de los
elementos concretos mds constrictivos de cuantos afectan a las
mujeres con gran discapacidad, los hemos denominado tiranias
cotidianas; inmediatamente después, bajo el rétulo diferentes
movilidades sefialaremos como, dentro de la gran discapacidad,
existen diferencias que hacen necesario, de una parte, precisar el
tipo de lesion de que se trate en cada caso, sobre todo por su
incidencia en la movilidad y, de otra, reflexionar sobre otros
elementos mecdnicos que también inciden en dicha movilidad.
Terminaremos el capitulo IT con un quinto discurso transversal, aquél

que nos introduce en el terreno mds puramente socioldgico por



contener los elementos de la presion social del entorno que aunque
se ha configurado como el principal nicleo de esta investigacidn, aqui
se muestra como elemento que ellas mismas enuncian de manera
explicita.

El capitulo IIT, que lleva por titulo "Ejes vitales", aborda la
realidad de mujer discapacitada en seis escenarios Vvitales
diferentes. Espacios de actividad que estdn parcelados,
diferenciados, sélo en nuestro disefio expositivo. Se trata, por tanto,
de una descripcion temdtica de los distintos elementos clave a
considerar en la vida de las mujeres con gran discapacidad. Como se
observard, estos comprenden, desde aspectos mds vinculados a la
vida publica como son el trabajo o el universo social de las amistades
y el ocio, a otros de mayor privacidad como el contexto de la familia
o las relaciones personales en pareja. Los dos Ultimos ejes vitales
analizados ahondan, si cabe, ain mds, en elementos de intimidad
tratando las relaciones madre - hija (relaciones maternofiliales) y la
sexualidad. Y si aludimos a estos ejes vitales como las "temdticas" de

la investigacion es porque, efectivamente, todos esos espacios



vitales fueron los ejes vertebradores de las reuniones de Grupo de
Discusién realizadas’.

En el capitulo IV, articulado en cuatro partes y que hemos
rotulado como "Imdgenes proyectadas-percibidas”, realizamos una
lectura mds abstracta, mds tedrica, de la realidad que hemos
investigado: la vida de las mujeres con graves lesiones medulares en
la Espafia actual. En este sentido, y de manera concreta
argumentamos cémo los elementos vitales del capitulo anterior nos
permiten sefialar cuatro de los peores y mds perniciosos reflejos del
espejo social de las mujeres con gran discapacidad. Los dos primeros,
la vuelta a la infancia y la anulacion social nos sitlian ante dos de
las visiones mds significativas proyectadas desde el entorno social de
éstas mujeres; como sefialaremos ambas colorean un mismo proceso
genérico de estigmatizacion social. Las dos segundas, aprender y
ensefiar y hallar el equilibrio articulan dos de las posibles salidas o
"soluciones" a todo el complejo entramado personal, simbdlico y
social de las mujeres lesionadas medulares.

Cerramos el libro con un capitulo V dedicado a la "Metodologia"

donde se da cuenta de en primer lugar del disefio del trabajo

! Para los lectores no familiariazados con estddé@s conveniente leer lo que sobre ella se canenel
Gltimo capitulo: Capitulo. V. Metodologia.



realizado (criterios de disefio), de la composicion de los Grupos de
Discusion (ficha técnica de los grupos) de sus contenidos, es decir
del tema marco y guia de las conversaciones y se relata, por
dltimo, el desarrollo del momento empirico de recogida/produccidn

de datos en el epigrafe fase de campo, realizacion de los grupos.

Por dltimo no podemos dejar de manifestar nuestro mds sincero
agradecimiento a las myjeres que han participado en la investigacion,
s/ es clerto que este frabajo es para ellas no es menos cierto gue

este frabajo no hubiera sido posible sin ellas.



"[...] deseo repetir que el estigma implica no tanto un
conjunto de individuos concretos separables en dos grupos,
los estigmatizados y los normales, como un penetrante
proceso social de dos roles en el cual cada individuo
participa en ambos roles, al menos en ciertos contextos y
en algunas fases de la vida” (Erving Goffman?)

I. A MODO DE INTRODUCCION

1.Disefio y marco teodrico de la investigacion. 2. El espejo social. 3.
Estereotipos y prejuicios como principales espejos de la mujer con
discapacidad. 4. La exclusion social pura. 5. El estigma de la discapacidad
anatomica. 6. Mds alla de la exclusion: coercion y disciplina. 7. Nuestro

modelo de andlisis.7.1. El grupo y la construccién de su indentidad social. 7.2.
Principales consecuencias de la pertenencia al grupo de discapacitadas. 7.3. Origen de los
estereotipos. 7.4. ¢Qué hay que hacer?

I.1.Disefio y marco tedrico de la investigacion

Una mirada panordmica sobre la vida de las personas con graves
lesiones medulares nos lleva a observar cuatro grandes espacios o
planos de andlisis.

El primero, el mds intuitivo, es el médico. La lesion medular es
“la consecuencia resultante de la interrupcién de las vias nerviosas
que comunican el cerebro con el resto del organismo. Esta

interrupcion ocasiona en la persona que la padece, un cese de sus

2 Goffman, E. 1970Estigma. La identidad deterioragdBuenos Aires, Amorrortu editores, pag. 160.



funciones motoras, sensitivas y vegetativas en la parte del organismo
que queda por debajo de la lesién™.

En la prdctica, la primera fase de toda lesién grave de este tipo
pasa por una hospitalizacién en la que muchos afectados pierden la
vida y otros, gracias a los adelantos técnicos y la rapidez en los
tratamientos superan la crisis y sobreviven. Durante todo este
proceso el dialogo del lesionado y su entorno social préximo se
realiza principalmente con los médicos. Generdndose, asi, el primer
nuevo espacio en la vida de los lesionados en el que tendrdn que
aprender a desenvolverse, para paliar la espasticidad, la
osteoporosis, las trombosis venosas, las disfunciones urinarias o
intestinal, etc.. Una fase, en la que también incluimos todo el proceso
de rehabilitacién y aprendizaje de medios auxiliares que permitan la
movilidad y, el tratamiento psiquiatrico o psicoldgico que posibilite la
aceptacién de la gravedad de este tipo lesiones.

El segundo espacio que se abre al recién lesionado es el
administrativo. En el caso de estar trabajando y tras la baja
temporal se pasa ante el Equipo de Valoracién de Incapacidades,
donde a través de un Tribunal Médico se determinard el grado de

Incapacidad que se le reconoce: Permanente, Absoluta o Gran

¥ ASPAYM-Madrid,2002 Guia Practica para Lesionados Medulayéspaym-Madrid, Madrid, pag. 18.
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Invalidez. Un proceso en el que el interlocutor es la Administracion,
en concreto el Instituto Nacional de Seguridad Social cuando se
trata de prestaciones contributivas, o la Gerencia Territorial de
Servicios Sociales en las prestaciones no contributivas.

En tercer lugar, aunque realmente es el (ltimo espacio en
abrirse, el escenario politico. Un dmbito que podria incluir desde la
afiliacion a una asociacion de discapacitados hasta cualquier
reivindicacién de derechos que promocione un lesionado ante sus
conciudadanos, vecinos o ayuntamiento. Estariamos ante actividades
como la peticién para la eliminacion de barreras arquitecténicas, el
acceso a cursos de formacion, a trabajo, a un hotel o a centros de
ocio accesibles, etc. En este sentido, no se le debe ocultar a nadie
que la gestacion de esta investigacion, su financiacion, sus resultados
y su publicacion deben ser leidos también como actividades en el
escenario politico de la discapacidad. Esto es, que la descripcién de
una discriminacién social oculta para la mayoria de la poblacién pone
en marcha un mecanismo reivindicativo, de lucha, que se dirime en la
arena politica.

En cuarto lugar, se enfrentan a un nuevo escenario que aqui

vamos a denominar como social puro, y que es al que va dirigido esta
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investigacién®. Donde tratamos de mostrar cémo queda afectada la
vida cotidiana de las mujeres con graves lesiones medulares cuando
viven en la sociedad espafiola, representada en esta investigacién por
la poblacién que reside en la Comunidad Auténoma de Madrid®.

Obviamente, los lesionados, en este trabajo, las lesionadas
medulares viven y mezclan estos cuatro espacios constantemente.
Sin embargo, se puede sefialar que la perspectiva de cada disciplina -
psicologia, medicina, economia o sociologia- desentrafia de ese todo,
sélo una parte, intentando con ello aportar mayor profundidad en el
conocimiento de la realidad estudiada.

En cualquier caso, la perspectiva sociolégica no agota —ni
pretende hacerlo— el abordaje de las mdltiples facetas que
componen la vida con una lesion medular grave en la sociedad
espariola. De hecho, la mayoria de aportaciones cientificas mas
importantes en este dmbito provienen desde el mundo psicoldgico,

médico, juridico, politico o econdmico. En este sentido, la presente

* Esta investigacion, y por supuesto sus promotsigsen la recomendacién 184 de las Propuestadaar
ejecucion del Programa de Accién Mundial para togddidos de Naciones Unidas que dice: “En vista del
escaso conocimiento que se tiene sobre la ubicdeidos impedidos en las distintas culturas, gse eez
determina ciertas actitudes y normas de condustarexiso iniciar estudios sobre los aspectos soltizales
vinculados a las incapacidades. Ello permitira cemger mejor las relaciones entre los impedidasynb
impedidos en las diversas culturas. Los resultdddsles estudios permitiran proponer enfoquesuadies a
las realidades del entorno humano...”.

® Los datos de la Encuesta sobre Discapacidadeisjéeias y Estado de Salud, del INE, afio 1999 stae
que hay pocas diferencias territoriales. Con gllanéamos a la hipétesis no demostrada que apuata a
posibilidad de extrapolar los hallazgos generadosrér de poblacién residente en Madrid al restdcdpafia.
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investigacion la entendemos como una pequefia contribucién desde la
sociologia a un enorme clmulo de conocimiento ya generado desde
dentro y fuera de nuestra disciplina.

Para disefiar esta investigacién, y dentro de la perspectiva
socioldgica, nos hemos apoyado en una larga tradicion metodoldgica
hermenéutica que, en la medida en que es posible, se puede resumir
como sigue: captar en los propios términos de los actores sociales los
significados por ellos compartidos, esto es, los significados
intesubjetivos® que funcionan de manera biunivoca -en los dos
sentidos que conlleva cualquier relacién social- en las interacciones
que protagonizan, en este caso, las mujeres con graves lesiones
medulares con su entorno social.

Se trata de una perspectiva sustancialmente simbdlica, esto es,
que enfatiza y se apoya en el significado social que tienen las cosas
para los actores sociales. Puede parecer una mirada que corre el
peligro de dar demasiada preponderancia al mundo simbdlico pero
esto sélo ocurriria en una aplicacién radical de la perspectiva. Dicho
de un modo claro y prdctico, no somos ajenos a que por mucho que

una mujer con graves lesiones medulares interprete que la

® El concepto de intersubjetividad al que nos refes esta perfectamente explicado por Alfred ScH@@?2.
Collected papers I: the problem of social reallifyhe Hague, Nijhoff; idem, 196&ollected papers II: the
problem of social reallityThe Hague, Nijhoff.
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discapacidad le ha permitido descubrir quienes eran sus auténticos
amigos y amigas esto no significa que su vida haya mejorado, la lesién
estd ahi, produciendo mdltiples dificultades anatomicas y sociales.

Esta perspectiva analitica tiene su mejor y mds profunda
propuesta en la escuela fenomenologica’, y dentro de la sociologia en
el marco tedrico amplio del Interaccionismo Simbélico®, dentro del
cudl nosotros nos hemos alimentado especialmente de la obra de
Cooley, Mead, Goffman,y Bergery Luckman’.

La exposicion del marco tedrico de una investigacion empirica
no es un ejercicio de alarde académico, al contrario, es un acto
obligado de transparencia ideoldgica que permite a los lectores
comprender los limites y sesgos de los hallazgos expuestos en estas
pdginas.

Vamos a detenernos unas lineas en este asunto. Todo el mundo
sabe que una misma escena social, por ejemplo, un inmigrante
econdmico vendiendo pafiuelos de papel en un semdforo, va a ser visto

de manera distinta seglin quién o desde qué perspectiva social se

" Cuyo primer referente es precisamente Alfred S;Hi@62.Collected.., op. cit

8 Etiqueta que creo Herbert Blumer y que segungliex “El término “interaccionismo simbélico” es eerto
modo un barbarismo que acufie con caracter infoemah articulo publicado en "' HOMBRE Y SOCIEDAD®
(Emerson P. Schmidt. Editor, New York: Prentice ni887). El vocablo acab6 siendo aceptado y halees
uso general”, en Blumer, H. 1982l interaccionismo simbdlico: perspectiva y métoBarcelona, Hora, pag. 1.
° De manera concreta a lo largo de este trabajeenitas con frecuencia a: Berger, P. y Luckmann9861.a
construccion social de la realida8uenos Aires, Amorrortu Editores; Mead, G. 19E&piritu, persona y
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participe u observe. Asi, algunos automovilistas sentirdn compasion y
abrirdn su ventanilla para comprarle algin paquete de pafiuelos; otros
lo verdn como un cara dura que no quiere trabajar y le dirdn que no
sin abrir la ventanilla; otros sentiran miedo ya que serdn victimas del
prejuicio inmigrante-deliencuente, etfc.. Pues bien, las disciplinas
cientificas, todas ellas, la economia, la fisica, la biologia, la psicologia,
la historia o la sociologia tienen diversas perspectivas, varias teorias
diferentes, a la hora de mirar e indagar sus objetos de investigacion.
Esto es, que no todos los historiadores o fisicos se acercan al mismo
objeto con la misma teoria o perspectiva de andlisis. En consecuencia,
cada teoria enfatiza algunos rasgos de la realidad analizada
postergando otros factores. Cada marco tedrico lo podemos
entender como un punto de vista, en el sentido literal, un lugar —
tedrico— desde el que se mira. Pues bien, el interaccionismo
simbélico fambién tiene su sesgo, su punto de vista, que enfatiza y
subraya la importancia de la intesubjetividad y la fuerza que tiene el
entorno social, e/ otro generalizado, en la construccién de la persona,
de la identidad social con la que funcionamos en nuestra vida

cotidiana. Por ello, no somos ajenos a que el interaccionismo puede

sociedad Buenos Aires, Paidos; Goffman, E. 19F8tigma. La identidad deterioradBuenos Aires,
Amorrortu Editores.
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relegar a un segundo plano aspectos estructurales del dmbito
juridico, politico, cultural, econdmico o psicolégicos que, sin duda,
tienen mucho que decir de las condiciones en que viven las mujeres

. 10

con graves lesiones medulares™.
Hechas estas matizaciones, a partir de este momento, vamos a
continuar la introduccién realizando un esfuerzo por engranar los
hallazgos de la investigacion sobre la vida de las mujeres con

discapacidad'y el marco tedrico del interaccionismo simbdlico.

I.2. El espejo social

Desde la perspectiva interaccionista contemplamos la
construccion de la identidad de las personas, de cualquiera de
nosotros y, por lo tanto, fambién de las mujeres con graves lesiones

medulares como una dindmica basada en la interaccidn, los contactos,

por ello a lo largo de nuestro analisis en mudsasiones aludimos a factores que si son conteogptiesde
estas perspectivas complementarias al interaconmngsmbolico, pero seran lineas de investigacianalisis

que sélo quedaran apuntados.

1 En Espafia el concepto <<discapacidad>> esta asuwmido la denominacién que menos carga peyorativa
conlleva. Ahora bien, conviene que tal como sugeéferograma de Accién Mundial para los Impedidos
(Programa aprobado por Naciones Unidas en suitmgéseptimo periodo de sesiones, por resoluciofBde

3 diciembre de 1982) distinguir entre:

“Deficiencia Una pérdida o anormalidad permanente o tranaitgsicoldgica, fisiolodgica, o anatémica- de
estructura o funcion.

Incapacidad Cualquier restriccion o impedimento del funciomamo de una actividad, ocasionados por una
deficiencia, en la forma o dentro del ambito coasado normal para el ser humano.

Minusvalidez Una incapacidad que constituye una desventag@yra persona dada en cuanto limita o impide
el cumplimiento de una funcién que es normal pasapersona segun la edad, el sexo y los factocaleoy
culturales”.
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con el resto de la sociedad, especialmente con los que mads
frecuentemente estamos™. Se trata de una visién del mundo social
reflexiva, pero no en su acepcion subjetiva, la que alude a la
introspeccion. Alude a una estructura social reflexiva en la que lo
mds esencial es que cada uno de hosotros, como entidad social, sélo
nos hacemos tangibles en el contacto con otros, mds concretamente
en como los otros nos tratan: necesitamos nuestro reflejo en otros
seres humanos para generar y conocer huestros atributos como
personas®. Por supuesto, esta teoria deja en manos de el entorno
social y sus formas de ver y valorar la construccion de nuestras
identidades sociales.

De hecho, todos nosotros apuntalamos dia a dia, interaccion a
interaccidén, nuestra entidad como: adultos, espaiioles, catalanes,
varones, mujeres, seguidores de la Real Sociedad, honrados,
atractivos, etcétera. Todo ello cimentado en el reconocimiento que
en todo momento hacen en nuestro entorno, los otros, de estos
atributos. De tal manera que, si un dia cualquiera la sociedad pone en

duda nuestra capacidad para ser padres, periodistas, médicos,

En este trabajo llamaremlesién a ladeficienciay discapacidada lo que en este Programa se
denomina comeninusvalidez
12 pyede verse una exposicion detallada y clara egeBg Luckman. 1988.a construccion.,.op. cit.pags.
216-223, epigrafe titulado "Teorias de la identidad
13 para ver una explicacién exhaustiva de este progssse Mead, 197Espiritu, persona., op. cit
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honrados, atractivos o cualquier otro atributo, nuestra identidad
social cambiard a medida que ese entorno nos vaya reflejando una
hueva imagen: de mal profesional, mal padre, etc.. Asi funciona, la
reflexividad del mundo social a la que aludimos.

Al dia de hoy, presentarse ante los espafioles con una lesion
medular grave conlleva muchos y variados prejuicios -como veremos
falsos y sin soporte cientifico alguno pero casi universales- que
encierran a la mujer en una celda social, construida por un entorno
que constantemente la hace sentirse que no es una persona estandar,
normal, sino que es percibida y entendida como una persona, por el
momento diremos que extrafia.

En esta linea el ejemplo mds pldstico es la reaccién de los
espafioles ante una persona que va en silla de ruedas. En la practica,
la silla tiene un efecto de halo que contamina a toda la actividad que
haga o pretenda hacer quién va en ella. Se produce una correlacion
ilusoria entre la imposibilidad de andar y la capacidad de los
lesionados para realizar cualquier otra actividad, una falsa
correlacién que impregna a toda la persona, haga lo que haga, mire a
donde mire, ya que tiene que demostrar constantemente que es una
persona adulta normal, ni peor, ni mejor, pero a la que nadie le da por

supuestos los minimos que permiten una relacion social fluida entre
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adultos dentro de una misma cultura'. La mujer o el varén que van en
silla de ruedas son victimas de un sesgo de confirmacion de la
primera impresion, que lleva a los interlocutores menos precavidos, a
la mayoria de nosotros, a suponer que como van en silla de ruedas y
no pueden levantarse, tampoco pueden trabajar, viajar, enamorarse,
reirse, ser expertos en cualquier cosa o embarazarse.

En este sentido, el titulo de este trabajo: El espejo social de la
mujer con gran discapacidad, alude, precisamente a la fuerza que
tiene sobre cada uno de nosotros e/ como nos ven los demds. De ahti,
que hayamos recurrido a la pldstica y condensadora metdfora del
espejo social que el psicélogo social Charles Horton Cooley nos brindé
hace mds de cien afios™. El calado de la estructura reflexiva es de
tal profundidad que realmente en la mayoria de las ocasiones que nos
miramos en el espejo de nuestro cuarto de bafio estamos juzgando el

reflejo que nos brinda este narcisista artefacto pensando en como

4 Como veremos mas adelante, las relaciones sociatie§anas se sostienen, son posibles, gracias ogos
los interlocutores dan muchas cosas supuestaso#ralparte. Una estructura de connotaciones gseciadad
espafiola arrebata a las mujeres con graves lssioegulares que son tratadas como “seres extrafiosi
propia sociedad.

'3 \er Cooley, Ch. H., 1964 (1902Yuman Nature and the Social Ordéfueva York, Schocken. Alli podemos
leer: "parece haber tres elementos principaleguéimaginamos acerca de nuestra apariencia fadatetra
persona; lo que imaginamos acerca de su juiciceseda apariencia; y alguna clase de sentimient@sotros,
del tipo orgullo o mortificacion. La comparaciémecen espejo es lo que claramente sugiere el segundo
elemento, el juicio que imaginamos y que es eskhaajue nos lleva al sentimiento de orgullo olqueer
otro no es el mero reflejo mecanico de nosotrosnmss sino un sentimiento atribuido, el efecto imagdo de
ese reflejo en la mente de otro" Pag 184 (tradnaci@stra).
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nos ven los demds, concretamente, las personas que a nosotros mds
nos importan: el grupo de referencia®.

La metdfora del espejo nos permite comprender algo mds. No
todos los espejos reflejan las imdgenes igual. De hecho, algunos
ensanchan la realidad, otros la alargan o nos ofrecen distinta nitidez
segln su calidad y estado de conservacién. Por otro lado, nuestra
mirada no es la misma todas las veces que nos contemplamos en ellos.
El hecho es que la actitud, el estado de dnimo, configura en gran
parte la interpretacion que hacemos de nuestra imagen en el
espejo'’. Pensemos en el contraste que hay entre esos dias en los que
nos vemos francamente bien y aquellos otros en los que nos da pena
nuestra propia imagen, y todo ello en el transcurso de unos dias o
quizds horas. Es necesario por tanto llamar la atencion sobre el
hecho de que el reflejo que observamos depende de dos factores: el
tipo de artefacto -calidad, forma, material, efc.- y, nuestro estado

de dnimo, nuestra actitud ante las imdgenes que nos entrega.

'8 E] concepto de grupo de referencia es, sin dustaportacién que mejora el concepto de “otro
generalizado” que George Herbert Mead, 19f2 cit. Quien propuso a principios del Siglo XX: “La
comunidad o grupo social organizados que propoacidimdividuo su unidad de persona pueden segaliag
“el otro generalizado”. La actitud del otro genzado es la actitud de toda la comunidad.”, Me@d 21
Espiritu, persona., op.cit pag. 184. En contraste el concepto de grupofdeereia diferencia, gradua,
proporcionandonos gran operatividad en el andésimportancia afectiva y estructural que cadarasxoial
otorga a diferentes grupos sociales de su entorno.

" Efectivamente, la persona es algo méas que lardigtzeion social de su entorno. Tal como explicarepio
Mead, 1972Espiritu, persona..., op. citambién intervienen aspectos individuales emtestuccion de esa
identidad social.
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Pues bien, estas apreciaciones sobre el espejo de nuestro
cuarto de bafo se puede trasladar al espejo social. En consecuencia,
nuestro entorno no es un espejo hi Unico, ni homogéneo: hay
diferentes calidades, formas y materiales humanos en los que nos
vemos reflejados, reconocidos, en fin, subuniversos de 5'/_'g/7/'f/'caa’o,18
a la hora de entender e interactuar con nosotros, en este caso, con
las mujeres lesionadas. Y, por supuesto, ellas mismas tendrdn
diferentes dias -actitudes- ante la imagen de si mismos que les
devuelve su entorno. De esto Ultimo tendremos muchos ejemplos en
los préoximos capitulos. En cualquier caso, como veremos siempre
conviene distinguir entre el circulo social cercano y el resto de la

sociedad.

18 «Otra consecuencia de la segmentacion institutiesiéa posibilidad de que existan subuniversos de
significados segregados socialmente... Los subtsuseale significados pueden hallarse socialmente
estructurados segun criterios diversos: el sexedéal, la ocupacion, la tendencia religiosa, eiogestético,
etc..”, Berger y Luckman, 1986a construccién., op. cit. pag. 111.
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I.3. Estereotipos y prejuicios como principales espejos

de la mujer con gran discapacidad

La investigacion "El espejo social de la mujer con gran
discapacidad" se presenta en dos fases, adaptando el proyecto a la
fuente y modos de financiacién®. En la primera, cuyos principales
resultados estamos presentando, buscamos conocer los significados
que tienen para las mujeres con graves lesiones medulares las
principales interacciones que conforman su vida cotidiana®®.

El concepto de vida cotidiana es, sin duda, un cesto vacio en el
que cualquiera de nosotros podria incluir cuestiones muy diferentes.
En fin, lo que es habitual para una persona muy creyente, como rezar
mirando a la Meca cada tarde o ir a la iglesia los domingos, puede ser
algo extrafio para otra. Por ello, hemos recurrido a la técnica de los
grupos de discusion para que fueran ellas en su puesta en comdn las
que hos sefialaran en qué espacios sociales se mueven y, de paso,

intentar descubrir las cargas simbdlicas, los significados, de los

19| a primera fase se ha realizado en el afio 2G@8ha investigado a las mujeres con graves lesiones
medulares. En la segunda fase, a realizar en 2@, se estudiara al entorno social de estagesuje

20 En este trabajo asumimos plenamente la afirmat@dPeter Berger y Thomas Luckman: “La vida cotidian
se presenta como una realidad interpretada pdwlmbres y que para ellos tiene el signifado sulgeate un
mundo coherente. Como sociélogos hacemos de ditaceal objeto de nuestro analisis.”, Berger y kman,
1986.La construccion., op. cit Pag.36.
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principales quehaceres que se trazan en cada uno de esos espacios: la
relacion con los padres, con los hijos, con la pareja, en el ocio, etc..

Dicho de manera mds concreta, cada una de las personas que se
relaciona, que infercciona con una mujer con graves lesiones
medulares lo hace utilizando un repertorio de signos, etiquetas y
actitudes hacia la discapacidad anatomica que encauzan vy
estructuran todo el proceso de interaccién entre ellos. Estas pautas
son, segun el interaccionismo simbdlico, la base para cualquier
interaccion social. Esto es, antes de actuar, antes de hablar o
callarnos, de acercarnos o alejarnos, anticipamos la reaccion de
nuestro interlocutor; al hacer esta simple operaciéon limitamos el tipo
de actividades a realizar. Por ejemplo, si pensamos que una mujer con
lesiones medulares no puede tener hijos, no hablamos del tema, y si
nos gusta pero nosotros queremos tener hijos bioldgicos, no
intentaremos plantearle el matrimonio, ya que anticipamos que ella no
puede tener hijos. Lo mismo sobre ir al cine, de vacaciones, preparar
la comida, estudiar, trabajar y, cualquier otra actividad.

Ahora bien, esta dindmica de anticipar la reaccion de los otros
cuando vamos a actuar seria agotadora, imposible, si cada vez que
interaccionamos tuviéramos que calcular y valorar todas las

posibilidades y decidir conscientemente cudl es la anticipacion mds
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probable. Por ello, en la prdctica, la inmensa mayoria de las escenas
sociales las tenemos ya tjp/ficadas? asi cuando nos para un agente y
nos pide la documentacion del coche, o cuando vamos a pagar a la
cajera del supermercado actuamos apoydndonos en recetas ya
elaboradas®, en fin, ahorrando esfuerzos®.

Pues bien, los estereotipos son fdrmulas receta que nos
permiten catalogar rdpidamente y sin esforzarnos a una persona o
situacién. Por ejemplo, todo adulto tiene férmulas receta para
catalogar las principales escenas sociales de su vida cotidiana: la
capacidad de mando de un jefe; las dificultades de aparcamiento en
el centro de la ciudad; el funcionamiento de las urgencias
hospitalarias; la compra en un gran centro comercial, etc.

Cuando los estereotipos son aplicados a las personas convierten
a todas las personas con algin atributo determinado en clones unas
de otras; existe una tendencia a la igualacion o equiparacion. Los
sujetos parecidos son en cierto sentido intercambiables. Asi, las

estigmaciones: musulman-terrorista; empresario-millonario;

L Sobre este concepto véase Berger y Lucman. 1@86onstruccion.,.pags. 46-52, donde nos explican por
ejemplo: “La realidad de la vida cotidiana contiesguemas tipificadores en cuyos términos los atvas
aprehendidos y “tratados” en encuentros “caraaa @& este modo, puedo aprehender al otro como un
"hombre™, como un “europeo’, como un “cliente’,@am "tipo jovial’, etc. Todas estas tipificaciomdésctan
continuamente mi interaccién con él.idem pag. 49.

2 [dem, pAg. 61, lo denominan como "conocimientetat

23 Algunos psicélogos sociales definen, creemos quectamente, a los seres humanos como avaros
cognitivos, véase: Fiske, S.T. y Taylor, S.E.19dcial cognitionNueva York, McGrawHill.
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inmigrante sin papeles-delincuente; lesionada medular-medio muyjer:
son férmulas recetas que generan categorias sociales basadas en un
solo atributo®. Para ello, es imprescindible que el estigma, el
atributo, homogenice totalmente a todos los afectados, impidiendo
cualquier matiz que obligaria al abandono del estereotipo, por
ejemplo, musulmadn y pacifista, inmigrante y empresario. Esta es una
estructura de pensamiento que atrapa incluso a las propias mujeres
lesionadas que también son portadoras de los estereotipos mds
tradicionales sobre la discapacidad fisica®.

En principio, el sistema de formulas receta en el que hay que
incluir a los estereotipos, o en fin, lo que Berger y Luckman han
etiquetado como /nstitucionalizacior’® aporta grandes ventajas al
simplificar —realmente casi podriamos afirmar que al posibilitar—
los procesos de interaccién social. Es inimaginable una sociedad que

no recurra a los estereotipos y las fdrmulas receta.  Cada

24 Ademas, siempre son conocimientos falsos, alejddda realidad social pero que sirven algun isteré

% “Un lisiado suministra una afirmacién semejanteSkyo tuviera que elegir el conjunto de experiascjue
me convencieran finalmente de la importancia de gsiblema (el de la imagen de si mismo) y de gbéad
librar mis propias batallas de identificacion, hadferencia a los acontecimientos que me llevaron
comprender profundamente que a los lisiados sedede identificar con otras caracteristicas queoimciden
con su desventaja fisica. Me di cuenta que losd@s podian ser, al igual que el resto de la gbie,
parecidos, encantadores, perversos, amorososidestypbrillantes, y descubri que podia odiarl@smarlos a
pesar de su deficiencia>> (Carling, F. 1988d Yet We Are Humahondres, Chatto & Windus, pag. 21)",
Goffman, 1970Estigma.., op. cit pag. 54.

%« a institucionalizacién aparece cada vez quessart tipificacion reciproca de acciones habitadks por
tipos de actores. Dicho de otra forma, toda tipifion de esa clase es una institucion.... Lasdggiiones de las
acciones habitualizadas que constituyen las icgtibes, siempre se comparten, son accesibles a loglo
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interaccidn, cada situacién requeriria un enorme esfuerzo por parte
de todos sus protagonistas que tendrian que percibir, seleccionar y
decidir qué hacer y qué esperar de cada uno de sus interlocutores:
policia, conductor del autobds, otros conductores, cartero,
profesor, hijo, padre, etc..

Es verdad que las instituciones y los estereotipos no son
inamovibles, van evolucionando y, por lo tanto, se van enriqueciendo
con las aportaciones andnimas de muchas personas. Sin embargo,
tienden a mantener su inercia y en muchas ocasiones cuando la
sociedad cambia ellos no lo hacen al mismo ritmo, quedando no sdlo
anticuados, peor, dificultando el progreso social. Sin duda, este es el
caso de los estereotipos sobre la discapacidad fisica o anatémica en
la sociedad espaiiola.

Antes de continuar queremos introducir un tercer concepto -
junto a los de institucién y estereotipo- que seria el de prejuicio.
Este dltimo tférmino describe de manera mds radical esta
canalizacion de la percepcién social 'y anticipacion de
comportamientos de otros, Elliot Aronson define el prejuicio como:

“[...] una actitud hostil o negativa hacia un grupo distinguible basada

integrantes de un determinado grupo social, ydatutién misma tipifica tanto a los actores indivéles como
a las acciones individuales.”, Berger y Luckmarg6l.®a construccién., op. cit pag. 76.
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en la generalizaciones derivadas de informacion imperfecta o
incompleta."?’

La actitud hostil o defensiva hacia un grupo o una categoria no
siempre es criticable, de hecho, puede ser muy Gtil para la
supervivencia de los que la mantienen. Asi, si cualquiera de nosotros
piensa que un grupo de jévenes neonazis son un potencial peligro para

la libertad de expresion y la convivencia social, estariamos ante el

tipico estereotipo -neonazi = agresivo y antidemdcrata. Una

anticipacion, un prejuicio que puede llevarnos a su denuncia sin
pararnos a comprobar en qué medida cada uno de los componentes es
o no portador de esos atributos que el estereotipo les atribuye. No
hemos de detenernos a contemplar una de sus agresiones para
alejarnos preventivamente de ellos. Se trataria en este sentido de un
mecanismo autoprotector. Ahora bien, en el caso que nos ocupag,
estamos ante prejuicios que dafian y, ademds, empobrecen la
interaccion social sin beneficiar a ningln grupo o categoria social.

En este trabajo hemos investigado cudles son los prejuicios que
la sociedad espafiola tiene en las interacciones en las que participa
una mujer con graves lesiones medulares. Unos estereotipos que ellas

mismas, las afectadas, también, han internalizado en tanto que son

27 Aronson, E. 200CE| animal social Madrid, Alianza Editorial, 2000, pag. 283.
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un miembro mds de la sociedad y que no se cuestionan hasta sufrir la
lesion y empezar a conocer la realidad de esta situacién de
discapacidad anatomica y social para muchas actividades. De tal
modo, que las mujeres con estas lesiones son las primeras que
realizan anticipaciones estereotipadas en sus interacciones con
personas no discapacitadas, como lo eran ellas antes de la lesién. Su
conocimiento claro de como percibe una persona sin lesiones a una
lesionada medular las minora, las limita su desarrollo normal como
personas adultas, ya que ellas mismas son portadoras de absurdos
prejuicios que, aunque injustificados, saben que estdn firmemente
arraigados en la cabeza de las personas que las rodean y que, por
tanto, condicionan —pudiendo incluso llegar a determinar— la
percepcion que hacen de ellas.

Recordemos cémo nos comportamos los seres humanos en
cualquier situacion social cuando se presenta alguna novedad: "Si no
estdn familiarizados con el individuo, los observadores pueden
recoger indicios de su conducta y aspecto que le permitirdn aplicar

su experiencia previa con individuos aproximadamente similares al
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que tienen delante o, lo que se mds importante, aplicarle estereotipos
que aun no han sido probados"?®.

Ahora bien, creemos que la auténtica medida de la implantacion
y solidez de un estereotipo o un prejuicio sélo se puede conocer
investigando en qué medida afecta a las personas estereotipadas. De
tal manera, que si creemos que hay un prejuicio que considera que los
hombres musculados son menos inteligentes que el resto, pero no
encontframos ninguna huella en el comportamiento de los aludidos,
podriamos decir que estamos ante un meta-prejuicio. Una dindmica
de momento unidireccional, y como ya hemos dicho todo simbolo para
llegar a serlo tiene que ser, como minimo, bidireccional. Esto es, que
tiene que implicar un reflejo sobre los afectados. Asi, el proceso
simbélico estaria completado cuando un hombre musculado percibe y
asume que su entorno le considera con baja inteligencia®.

Esta dindmica de anticipacién, de asuncién de cémo los otros

nos juzgan, no ocupa toda la dindmica social. Dicho claramente, la

% Goffman, 1994La presentacion de la persona en la vida cotidigbaenos Aires, Amorrortu editores, pag.
13.

29 Recordemos la diferencia entre signo y simbotosithbolo sustituye a lo simbolizado estableciéados
relacion que no es ldgica ni natural, por tantoltpele ser aprendida y transmitida. La bandera egubolo
de un pais porque asi se nos ha ensefiado, nodegmana tela de colores que evoque de formaahaiur
I6gica un territorio nacional. Los signos en cangiioumplen esa relacion; por ejemplo, las cersnassigno
de que hubo fuego previamente, etc. En nuestratigaeion una silla de ruedas puede considerarsegno de
que la persona en ella sentada no puede andarsiRatemas suponemaos que esa persona no puedargocin
amar, ser madre/padre o ir al cine, estamos amatealacion simbdlica. Nada, en la silla de ruefilessifica
estas Ultimas suposiciones. Si afirmamos que lasioaes simbdlicas se aprenden podemos suponer que
también se "desaprenden”, lo que es sin duda cieewo parte finalidad de este trabajo, pero saadiificil.
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interaccion social cotidiana no se puede resumir, ni sintetizar, en los
comportamientos regidos por prejuicios y estereotipos. En la
prdctica, el contacto singular que inicialmente puede estar encauzado
por tipificaciones o estereotipos, finalmente, puede, y de hecho lo
hace frecuente, derivar en una relacién en la que los protagonistas se
conocen trascendiendo los estereotipos. Los ejemplos son
constantes, no obstante, también es cierto que una proporcidn
variable de los comportamientos, especialmente en los nuevos
contactos, estan determinados por los estereotipos y prejuicios mads
difundidos entre los miembros de esa sociedad.

Por dltimo, y abundando en lo dicho al inicio del anterior
pdrrafo, queremos apuntar que aunque en este trabajo se ha
investigado la huella que han dejado los prejuicios y estereotipos en
las mujeres con graves lesiones medulares que viven en la sociedad
espariola, la vida individual de todas ellas va mucho mds alld de los
hechos que en esta investigacion se destacan. Dicho de manera mds
clara, los datos que hemos encontrado, y que exponemos, son
denominadores comunes que afectan en mayor o menor grado a un
porcentaje importante de mujeres con lesién medular grave. En la
prdctica, cada itinerario vital, cada una de las biografias, trasciende,

afortunadamente, todos los pardmetros generales que hemos
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observado en su relacién con la sociedad espafiola, de las que ellas,

sin duda y afortunadamente, forman parte.
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I.4. La exclusion social pura

En las sociedades occidentales y en los albores del Siglo XXI la
figura del ciudadano, sujeto de derechos politicos y juridicos, es un
axioma prdcticamente universal®. Asi, todo recién nacido tiene
reconocido unos derechos que alcanza en su totalidad a la mayoria de
edad, al menos formalmente.

Como es obvio, este es un diseiflo de Derecho y no de hecho. La
realidad politica, juridica, econémica y social genera diferentes
zonas de exclusién de esa primera division de los Derechos: menores,
jovenes, ancianos, enfermos, extranjeros ‘“ilegales”, todos ellos
afectados por la rebaja o supresion de derechos politicos,
econdmicos y en muchos casos sociales. En la prdctica, en cada uno
de estos escenarios -juridico, econdmico (especialmente el laboral) y
social- las dindmicas de exclusion son variadas tanto en intensidad
como en el perfil de las personas impactadas. Por lo tanto, estamos
ante un proceso, el de exclusién, que afecta, por ejemplo: a los no

nacionalistas en el Pais Vasco, a los extranjeros sin papeles

%0 | as teorfas politicas del liberalismo, LOCKE y MDESQUIEU, se esmeran en configurar un Estado
constitucional que conjure la arbitrariedad medidat separacion de poderes y la garantia de la dielda
libertad y de la propiedad. El constitucionalisnioefal en Inglaterra, en Estados Unidos y en Feanci
consolidara las instituciones representativas quersde base al Estado liberal de Derecho.”, Li=sll, P.
1981.Curso de Derecho Politigdvadrid, Tecnos, pag. 238.

32



administrativos en lo politico y juridico, a las mujeres en adn muchas
actividades y, a las personas con graves lesiones medulares en cas/
todas las actividades®. En consecuencia, las mujeres con gran
discapacidad estdn afectadas, por lo menos, por dos grandes fuerzas
de exclusién: la de género y la de la discapacidad anatémica®. El
hecho de la doble exclusién que supone cualquier situacién de
desigualdad cuando la sumamos a la condicién femenina ha sido muy
estudiado en otros contextos, como por ejemplo el de las mujeres
pobres. Suele ocurrir que, mds que una doble discriminacion, y si se
nos permite, lo que opera es una discriminacién a/ cuadrado.*®

En consecuencia, tanto la investigacion como el andlisis se
mueven constantemente en dos planos de andlisis de discriminacidn:
por discapacidad y por género. De una u otra manera, a lo largo de

nuestros hallazgos se mezclan conformando un todo los estereotipos

3L El analisis de la situacion politica y econdmieae a su servicio diversas perspectivas. En eitémblitico
recomendamos consultar el Ultimo Informe del Altm@sionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos (ACNUDH) de Naciones Unidas titulado: Pesgs alcanzados en la aplicacion de las
recomendaciones contenidas en el Estudio sobi2dmchos Humanos y la Discapacidad, de 14 de el@ero
2003. En lo econdmico, en lo laboral, remitimotédrme del IESA-CSIC, 20038ituacion social y laboral de
las personas con discapacidddstituto Andaluz de Servicios Sociales.

%2 Estamos ante un fenémeno paralelo a lo que emlgta@del feminismo socialista se ha denominadoaom
“teorias del doble sistema” que intentan conjlgaloble estructura —patriarcal y capitalista- gesa sobre las
mujeres. Pues bien, en esta linea —ya anticipaghdmbito feminista por ejemplo por Mitchell, 975.La
liberacion de la mujer: la larga luch@arcelona, Anagrama- proponemos que las mujéseapghcitadas estan
subordinadas, mejor dicho, oprimidas por multipleaglenamiento: patriarcal, capitalista (que lasisegpdel
modo de produccién), a los que hay que afiadirrgjsiipios y estereotipos sobre la discapacidaddigue
flotan en la sociedad espafiola.

% puede verse un excelente trabajo sobre mujerespeh Mateo, M.A. 2002 "¢ Conoces a alguien masepob
que yo? Definiciones de la pobreza desde la paispate género".EMujeres pobresMadrid, Fundacion
Foessa y Caritas espafiola.
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y prejuicios de la sociedad patriarcal con los estereotipos vy
prejuicios sobre la discapacidad anatémica de las mujeres.

A nadie se le oculta que cualquier discriminacién negativa
conlleva, por si misma, un colectivo de afectados que mds pronto que
tarde acabardn luchando por, primero, explicitarla, hacerla visible y
luego por eliminarla. Es un proceso muy conocido y probado en
democracia y que han protagonizado todos los colectivos excluidos
sistemdticamente:  trabajadores, negros, judios, mujeres,
homosexuales, discapacitados, etc.’*,

Nuestro objetivo de andlisis e investigacion se ha configurado

/35

en torno a la exclusion social > que sufren las mujeres por tener

graves lesiones medulares. Por lo tanto, dejamos fuera de nuestro
disefio metodoldgico otras condiciones de exclusién como la laboral®®,

la juridica® o la administrativa®, que vamos a  considerar

% La Gltima parte de esta introduccién esta dedigadeisamente a este proceso de lucha social grapal
impacto en todo el sistema social.

% El término exclusién —“quitar a una persona o amdugar que ocupaba” (DRA)- es adecuado para la
discriminacién por lesion medular, que efectivaragobnlleva la pérdida de la identidad social amtesin
embargo, y tal como hemos visto en este trabapistaiminacion de género que sufren es mas biduasiva,
esto es, las encasilla en el papel tradicionahdeujer en la sociedad espafiola generando endetads un
sentimiento en algunas de frustracion y en otragdeazo social por no poder cumplir con todas las
expectativas que la sociedad espafiola reclamaadmujer: ser madre, llevar la casa, hacer la conepca

% En este espacio remitimos al lector al ya mendorestupendo y exhaustivo trabajo realizado pditiihs
de Estudios Sociales Avanzados de Andalucia (IESFCE, encargado por el Instituto Andaluz de Seodci
Sociales, tituladoSituacion social y laboral de las personas con aisxcidad de proxima publicacion.

3" Desde la perspectiva juridica los analisis sanbtén, constantes, en el &mbito més internacianed@
verse: Despouy, L. 1998: “Los derechos humanos pdaisonas con discapacidad”, Publicaciones de las
Naciones Unidas, N°. De venta: S.92.XIV.4.p.1.
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analiticamente como exclusiones sociales no puras. Esto es,
generadas por instituciones sociales® con dindmica auténoma: como
el modo de produccién, el sistema politico y juridico, o la gestidn
administrativa®.

El concepto de exclusidn social pura es un artificio, una licencia
expositiva, que obliga a una abstraccién muy técnica, esta es, no
considerar como dmbitos sociales puros a las relaciones laborales,
juridicas y politicas que, por supuesto, s/ son sociales. No obstante,
hemos considerado conveniente que el lector no especializado en
ciencias sociales tenga muy presente que la variada y mdltiple
actividad social es estudiada y analizada de manera selectiva por
parte de cada una de las disciplinas sociales: economia, derecho,
psicologia, politica o sociologia. En este sentido, proponemos al lector
que realice el esfuerzo de considerar como actividades sociales
puras aquellos hechos sociales que se muestran con muy poca carga o

contenido econdmico, juridico, politico o psicoldgico. Por ejemplo, los

% Incluimos en el &mbito administrativo la resporiliddm en la exclusién generada por barreras
arquitectonicas: sélo una normativa urbanisticdbaimeras y una vigilancia en su cumplimiento, eugenerar
espacios publicos no excluyentes.

% Berger y Luckman, 1986.a contruccion., op. citpags. 62-120.

“0El debate tedrico sobre la autonomia del sistemidi¢o o el politico del modo de produccion y sistema
de mercado (en fin, del capitalismo tal como locdb# Carlos Marx) es inabarcable y, ademas, @ es
cerrado. No obstante, al dia de hoy, y en refeaeamcin sistema como el espafiol se puede deciragiaeunio de
estos sistemas —politico, juridico y administratitieenen una dindmica, una estructura y una trayect
diferenciadas, aunque, no creemos que independlehggstema productivo. En cualquier caso, ebsist
social es el que tiene una estructura y una tragiaanenos dependiente, y es precisamente aquédwsl
hemos movido en esta investigacion.
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cuidados de una madre a una hija, la capacidad de comprension de
una pareja, o las formas de categorizacion a las personas que no
entran dentro de los estandares, esto es, los extranjeros que no son
turistas, los enfermos mentales, los musulmanes o las personas con
graves lesiones medulares.

De esta manera, llamamos la atencién sobre una parte de la
actividad social no formalizada, no reglamentada explicitamente.
Profundicemos en uno de los ejemplos citados en el parrafo anterior:
los cuidados de madre a una hija. La ley, el cédigo civil para ser mas
exactos, confiere a los padres unos derechos y unos deberes con sus
hijos, especialmente, cuando son menores. Sin embargo, la realidad
de las relaciones maternofiliales que caben dentro de la ley es muy
variada, pues bien, es ahi, en ese amplio abanico donde la perspectiva
social se muestra como el mejor método para conocer los
comportamientos tipicos de una sociedad, una cultura o un grupo
social. Por ejemplo: como se frata a las mujeres con una gran
discapacidad fisica y qué consecuencias tienen estas formulas de

comportamiento tipificado en las personas asi estigmatizadas®.

14| os griegos, que aparentemente sabian mucho dsneisuales, crearon el término estigma paexire
a signos corporales con los cuales se intentakibiealgo malo y poco habitual en el status momabdien los
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I.5. El estigma de la discapacidad

La exclusién es un proceso social universal. Por ejemplo, la
podemos encontrar a lo largo de la historia y en todas la latitudes
ejercida sobre la mujer, los nifios, los enfermos, los extranjeros, los
de otra religidn, los mads pobres, etc..

No obstante, hay diferentes tipos de exclusion. Por ejemplo, la
que se ejerce sobre los extranjeros les priva de algunas
connivencias, de muchos lazos afectivos, pero no tiene,
necesariamente que conllevar una minoracién, esto es: menos qué
nosotros. De hecho, en muchos lugares y situaciones los extranjeros
han sido vividos y entendidos como mds, mds que nosotros.

Desgraciadamente, las graves lesiones medulares generan, al
menos en Espafia y ahora, una relacion de exclusion asimétrica, de
inferioridad de ellas en este caso. Al dia de hoy, una lesidn de este
tipo es entendida, por lo que hemos descubierto, como un defecto,
una tara, que estropea al ser humano que la padece y lo muestra -sin

ningin fundamento cientifico ni empirico- inservible®. Una

presentaba. Los signos consistian en cortes o gqugasaen el cuerpo, y advertian que el portadonrera
esclavo, un criminal o un traidor...”, Goffman, D9Estigma op. cit pag. 11.

2 'ya hemos sefialado, pero insistamos en ello, quémes el término “invalido" por su connotacion aga
etimolégica de quien "no vale" o "no sirve", y otamto podemos decir del "minusvalido" que igualteen
parece indicar un "menor valor".
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estereotipacién que se universaliza a todas las actividades sociales
de las mujeres lesionadas. En cuestiones tan ajenas a las
capacidades fisicas como: dar y necesitar afecto, trabajar, tener
libertad de eleccidn y criterio para decidir qué va a comer o en qué
quiere emplear su tiempo libre, y un largo y variado abanico de
actividades que en si mismas ho requieren andar o un control total
del esfinter.

Tal como explicé el socidlogo Erving Goffman, el estigma como
algo que inhabilita para la plena aceptacion social es producto de un
proceso de exclusion que, aunque universal en su modo, no lo es en los
perfiles humanos afectados®. Por ejemplo, si pensamos en el papel
de los ancianos en las sociedades tradicionales como principales
referentes de conocimiento y sabiduria, ello contrasta con el proceso
de exclusién al que los ha empujado la frenética ola productivista de
los dltimos cien afos que ha etiquetado a las personas mayores como
rescoldos inservibles de una sociedad ya caducada.

Un destierro del sistema productivo y social que el sistema
econémico -el mercado- ha conseguido reconvertir en una hueva
mercancia: residencias de ancianos, viajes del Imserso, etc.. Una

mercantilizacion que no devuelve a las personas mayores hinguno de

43 Goffman, 1970Estigma op. cit.
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los papeles tradicionales. Un reciclaje provocado esencialmente por
su fuerza como sufragistas, electores, pero que no va mds allé**.

Por el contrario, y en un proceso inverso, si recordamos el papel
de la mujer en las sociedades tradicionales contrasta con las
actividades y los derechos formales que en la actualidad estdn
conquistando.

Sin embargo, como Goffman enuncié en otro contexto cultural
pero con plena validez en la actualidad: "No fodos los atributos
indeseables son tema de discusion sino, sélo aquellos que son
incongruentes con nuestro estereotipo acerca de cémo debe ser

determinada especie de individuo"®

, en nuestro caso, una mujer.
Pero tal como comentaba el citado autor y se confirma en nuestra
investigacidn, los individuos estandar tienden a considerar que las
personas con un estigma no son ‘totalmente humanas*. Las
consecuencias prdcticas de esta dindmica de exclusién conforman

gran parte de los resultados del trabajo que presentamos.

44 Este proceso de mercantilizacién también se estfupiendo con los discapacitados, pero al ser una
poblaciéon muy inferior a las personas mayores, t@mes menor el esfuerzo publico —politico- real@a
> Goffman, 1970Estigma op.cit pag. 13.

¢ jdem, pag. 15.
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I.6. Mas alla de la exclusion: coercion y disciplina

En cualquier caso, al dia de hoy, alguno de los hallazgos de esta
investigacion nos muestra que las mujeres con graves lesiones
medulares estdn siendo vistas, entendidas y disciplinadas, como
seres humanos inferiores, deficientes, defectuosos o deteriorados,
sin capacidad para desarrollar una vida social plena.

Estamos ante una dindmica de coercién que obliga a unos -los
individuos dependientes en algo que es importante para ellos- a la
sumisién. Las mujeres discapacitadas tienen que plegarse a los
deseos de los que tienen algin poder sobre ellas, configurdndose, asi,
un proceso de disciplina que regimenta*’ su vida como si fueran nifias
pequefias.

En el caso que analizamos las mujeres con una grave lesion
medular pierden de golpe la independencia para realizar algunas de
las tareas cotidianas que permiten la supervivencia. Por lo tanto,
pasan a ser dependientes de quién puede ayudarles, actores sociales
que, de repente, obtienen un poder disciplinario, de control, sobre

ellas.

4" Este término —regimentacion- lo emplea Goffmabidrado de las instituciones totales, y alude atrobn
minucioso de los horarios y actividades de lasqrers internadas en cuarteles, hospitales, etsev€affman,

40



En la prdctica una lesién medular grave de estas caracteristicas
genera un efecto Pandptico en la vida cotidiana de estas mujeres®.
Ahora, todas las tareas que otros adultos realizan en la intimidad -
vestirse, lavarse, ir al bafo, e incluso en algunas ocasiones, tener
relaciones sexuales- pasan a ser visibles por alguien, una situacion
que produce en ellas gran vulnerabilidad ante estos testigos,
cuidadores esencialmente, y el consecuente proceso de degradacidn
total en la escala de edades®.

Estamos ante un acontecimiento clave para entender la
sumisién a la que se ven obligadas algunas de estas mujeres®. La
imposibilidad de realizar por si mismas actividades como vestirse,
levantarse de la cama, ir al cuarto de bafio y, por lo tfanto, necesitar
ayuda conlleva una profanacidon de numerosos dmbitos de la intimidad

de un adul+o.

E. 1972.Internados: ensayos sobre la situacion social declofermos mentaleBuenos Aires, Amorrortu
ediciones, pag. 48.

8 Nos referimos al Panéptico de Bentham que pernite sélo guardian vigilar a todos los presosasilo al
guarda en el centro y las celdas a contraluz, ltodatividad queda potencialmente a la vista datdjan. En
palabras de Foucault: “El Pandptico es una magiendisociar la pareja ver ser visto: en el aniéafgrico, se
es totalmente visto, sin ver jamas; en la torréregrse ve todo, sin ser jamas visto”, Foucauidl ¥igilar y
castigar,Madrid, Siglo XXI Editorespag. 205.

9 Realmente la degradacion es en dos elementosi@esmara la autoestima: los sentimientos de
independencia y autonomia. Ambos elementos, a@oswiderados un signo de "adultez" proyectan la
degradacion, ahora si, en la escala de edadease lpaglemos denominar "infantilizacién".

% El concepto de sumisién describe los casos mésreas, creemos que en la préctica las mujeresreaes)
lesiones medulares mezclan sumision y deferencia Has familiares que las ayudan en vida cotigia

¢, Cuanto de sumisién y, cuanto de deferencia y agiminto? Es algo que hay que estimar caso a pasn,
siempre se produce una situacién de asimetriaaplkeea, al menos, una tendencia a que quién etadgu
muestre su conformidad con quienes la ayudan.
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La relacion de coercién a la que nos referimos no es algo
explicito al estilo de los centros militares de reclutamiento, aunque
algunas veces las acciones de humillacion que se ejercen sobre una
mujer lesionada sean similares®. Por el contrario, la mayoria de los
procedimientos de coercion que se realizan son mds sutiles. En
consecuencia su investigacion es dificil, de hecho, sélo hay dos
técnicas que nos parecen aptas para su estudio: la observacidn
participante de los procesos, o la blisqueda de las huellas que han
dejando las relaciones sociales de este tipo en la parte mds débil: las
mujeres lesionadas. En este trabajo, hemos elegido esta dltima via,
como indicdbamos al inicio de esta introduccion: captar en los propios
términos de los actores sociales los significados por ellos
compar‘ridos52. En concreto, el andlisis de las conversaciones de
varios grupos de mujeres con graves lesiones medulares sobre las
actividades de su vida y sus relaciones con el entorno social nos ha
permitido conocer alguno de los rasgos que perfilan las formas de
estereotiparlas y los principales procesos de disciplina que sufren

por parte del circulo social mds préximo. Por supuesto, somos

L En los relatos de algunas de estas mujeres séeiactado ejercicios de poder ejercidos sobrs glia no
tienen “nada que envidiar” a los centros de reotigato militar.

*2 De nuevo, recurrimos a Berger y Luckman, paraarévmostrar el tributo de este trabajo a sus @stps:
“El método que consideramos mas conveniente pardicar los fundamentos del conocimiento en laavid
contidiana es el del analisis fenomenoldgico.arilisis fenomenoldgico de la vida cotidiana, o bias de la
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conscientes de que la memoria autobiogrdfica es claramente re-
constructiva, dicho de un modo mds claro, hay diferencias entre lo
que se cuenta y lo que pasé. Ahora bien, en esta investigacion el
objetivo es conocer como se vive, como se siente la vida con este tipo
de discapacidad. En este sentido, la memoria re-constructiva es,
precisamente, nuestro principal objeto de andlisis y la subjetividad
su mayor valor®. Todo ello, sin olvidar, la potencia que tienen las
reuniones de grupo para dejar traslucir los esquemas de vida no
racionalizados, los mds sustantivos para nuestro andlisis.

Estamos ante un proceso de estigmatizacion que nos muestra
que la sociedad espaiiola -las instituciones sociales que canalizan y

perfilan nuestros comportamientos®- cuando interactda con una

experiencia subjetiva de la vida cotidiana, esrand contra todas las hipétesis causales o gesétic8erger
y Luckmann, 1986La construccion., op. cit Pagl 37.

>3 william Thomas ya insistia en ello en su clasi@bajo de 1928 sobfEhe Unadjusted Girtlonde afirma
"Podria haber, y hay, dudas acerca de la objetividaveracidad del registro [se refiere a un testimo
autobiogréfico de un delincuente], pero inclusmék subjetivo de los testimonios es valioso paesteidio del
comportamiento. Un documento elaborado por uno migmatando de compensar un sentimiento de
inferioridad o elaborando un engafio para no sesegeido estd lo mas alejado posible de la realitigetiva,
pero la visién de la situacién del sujeto, coméaétontempla, podria ser el elemento mas importpata la
interpretacién. Su comportamiento inmediato esti@elsamente relacionado con su definicidn de lasibn,
la cual puede ser en términos de realidad objetisa términos de apreciacién subjetiva —"comogd'td asi.”
Thomas y Swaine 1928; citado en Shaw, C. 1966.Jack RollerChicago, Chcago University Press.

* Las instituciones sociales han sido vistas comgran adelanto en las relaciones sociales (“Unlosle
mayores adelantos en el desarrollo de la comursdegk cuando esa reaccion de la comunidad sobre el
individuo adopta lo que llamaremos forma institmeib Queremos significar con ello que toda la canaoh
actlia hacia el individuo, en determinadas circumisas, en una forma idéntica. No establece ninguna
diferencia, en relacién con una persona que lereb&ndo alguna pertenencia a uno, el hecho degtrate de
Juan, Pedro o Diego. En esas condiciones, se prath&creaccion idéntica por parte de toda la cotagniEs
asi como se forma una institucion”, Mead, 1¥&piritu, persona., op. cit pag. 196), sin embargo, en otras
ocasiones este automatismo puede perjudicar Esgaks sociales, ya que no permite actualizartzana
nuevas realidades o sensibilidades sociales, ercasy, las instituciones funcionan como auténtiuasllas
sociales con graves consecuencias para las retscsociales.
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mujer con una grave lesién medular les hace sentirse socialmente

inferiores.
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I.7. Nuestro modelo

En muchas sociedades ha sido constumbre que los extrafos, los
excluidos sociales o econdmicos, ubicaran su residencia en
determinadas dreas de la ciudad o el territorio®: barrio chino,
barrio gitano, zona de ilegales, zona catdlicos, zona protestantes,
etc.. En otras ocasiones, sencillamente se les ha encerrado,
internado, en establecimientos seudocarcelarios como los hospitales
psiquiatricos, las residencias de ancianos, los centros de menores,
los centros de desintoxicaciéon o, directamente, en campos de
concentracién®®. Sin embargo, tal como apunté Michel Foucault, las
sociedades modernas han puesto en marcha técnicas de disciplina
social menos cruentas pero, y quizd precisamente por su sutileza,
mds universales e inevitables®’.

Apoydndonos en el propio Foucault y en la investigacion que
hemos realizado podemos decir que una lesién medular grave a una
mujer la arranca del mundo social de la normalidad'y la interna en un

gueto social. Un encierro cuyos muros y alambradas estdn

%> También hay areas reservadas para los méas piadles) una especie de oasis social.

% A todos estos establecimientos Goffman en su lobeanados(1972,0p.cit) los denomina "“instituciones
totales", un concepto al que aludiremos en algonasiones como metéafora para explicar el acosoealeg
sociedad espafiola somete a las mujeres con disdapanatémica.

>"Vid. Foucault, M. 1994 Vigilar..., op. cit.
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constituidos por los estereotipos que la sociedad -incluidos todos
nosotros y las propias afectadas®®- manejemos como auténticos y
meros contenedores™ de diversos y potentes sesgos ideoldgicos que
dan lugar a falsos, pero muy firmes prejuicios sobre lo que debe ser
una mujer, en fin, un ser humano. Y lo que es mds importante, de lo
que no es y ho puede llegar a ser una mujer con graves lesiones
medulares. Estereotipos y falsas suposiciones que por supuesto
refutan en la prdctica y constantemente muchas de las mujeres
estigmatizadas. Realidades, sin embargo, que por si mismas ho tienen
ningdn impacto frente a los prejuicios fuertemente arraigados en la
sociedad espafiola.

Dicho de manera clara, los estereotipos y los prejuicios marcan,
condicionan y en algunas ocasiones determinan y controlan®® en gran
medida las percepciones y reacciones de las personas ante los
acontecimientos que les sobrevienen -por ejemplo, la llegada de un

vecino marroqui o conocer a una mujer que les gusta pero es

%8 En este sentido Goffman afirma: “...se puede daspntado que el normal y el estigmatizado tidagn
mismas caracteristicas mentales y que esto esrierte en nuestra sociedad; el que puede desempediae
estos roles tiene entonces lo que se requieredpasmpefiar el otro...”, Goffman, 19HEstigma.. op. cit pag.
153.

%9 Luckman y Berger, 1986.a construccion., op. cit.

%0 «_as instituciones [nuestros estereotipos entesklpor el hecho mismo de existir, tambaémtrolan el
comportamiento humano estableciendo pautas deficidantemano que lo canalizan en una direccion
determinada, en oposicion a las muchas otras qirégpodarse tedricamente. Importa destacar queasieter
controlador es inherente a la institucionaliza@ércuanto tal, previo o aislado de cualquier meranide
sancion establecido para el sostén de una ingtitticBerger y Luckman, 1986a construccion., op.cit pag.
76, son nuestros las negritas y el texto entrehedes.
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lesionada medular- hechos sociales que son asimilados y filtrados por
la estructura, precisamente, de esos estereotipos y prejuicios que
configuran tanto la informacion, la imagen de lo que conocemos, como
la reaccién que tendremos ante ella. De esta manera, si asumimos el
prejuicio de que las personas que provienen de Rusia son
pendencieros nos inclinaremos por huir de nuestro nuevo vecino de
esa nacionalidad y a interpretar sus gestos como rasgos de una
agresividad no probada. Estamos ante una dindmica que se ve
reforzada por lo que se ha denominado como sesgo de confirmacion,
esto es, una vez que nos hemos decidido por una interpretacién, por
ejemplo, que una mujer discapacitada tiene mal cardcter,
tenderemos a buscar informacién que confirme esa primera
suposicién®’.

Por otro lado, no hay que olvidar que los seres humanos tenemos
la tendencia, probada de manera empirica en numerosas ocasiones®?,
de ir mds alld de la informacién que recibimos, conformando una

imagen que mezcla la realidad percibida y nuestros instrumentos de

®> Como vamos a ver a lo largo del libro esta aciiteldentorno social de las mujeres con discapadidadra
el efecto de la profecia autocumplida, mediantaitd la discapacidad anatdémica, que sélo es fisitajuchas
ocasiones se convierte en social, mejor dicho estareotipos imperantes en la sociedad esparfaiaac
empujandolas a la discapacidad social.

%2 En medio del periodo de oro de la psicologia $cafos sesenta, dentro de lo que se ha etiquetado
“New look in perception” se demostraron este tipchibétesis, puede verse por ejemplo el trabaj@deer,
J.S. 1957."Going beyond information given", en @of} H. et. Al (Eds.)Contemporary approaches to
cognition Cambridge. Mass. Harvard University Press.
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catalogacion e interpretacion de la realidad, estos son, bdsicamente
y respecto al asunto que nos ocupa, la discapacidad social: los
estereotipos y prejuicios. Estamos ante lo que se ha catalogado como
psicologia ingenua: la estructura que genera el sistema de
conocimiento que nos orienta en la vida cotidiana, algo cercano a lo
que vulgarmente se entiende como sentido comun. Pues bien, en esta
linea puede recuperarse aqui una teoria de gran utilidad para
entender la losa social que cae sobre las mujeres discapacitadas: la
teoria de la atribucion que ofrece una explicacion clara de como los
seres humanos aprehendemos la realidad en los acontecimientos
cotidianos®.

Cualquiera de nosotros realizamos una gran operacién de
bricolaje social cuando nos relacionamos con mujeres con gran
discapacidad y, la mayor parte, de esta manufactura social la
basamos en estereotipos y prejuicios que a modo de bloques
prefabricados configuran la interaccidn social en un auténtico gueto

social®?.

%3 Una etiqueta que acufio Heider, F. 1988 psycology of interpersonal relatioméew York, Willey.

% Se trata de la potencia que tienen los prejujséoa provocar, lo que Thomas Pettigrew, denomimdoco
“error de la atribucién definitiva”, las atribucies coherentes con nuestros estereotipos o prejuiRatigrew,
T. F. 1979. “The ultimate attribution error: Extémgl Allport’s cognitive analysis of prejuicePersonality and
Social Psychology Bulletjrb, 461-476.
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Una estigmacion que limita la riqueza de las relaciones para
ambas partes, mujer lesionada y sus interlocutores. Sin embargo, la
peor parte, casi siempre, se la llevan ellas. En fin, que la amiga que no
vuelve a llamar a la mujer lesionada, o el hombre que no intenta
seducirla, aunque le guste esa mujer, tienen, normalmente, mds
alternativas que ellas para sustituir el papel que podria haber
ocupado esa mujer lesionada en sus vidas.

Ya hemos sefialado como puede interpretarse que la situacion
en la que se desarrolla la vida social de estas mujeres genera una
especie de cdrcel social, una limitaciéon de hecho de su capacidad
para actuar como ofros ciudadanos. Un recorte de las
potencialidades sociales que se plasma, a menudo, en su ausencia en
los foros publicos: en la calle, en los centros de ocio, en los centros
de consumo, etc..

Por supuesto, en mayor o menor medida, todos tenemos
limitaciones en nuestras actuaciones sociales. Asi, un médico o un
juez disfrutan de un prestigio profesional que les facilita muchas
actividades vedadas a un jardinero o un obrero de la construccion.
Sin embargo, el encierro, la minoracién que afecta a las mujeres con
lesiones medulares produce una ruptura con la vida anterior de ellas

mismas, lo que introduce un matiz de gran importancia. Repasemos el
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proceso, se lesionan, sobreviven, sobrellevan gran cantidad de
sacrificios y esfuerzos fisicos y, ademds de todo ello, el entorno, la
sociedad espafiola a través de unos viejos prejuicios y engaiosos
estereotipos las encierra y limita mediante su estigmatizacidn
arrebatdndolas unas opciones sociales que ya eran suyas.

Este encierro social tiene dos lineas de produccion, una ya
aludida, la coercién desde afuera hacia las mujeres con lesiones, lo
que Foucault expone como disciplina. Y, una segunda, que trabaja
dentro de ellas mismas, moldeando su identidad social. Una dindmica
con dos nlcleos de generacion pero totalmente interdependientes.
De hecho, creemos que se puede decir que una mujer con graves
lesiones medulares no puede reconquistar una identidad social de
adulta hasta que no consigue eludir, neutralizar, la excesiva disciplina
que le impone su entorno social a través del resorte que genera su
dependencia fisica para realizar algunas actividades necesarias para
la vida cotidiana.

Erving Goffman explica muy bien como vive un estigmatizado
sus relaciones sociales: "La incertidumbre del estigmatizado surge no
solo porque ighora en qué categoria sera ubicado, sino también, si la

ubicacidn lo favorece, porque sabe que en su fuero interno los demds
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"8 continua su exposicién

pueden definirlo en funcién de su estigma.
Goffman franscribiendo el relato en primera persona de un
exconvicto, un discurso que —salvando todas las distancias y son
muchas y fundamentales— nos sirve, perfectamente para iluminar el
encarcelamiento social que vive cualquier persona estigmatizada: "«Y
siempre siento lo mismo con la gente honrada: aunque sean buenos y
agradables conmigo, en el fondo ven en mi hada mds que a un criminal.
Ya es demasiado tarde para cambiar, pero aun siento profundamente
que esa es la Unica forma que tienen de aproximarse, y son
totalmente incapaces de aceptarme de otra manera>>.

De este modo, aparece en el estigmatizado la sensacién de no
saber qué es lo que los demds piensan ‘realmente’ de é1."°° Sin duda,
es un relato que tfrasmite perfectamente el encierro social en el que
vive un estigmatizado. La sociedad, en concreto, los estereotipos y
prejuicios limitan severamente las potencialidades de las relaciones

sociales de las mujeres con lesiones medulares. ¥ este encierro es

arbitrario, esto es, obedece a pautas de interpretacién y conductas

% Goffman, 1972Internadosop. cit pag. 25.

% |dem, pag. 25. Insistamos ademas en la idea skdenEhomas acerca de la "definicién de la situacio
sefialada paginas atras. A veces lo importante tangscémo te ven los demas, sino como ta misrfioete
esa situacion, en la que incluyes a personas nuté@mt® una determinada manera. Esa es la clavepiamder
el punto de vista de las mujeres lesionadas meahylau definicién de la situacién, porque sin lwdudas su
conducta se orienta como consecuencia de esadi@finPor supuesto, ya lo hemos avanzéattg la situacion
no se agota con esa perspectiva y, en un segunehemo, se hace necesario contrastar el origenade es
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de exclusién que sélo sirven a objetivos de humillacién y sadismo que,
I6gicamente, debemos de eliminar de nuestro repertorio de

comportamiento.

definicién acerca de como te percibe el entormb s@ra el centro de atencidn de la segunda fasstde
investigacion.

52



I.7.1. El grupo y la construccion de su identidad

social

Parafraseando a Simone de Beauvior, no se nace discapacitada:
se llega a serlo®. Las lesiones medulares graves no son una herencia
que pase de una generacién a otra, por lo tanto, estamos ante lo que
inicialmente es una categoria social muy distinta a la etnia, la raza o
incluso la religién®®.

Si pudiéramos eliminar los estereotipos y los prejuicios sobre la
discapacidad, las personas con una grave lesion medular no podrian
considerarse un grupos social, lo mds una categoria administrativa o
sanitaria, como los nacidos en el afio 1959 o las personas que tienen
diabetes. Obviamente, la lesién medular no genera en si misma ningun
vinculo entre una mujer y otra que también estd lesionada. Sin
embargo, la realidad no es asi, y los prejuicios y estereotipos ubican
desde fuera a las personas con graves lesiones medulares como parte

de un grupo, los discapacitados, la gran discapacidad.

®" Hacemos alusi6n a una frase de Beauvior que kimlseromo auténtico estandarte del feminismo de la
segunda parte del Siglo XX: “No se nace mujerlegalserlo”, Beauviour, S. [1949], 19%.segundo sexo
Madrid, Céatedra, pag. 13, Vol. 2.

% En la medida que los cambios de religién se r@alimluntariamente y por lo tanto vienen precedjumsa
fuerza del grupo de referencia si estamos antaasumuy alejados de la discapacidad o la xenofolii@.
obstante, si llevamos nuestro argumento hastablgma del racismo descubriremos que, tambiénnesta
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Con todo, lo mds importante es que son las propias afectadas
las que antes de lesionarse ya pensaban asi, por lo tfanto, en cuanto
sobreviene la lesion ellas mismas se identifican conforme a los
estereotipos vigentes en su sociedad sobre la discapacidad
anatémica. Un proceso que participa de manera determinante en la
identidad social de las mujeres con lesiones medulares®. Por lo
tanto, toda la reconstruccion de su papel social se realiza enmarcada
a la pertenencia al grupo de grandes discapacitados y como explica
Henri Tajfel: “"con el significado valorativo y emocional asociado a
dicha pertenencia"”®.

La sociedad espafiola tiene muchos estereotipos que
categorizan a las personas, por ejemplo, por su sobrepeso, por su
estatura, por su lugar de nacimiento, por su etnia, religion,

orientacion sexual, etc. Sin embargo, esto no es suficiente para

generar una entidad grupal, ademds, los afectados tienen que tener:

ante auténticas construcciones sociales, sustentaddiversos estereotipos sobre lo que es undlanmegro
0 un chino.

%9« a identidad se forma por procesos sociales. \érzacristalizada, mantenida, modificada o aun reéata
por las relaciones sociales. Los procesos sodratesicrados, tanto en la formacion como en el ewintiento
de la identidad, se determinan por la estructucaky Berger y Luckman, 198&.a construccion.,.op. cit.
pag. 216.

O Tajfel, H. 1984 Grupos humanos y categorias sociaBarcelona, Editorial Herder, pag. 292.

54



a) Conciencia de ello: "Las diferencias estdn en el grado de
aceptacién por parte de las personas implicadas del hecho de
estar realmente unidas de alguna forma importante..."”".

b) La pertenencia, la inclusién en esa categoria ha de ser
inevitable.

c) Y, ademds, que esta adscripcion ha de tener consecuencias
sociales comunes para todos o la mayoria de los miembros del
grupo.

Estos son los requisitos bdsicos que Henry Tajfel, y nosotros con
él, consideramos que configuran un grupo minimo’®. Una entidad
social que conlleva ciertos tributos para sus miembros y algunas
potencialidades en la dindmica social”®. En este sentido, las personas
con graves lesiones medulares conforman un grupo, un grupo minimo.
Y las mujeres, son un subgrupo que, en contraste con los varones, se
enfrentan a prejuicios configurados sobre su feminidad.

Hemos dicho que conforman un grupo, por lo tanto, afirmamos
que tienen conciencia de ello. En la prdctica las lesiones medulares

son muy variadas, hay muchos grados y diferencias segln vértebras

afectadas y el grado de la lesién: total o parcial. Pero, adn asi, todas

" Tajfel, 1984 Grupos humanos, op. cit. pag. 354.
2 Tajfel, idem, pags. 349 ss.
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las mujeres lesionadas se saben incluidas en una misma categoria por
la sociedad”®. Una pertenencia a la que no pueden rehuir y, sobre
todo, y quiza el hecho mds importante de cuantos las alna, su
discapacidad se mira en e/ mismo espejo social que las demds. Hay
por tanto una identidad social -no individual- sobre la que se
configura gran parte de la dindmica social de estas mujeres: los
estereotipos y prejuicios tradicionales que funcionan en la sociedad
espafiola sobre /as minusvalias. Una coincidencia de espejo social que
en muchas ocasiones a lo largo de la investigacion -de las reuniones
de grupos- ha generado un ambiente de complicidad, de camaraderia
que no dejaba lugar a dudas, estamos ante combatientes sociales que
estdn en la misma trinchera.

No obstante, queremos dejar claro que a pesar de la indudable
fuerza de los estereotipos, los prejuicios y las falsas atribuciones
con las que constantemente la sociedad espafiola bombardea a las
mujeres con este tipo de lesién medular, la reaccién dltima de cada
una de ellas es distinta. En este sentido, a lo largo de la exposicion

de los principales hallazgos se ofrecen claros ejemplos de mujeres y

3 El primer asunto, las consecuencias para los miesria vamos abordar seguidamente. El segundo, la
potencialidades de estos grupos en la dindmicalsseianalizara posteriormente.

4 Consecuencias sociales y administrativas, no e la capacidad de etiquetar, de configurar oe&s)
sociales que tienen las Administraciones Publiea®sta linea puede verse Oliver, M. y Barnes9@8.1
Disabled People and Social Policy: From Exclusiénrtclusion Harlow, Longman; también, entre nosotros,
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de entornos que escapan al corsé de los prejuicios y estereotipos.
Una vez mds, la realidad, la creatividad de los seres humanos rompe
los cauces que brinda e impone el sistema social, en este caso, el
espafiol.

En este sentido, hay que recordar que uno de los fundamentos
de la teoria interaccionista es, precisamente, la capacidad que
tenemos los seres humanos de contemplarnos a nosotros mismos a los
ojos de los demds -de mirarnos en el espejo social antes de actuar-
lo que permite poner en marcha diferentes estrategias sociales para
eludir o hurtar en la medida de lo posible los reflejos de nuestra
imagen que menos nos gustan. Se trata, una vez mds, de
mecanismos en algin sentido autoprotectores que permiten algunas
de estas mujeres escabullirse de la apisonadora social en la que, al
dia de hoy, se han convertido los estereotipos sobre las graves

lesiones medulares.

Garcia de la Cruz Herrero, J.J. 1995. "La defensatéreses ante las autoridades publicas. ¢ Acciéctiva o
accion individual?", eREIS nim. 69, pags. 39-68..

S En este sentido pueden verse una completa exfposiei estrategias en Gofman, 199 presentacion., op.
cit..
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I.7.2. Consecuencias de la pertenencia al grupo de

discapacitadas

En términos generales, la discapacidad anatémica desmorona la
cara, la autoestima, la propia imagen que esa mujer tenia de si
misma’®, en fin, los atributos con los que ella se presentaba en los
escenarios sociales, estando obligada ahora, tras la lesién, a llevar a
cabo una resocializacién, a generar una nueva identidad social que sea
consonante con la nueva situacion social que impone una identidad de
discapacitada’”.

Cuando un suceso o un acontecimiento cambia publicamente
alguno de los rasgos sobre los que se soportaba nuestra cara social,
por ejemplo, haber sido acusados de abusos sexuales o, en un sentido
positivo, haber sido premiados con una loteria millonaria, nos obliga a
cambiar nuestra cara social, nos vemos obligados a realizar una

adaptacién que incluya los nuevos atributos’®. Pero esa adaptacién no

"% Estos conceptos cara y fachada pueden verse ém&pfl994La presentacion...op. cit.pags. 33-36.

" Leon Festinger, publico en el afio 1957 un libida@doA theory of Cognitive Dissonan¢georia de la
Disonancia CognitivaMadrid, 1975, Instituto de Estudios Politicog)nde se expuso con gran éxito la
tendencia que tenemos todos a incluir en nuestibde conocimientos so6lo aquellas informacionessqun
consonantes con nuestra idea de nosotros misnyosstg es aln mas importante, a rechazar de déversdos
las informaciones disonantes con nuestra idea sletmoe mismos. En este sentido, las mujeres aiaseg
sobreviene un lesion medular no pueden ocultasserismas cOmo estan y cdmo les juzga la sociedad.

8 Sobre este proceso, la aparicion de la disonaociauevos acontencimientos, véase Festinguer, 1975
Teoria.., op.cit.pag. 17.
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puede ser disonante con lo que nuestras interlocutores pueden
percibir por si mismos, esto es, nuestra capacidad de presentarnos
socialmente nos permite cierta libertad de interpretacién pero no
hacer cualquier papel. Una vez que uno va mds alld de cierto limite se
convierte en un embustero y toda la representacion ante nuestros
interlocutores -familia, amigos, compaiieros de trabajo, un joven que
nos presentan y nos gusta- es asumida como un artificio, nadie la da
credibilidad”.

En este sentido la lesién medular genera mdltiples y constantes
sucesos disruptivos®® como pérdidas de orina, defecarse, gases,
caerse, espasmos, no poder vestirse, etc. Estos hechos, mejor dicho,
la interpretacion que realiza el entorno social -y ellas mismas- de
estos sucesos obliga a generar una nueva identidad social consonante
con el perfil real de la discapacidad fisica.

Este proceso de recomposicién de la identidad alude a lo que se
puede entender como fase de adaptacién que, como hemos visto en
esta investigacion, puede derivar en distintas férmulas como la
regresion situacional que acerca a los protagonistas a una vida

vegetativa, esto es, dejarse llevar por el entorno como si nuestro

" Goffman, 1994La presentacion., op. cit. pAgs. 81-87.
8 para este concepto véase Goffman, idem, pag. 24.
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cuerpo no nos perteneciera; otro modo es lo que se ha llamado
colonizacion: la construccién de una vida placentera aislada del mundo
exterior; o la infransigencia, la mujer luchadora que no se resigna
ante nada y todo lo pelea®. De todos estos procesos se podrdn ver
ejemplos en este trabajo, aunque, la formula mds frecuente es la
regresion situacional, lo que se ha denominado como psicologia de lo
inevitable que hace referencia a un proceso de adaptacion basado en
minimizar lo negativo y autoconvencerse de que en realidad la
situacion no es tan mala, una férmula socialmente conformista que
puede sumergir a la persona afectada en un estado de total
resignacion®.

Y aunque como afirmamos de todos esos procesos —y sus
consecuencias— podremos aprender de manera extensa en los
siguientes capitulos de este trabajo, podemos adelantar ahora
algunos ejemplos de testimonios dados en nuestra investigacién que
nos introducen en la complejidad de la situacidn.

Asi, en ocasiones una caida, en este caso de la cama, puede

involucrar un circulo social amplio "de hecho no hace mucho me cai de la

cama, tuvimos que llamar a unos obreros que estabfente haciendo una

81 Goffman, idem, pags. 70 y 71.
8 puede verse una estupenda explicacién de estesprea Aronson, 2008] animal.., op. cit. pags. 218-
220.
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obra y me tuvieron que levantas"al mds proximo por el que en algin
sentido se ha de velar "Yo tengo mucho miedo de caerme también porque
mis padres son mayores y mi hermana jtiene ladsplal pobre!"Pero no es
necesario siquiera pensar en pequeios accidentes, hasta cierto punto
ocasionales, para averiguar cémo la reconstruccion de la identidad de
discapacitada va configurdndose en nuevas formas de relacion con el

entorno. El acto cotidiano de vestirse con ayuda "a mi me viste por la
mafana por la parte de arriba mi vecina y tengoegperar a que venga ella

para que me vistgduede convertir un acto que parece insignificante en
todo un pequefio ritual matutino: la espera de la vecina, la pequeiia
conversacion y la despedida y agradecimiento..., hasta mafiana.

Pero la resocializacion a la que aludimos no se manifiesta solo
en recambio de hdbitos, que precisamente por habituales se
incorporan con cierta facilidad a la realidad. Al contrario, muchos de
los sucesos disruptores a los que aludimos se caracterizan,
precisamente, por su imprevisibilidad. Por ejemplo, no cuesta
entender y nos han relatado como una constante la inseguridad que
genera la posibilidad de defecarse u orinarse en contextos publicos,
y también en algunos privados. Sondas y pafiales son elementos que
se han de incorporar a una nueva identidad, sin deteriorarla, pero son

solo la cara exterior, la manifestacion fisica si se quiere, de un sin
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fin de aspectos a incorporar a las rutinas: no beber antes de salir a
un evento de ocio, anticipar las reacciones intestinales de comidas y

medicamentos, o sencillamente valorar que "sé que voy a estar mojada

pero a mi me compensa estar trabajando y estajdratn fuera y estar todas

esas horas fuera".
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I.7.3. Origen de los estereotipos sobre Ila

discapacidad anatémica

No hay investigaciones sobre el origen y gestacion de los
estereotipos sobre las discapacidades en la sociedad espafiola®’,
prejuicios con los que los espaiioles sin contacto directo con el mundo
de las discapacidades entendemos y canalizamos nuestro
comportamiento con cualquier persona con alguna discapacidad®*.

En principio, los datos obtenidos en esta investigaciéon nos
muestran una estereotipacién de estas mujeres muy tradicional,
alejada del marco juridico y politico de la Espafia actual. En este
sentido, no seria muy aventurado apuntar la hipétesis de que los
actuales estereotipos sobre las personas con una lesion medular
grave son los mismos que funcionaban en Espafia a finales del Siglo

XIX. Esto es, en una sociedad claramente agricola y catélica, por

8 «_as instituciones siempre tienen una historialadeual son producto. Es imposible comprender
adecuadamente qué es una institucion, si no sereodg el proceso historico en el que se produgeiger y
Luckman, 1986La construccién social,.op. cit.pag. 76.

8 Esta pregunta sobre el origen y conformacion tietgm de estereotipos esta basada en la creemci,
axioma por parte de los autores de que las paatasrdportamiento humano son producto esenciamenieal
dinamica social, por supuesto en constante inténacon nuestro entorno social y estructurada pestno
bagaje biolégico, en fin, dicho por Berger y Luckm@&odemos preguntarnos de qué manera surge fabpro
Orden social. La respuesta mas general a estarfieegsi que el orden social es un producto humamoas
exactamente, una produccion humana constanteagalpor el hombre en el curso de su continua
externalizacion.”, Berger y Luckman, 198& construccion., op. cit.pag. 73.
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apuntar dos de nuestros grandes rasgos en esa etapa histérica®. Un
periodo en el que una persona con una lesién grave era aludido como
impedido, invdlido, tullido o tullida®.

Sin duda, la sociedad espafiola del Siglo XXT no es la misma,
pero si la continuidad de aquella'y con menos cambios en lo social que
en otros espacios como el econdmico, el politico o el juridico, en los
que si hemos disfrutado de auténticos saltos adelante?’.

Los datos, la realidad reflejada en esta investigacion nos indica
que los cambios en el nivel social no han sido tan apreciables. Al
contrario, el debilitamiento de la disciplina catélica y de sus valores
ha generado un vacié que el sistema politico, las Administraciones
Pdblicas, el sistema econdmico y la sociedad no han sabido sustituir
adecuadamente. En concreto, hemos pasado de un entorno social en
el que el sacrificio y el trabajo por otros eran vistos como buenos en

si mismos, y por lo tanto, alimentaban y soportaban la carga de

% La liteartura espafiola del XIX y XX ofrece numar®®jemplos de personajes con algin grado de
discapacidad sobre los que se proyectan los eSfegue venimos sefialando. Valga como ejemplmdede
ellos el célebre personaje femenino de Pérez Galdstana(llevado al cine por Bufiuel, maestro a su vez, en
analizar el caracter humano) joven a la que le &mpuna pierna a causa de una efermedad y pasaladida
como "cojita", "pobre invalida" o, en palabras dprepio personaje "Siempre seré como las mujésieslhs
gue piden limosna a la puerta de las iglesias. Hanmporta. jQue remedio tengo mas que conformarme!"
(Pérez Galdés, Benifbristana,cap. 27 ypassim)

% La carga simbdlica de estos términos es claranmsgativa, no obstante, nuestra investigacion se ha
centrado en la huella que deja el dia a dia emlgsres un reflejo de su entorno social que endgonia de las
ocasiones no recurre a estos términos pero salasaomo si realmente fueran disminuidas sociales.

87 Desde la Constitucién Espafiola de 1978, al pioimepailso dado por el Instituto de Reformas Sociles
por ejemplo sobre éste Ultimo Zarco, J. 1999 "Hiituto de Reformas Sociales y las tres historéagd
sociologia espafiolaREIS86, Pp.129-152).
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trabajo y dedicacion que otros miembros de la familia, incluso los
vecinos, tenian que entregar para ayudar fisicamente a una persona
con, por ejemplo, una lesion medular grave. En contraste, ahora
estamos en un entorno social en el que el sacrificio y el trabajo se
mide sélo en euros, dicho de otro modo, el que se esfuerza y
sacrifica su tiempo a cambio de algo que no sea dinero es visto y se
le considera un tonto®. Por ende, el poder adquisitivo se ha
convertido en una variable de mayor peso que antes para las personas
con discapacidad que necesitan ayuda para actividades de
supervivencia. Ahora que el colchén familiar es mds débil...

En la prdctica hemos observado que las mujeres con graves
discapacidades viven, desarrollan sus actividades sociales, en un
entorno politico, tecnoldgico, econdmico y juridico moderno, pero
acechadas por un entorno social anclado en una trama de
estereotipos anticuados, simplista, que las acerca mds al concepto
decimondnico de “pobrecita tullida” que al de una persona con una
discapacidad anatémica, por lo tanto, homologable a cualquier otra

persona, eso si, en un entorno fisico y juridico actual; esto es, con

8 Aludimos a una ideologia materialista, no obstdatesociedades democréticas contemporaneas stramue
con un crisol de valores que, sin duda, tambiémpeosiite apuntar que miles de personas rechazan ese
materialismo (sobre este tema véase: Inglehat9®&1.El cambio cultural en las sociedades industriales
avanzadasMadrid, CIS y Siglo XXI). En cualquier caso n@emos que al dia de hoy los valores éticos
postmaterialistasengan la hegemonia que alcanzaron los valorékotest en Espafia en los dos Siglos
anteriores.
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sus derechos vigentes y un espacio pudblico sin barreras
arquitectdnicas®.

Esta investigacion indaga en los procesos no formales, no
juridicos, de la construccion o reconstruccion de la identidad social
de las mujeres con graves lesiones medulares. Con el objetivo
esencial de mostrarlos y que sirvan reflexivamente, para cambiar la
propia sociedad que describimos. Ahora bien, todo el mundo debe ser
consciente de que en el escenario social puro  todos los
comportamientos —y por tanto también las injusticias— se rigen por
leyes no escritas, y por lo mismo no defendibles ante los Tribunales
de Justicia. Dicho de otro modo, si una mujer con gran discapacidad
no encuentra pareja, no podrad reclamarla ante nadie. Esto que parece
algo que nos afecta a todos -que nos den calabazas-, en la practica,
impacta mds en unos que en otros. De hecho, la estigmatizacion y los
estereotipos sobre quién es normal, estandar, y qué o quiénes son

extrarios, es un proceso de discapacitacion social que se configura de

% Realmente aunque la situacién ha ido cambiandrdemos que no hace mucho, treinta o cuarentawafios
relato como el que a continuacion brindamos erenabr‘Una nifia tullida ofrece un andlisis ilustvati
<<Cuando (...) comencé a caminar sola por lasscdBenuestro pueblo (...) adverti que toda vezpasaba
junto a un grupo de dos o tres chicos, estos nebagn (...) A veces, incluso, llegaban a perseguieom gritos
y burlas. No podia soportarlo pero tampoco sahisoenfrentar la situacion (...)

Durante algun tiempo estos encuentros callejeroemaron de un terror frio frente a todos los sifjae no
conocia (...)

Un dia, adverti de pronto que habia llegado a texmta conciencia de mi misma y tanto miedo desdals
nifios extrafios que, al igual que los animalessestbian que yo estaba asustada, y hasta los av&s su
afables se disponian automaticamente a burlars@ detraimiento y mi temor.>>", Gofman, 1978ternados
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manera diversa en cada sociedad pero que en todas limita
claramente, excluye, a los afectados, normalmente, por razén de:
raza, edad, sexo, religién, nivel cultural, nivel econdémico o
simplemente por el aspecto fisico (altos, bajos, pelirrojos, calvos,
melenudos, lesionados medulares, etfc.). Pues bien, en la Espafia del
Siglo XXI las mujeres con graves lesiones medulares son
disciplinadas, obligadas a percibirse, como medio muyjeres, e incluso
podriamos decir que como no-mujeres. Sin duda, todas las personas
con alguna discapacidad visible son perjudicadas por el efecto
contraste con las personas estdndar. En el caso de las mujeres con
graves lesiones medulares este efecto es doble, desde el exterior e
internamente ellas mismas respecto al antes de.... Una imagen, un
estereotipo que afecta profunda y decisivamente el desarrollo social
de las mujeres con lesiones medulares graves.

Por lo tanto, los estereotipos con los que funcionamos -el
entorno y los propias mujeres afectadas- construyen un espacio
social de censura y disciplina contra el que tiene que luchar,

consciente e incoscientemente, cualquier mujer con graves lesiones

op. cit pag. 29. De manera menos exagerada, pero iguamerel, veremos que en la Espafia del siglo XXI
aln pueden producirse escenas similares (véasafepid.2. "La anulacion social").
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medulares para vivir una vida socialmente normal, esto es, para
divertirse, amar, trabajar, elegir la comida, si fuma o no, etc..

Es una tensidn, un sobreesfuerzo, constante que tienen que
realizar -no dejarse atrapar, ni ser disciplinadas por- para no quedar
desterradas en el oscuro y yermo estigma de la minusvalia, de la no
persona, de la no mujer, la no madre, de la no adulta, de la si

“pobrecita tullida".
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I.7.4. ¢Qué hay que hacer?

Ningln documento, y desde luego este que tiene el lector entre
sus manos tampoco, se construye desde la total asepsia vy
neutralidad. Al contrario, gran parte de su esencia es ideoldgica,
esto es, que sirve a ciertos intereses y arremete contra otros. En
este sentido, los autores estamos empapados de la ideologia que
mantiene que la sociedad que vivimos se puede transformar
conscientemente. Dicho de otro modo, no debemos dejar a la inercia
social de otros nuestro presente y, mucho menos, nuestro futuro.
Para ello, es necesario, en primer lugar, describir y exponer aquellas
situaciones sociales, como las que hemos enunciado a lo largo de esta
introduccidn, que estdn generando de manera estructural problemas
sociales graves para, al menos, una parte de los miembros de la
sociedad. Y, por lo fanto, es necesario poner en marcha los medios
que eviten esta situacion de estigmacion.

El problema -la estereotipacion que la sociedad espafiola hace
de una persona, una mujer, con una lesion medular de esta gravedad-
se eleva sobre las afectadas como auténticas olas gigantes que les
caen encima una y otra vez, arrastrdndolas con ella en algunas

ocasiones, y que siempre vuelven. En algunos casos, en el propio
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espacio social mds intimo, en otros, los mds, en cualquier otro
escenario publico que los no estigmatizados nunca percibiriamos
como dreas de peligro, pero que a la luz de lo que nos han contado si
lo son: un centro comercial, un paseo por la calle, ir al colegio a por
nuestro hijo, ir al cine, ir a la playaq, etc..

Aungue sorprenda, el propio perjuicio ha dado origen a una
entidad social, los afectados, los estigmatizados, que como grupo y
en el seno de los sistemas democrdticos tienen capacidad de
organizarse, coaligarse, y reivindicar cambios sociales, en fin, de
combatir el prejuicio™.

Tajfel ha adaptado un influyente libro del dmbito econdmico
Exit, voice and loyalty, de Albert Hirschman” para alumbrar el
escenario de lucha de los grupos, diciendo: "Movilidad social es la
salida de un individuo de su grupo. Cambio social es la situacion en la
cual la extrema dificultad o imposibilidad de la salida individual lleva,
al menos a algunas personas implicadas, a desarrollar o tratar de

desarrollar una voz comdn eficaz para su grupo.”?

% En esta linea de cambio, de transformacién destemestipo la teoria interaccionista se muestranigia:
“...la institucionalizacién no es un proceso irneigle, a pesar del hecho de que las institucianesyez
formadas, tienden a persistir...”, Berger y Luckn886.La construccién., op. cit pag. 107.

! Publicado en castellano corBalida, voz y lealtadyiéxico, Fondo de Cultura Econémica, 1977.

92 Tajfel, 1984 Grupos humanos,.pag. 340.
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En esta linea, la seccidon de mujeres de Aspaym-Madrid se ha
puesto a trabajar por el cambio de la sociedad espafiola en su
interaccion con ellas. Sin duda estamos ante lo que podriamos
denominar como el primer grupo de autoconciencia de la discapacidad
femenina en Espafia®. Por ello, el primer paso ha sido indagar y
describir la especial situacion de clausura social que sufren las
mujeres cuando les sobreviene una lesién medular de este tipo.

Son los primeros pasos de un esfuerzo asociativo que pretende
organizarse para combatir los prejuicios y estereotipos que afectan
con especial crueldad a la vida de las mujeres con graves lesiones
medulares®.

Estamos en un escenario social de gran envergadura®™ que
requiere, sin duda, la intervencion arménica de instituciones

privadas y pulblicas que permitan aunando energias cambiar el falso y

% No negamos las variadas y valiosas aportacionesmuechas mujeres con discapacidad fisica han hpeho,
no conocemos ningln grupo compacto y organizadaujeres con gran discapacidad fisica que se hagst@u
a trabajar en la autoconciencia —lo que en el fsmio de los afios setenta del Siglo XX se ha etigisetomo
consciousness-raising groupsampoco queremos ocultar el hecho, tal vez tecée que fuera un compafiero
suyo varén el que las empujo hacerlo, nos referiangléguel Angel Garcia Oca (Presidente de Aspaym-
Madrid), que una vez mas ha mostrado una enornaicigul para leer, entender e incentivar a los grupo
humanos, en este caso, propiciando la creacida &eccion de Mujeres de Aspaym-Madrid, un grupo de
mujeres que se han convertido en parte del eq@pa ithvestigacion que estamos introduciendo.

% Dos apuntes u observaciones que por sabidas aaléeer conveniente hacer: “Se podria agregar que
cuando una persona con un estigma particular aoama posicion ocupacional [determinada] es posjidese
le confié una nueva carrera: la de representarcategoria.... Sobre este tipo de profesionalires@suelen
formular dos observaciones. En primer lugar, caim@&u estigma en una profesién... En segundo Jugar
aquellos que representan profesionalmente el pietasta de su categoria pueden introducir ciertas
parcialidades sistematicas en su exposicién, psinglle motivo de que estan demasiado implicadas en
problema...”, Goffman, 1972ternadosop. cit pag. 40.
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dailino estereotipo que la sociedad espaﬁola%, todos nosotros,
utilizamos a la hora de relacionarnos con las mujeres con una graves
lesiones medulares®”. Es una tarea diddctica que ellas realizan dia a
dia -lo que en el informe hemos denominado como “Aprender y
ensefiar”- pero su esfuerzo impacta sélo en los circulos sociales mds
cercanos a ellas, quedando el resto de la sociedad anclada en los
viejos estereotipos ya citados®.

Terminamos parafraseando un libro de David Shipler: Un pais
de extranos’® Efectivamente, también, los espafoles, en fin, todos
los que tenemos residencia habitual en eso que se conoce como
Espafia vivimos un pais de extrafios: musulmanes, ecuatorianos,

peruanos, argentinos, polacos, bllgaros, catalanes, canarios, gallegos,

% para ver una panoramica actual de la discapaeid&spafia recomendamos consultar: Consejo Econgmico
Social, 2004La situacion de las personas con discapacidad grais Madrid, Consejo Econémico y Social.
% En este ambito de intervencién creemos que lastiones sociales estan mejor recogidas en el anibita
Union Europea (por ejemplo en la Comunicacion dedeision Europea: “Hacia una Europa sin barreaaa p
las personas con discapacidad”, 284, afio 2000¢1et escenario espafiol donde la Ley de Integr&iaial

de Minusvdlidos (Ley 13/1982) o la reciente Ley2B0)3, de 2 de diciembre, de igualdad de oportueisiatb
discriminacién y accesibilidad universal de lasspeas con discapacidad estan enfocadas a soll@ntaejos
problemas de la minusvalia en Espafia: movilidaghl@m acceso a las tecnologias, transporte y giests
sanitarias o sociales. Sin embargo, si se obsergira en algo que esta ocurriendo ahora mismawveésrdel
Plan Nacional de Accesibilidad 2004-20@by un nuevo paradigma, el disefio para todos, hijgena
igualdad de oportunidadesle julio de 2003.

°"'Sin duda, el primer paso para cambiar algo, gargper el estereotipo es conocerlo, en este sesgido
pronunciaba también Goffman cuando decia: “...caaidhdividuo decide llevar a cabo un plan de @eci
relativo al estigma que posee, debera tomar comtmple partida la informacion que habitualmenteasmite
acerca de él.”, Goffman, 197Bstigma op. cit.pag. 64.

% No obstante, en algunos casos la actividad indatide un miembro de un grupo o categoria consigue
impactar globalmente y beneficia a todo el grupbye este tema puede verse: Garcia de la Cruzrdet@95.
"La defensa...,"op. cit. Un ejemplo de este caso seria Mar Cogollos, ¢eata de AESLEME y recientemente
premiada como "Heroina 2003" por la Asociacionrimeional de Mujeres "Charter 100".

% Shipler, D.K. 1997A country of strangers: Blacks and Whites in AsgerNueva York, Alfred A.Knopf.
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mujeres, hombres, discapacitados fisicos, discapacitados sensitivos,
diabéticos, trabajadores precarios, funcionarios, directivos,
propietarios, ancianos, etc.. Esperamos que el trabajo que hemos
realizado sirva para normalizar lo extrafio, en fin, un pequeio
empujon hacia una sociedad en la que la desigualdad no sea razon de

exclusion social, ni econdmica, ni laboral, ni politica, ni administrativa.
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II. Discursos transversales

1. Los limites fisioldgicos 2. Los cambios en un proceso de vida con lesion
medular 3. Tiranias cotidianas 4. Diferentes movilidades 5. La presion del

entorno.

Tras este primer capitulo claramente tedrico acompafiamos,
acercamos al lector a la vida tal como es sentida, vivida, por las
mujeres con graves lesiones medulares. Comenzamos el andlisis
sefialando cinco de las lineas maestras que se han ido presentando
como articuladoras de todos los discursos del conjunto de los grupos
de discusion. Se trata de "temdticas de fondo", que lejos de revestir
menor importancia que las contenidas en los otros capitulos,
constituyen, en muchos casos, la clave para su interpretacion. Es
decir, se trataria de un "y, ademds ........ " explicativo, en el sentido
de que se hable del tema que se hable, se analice la situacién que se

analice, cada uno de estos discursos'® se configuran como el

190 Aunque por discurso puede entenderse cualquieeseia lingiiistica oral o escrita, nosotros acori |
general, utilizaremos el término discurso pararigfes al "discurso social", analizando en consecizesu
estructura. Es decir, las distintas opiniones iddizles emitidas durante el desarrollo de lasrdasdireuniones
de grupo de discusién son un elemento esencialgpanarender las distintas situaciones evocadas, per
partimos del supuesto de que su valor se increnséfga consideramos como opiniones discursivabagdi
ante una audiencia y en un contexto muy determinamlque se dice, cémo se dice y donde se diceacobr
entonces todo su valor dentro de nuestro marc@tedue, entre otras cosas, asume que la realataal se
constituye en esa forma dialégica en la confrodtacbnstante individuo-sociedad. Todo ello nos jgerrras
la labor de andlisis, proponer una serie de disswssciales que, aunque emanan de lo dicho por las
participantes, lo superan, por decir asi, y sdake de este analisis: las opiniones individuajes (levan
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entramado en el que se va anclando la vida y, por tanto, la identidad
social de las mujeres cuya condicion es objeto de este estudio.
Deben entenderse, por tanto, como ejes estructurales (y
estructurantes) de fondo.

Hemos sefialado las cinco lineas discursivas transversales que
nos han parecido mds relevantes, por su presencia en las palabras de
las mujeres. Con todo, es obvio que cualquiera otro de los marcos de
fondo posibles podria ser pertinente, aunque creemos que de menor
potencia heuristica para profundizar en el objetivo de esta
investigacion.

Los cinco ejes de su realidad que aparecen omnipresentes en
los discursos de estas mujeres son:

- Los limites fisiologicos: Dentro de este eje observaremos
como se hacen presentes y se articulan en los discursos las distintas
percepciones del "poder y no poder", fundamentalmente referido a
los "haceres", aunque, también a los "decires". Pero la huella que deja
el espejo social en estas mujeres nos ha mostrado con claridad que el

paso de la discapacidad (no poder hacer esto) a la invalidez (no valer

incorporada la huella de lo social) y su articidadiliscursiva en el contexto del grupo de discu&ide
responde a una l6gica de acuerdo o consenso sidictambién social). Al igual que en un grupo eubion
se sostienen varias opiniones, su dimensién diseurscorpora también la forma en que estas seudati, de
manera muy similar a como probablemente lo hagae eontexto social amplio. Los discursos transaless
aqui aludidos se refieren a lineas de sentido, prggencia es variable en intensidad, pero queigar a dudas
constituyen una referencia a veces ineludible [@acamprension plena de los fenémenos estudiados.
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para nada) es muy estrecho. Las distintas dependencias asociadas a
"no poder so/d', también estdn presentes articuldndose en torno a los
discursos de la independencia, sobre todo la perdida de la misma y
su(s) significado(s).

- Los cambios en un proceso [de vida con lesion medular]:
Esta linea articuladora nos desvela cémo cualquier intento de
comprension de las distintas situaciones, percepciones, sentimientos
e incluso juicios de valor, ha de estar contextualizado en un momento
determinado dentro de una "carrera" o experiencia vital de las
lesionadas medulares. Es decir, no podemos entender la situacién de
estas mujeres si obviamos el hecho de que, en todos los casos, se
tratard de un capitulo o momento singular dentro de un proceso de
supervivencia® en unas condiciones que cambian. La dimensién
dindmica de su experiencia queda asi desvelada como uno de los ejes
que nos permite comprender mejor su realidad.

- Tiranias cotidianas: Aunque quizd pueda parecer el eje
argumental de menor profundidad tedrica, bajo esta etiqueta
aludiremos a que, literalmente cualquier actividad, sentimiento,

reaccion, actitud, etc. estd o, al menos, podria estar influida, si no

191 por supuesto, todos los seres vivos realizanarea tle supervivencia. Sin embargo, en nuestro k@xt
alusion a la supervivencia quiere hacer referemciaa situacion limite en un contexto social enrques
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determinada, por alguna de esas dependencias del primer eje -limites
fisioldgicos- pero que aqui hemos de concretar y encarnar en forma
de sondajes, espasmos, escaras, operaciones, no poder vestirse, no
caber por las puertas, superar aceras, esperar ambulancias, etc.,
etfc., efc.

- Diferentes movilidades: Aunque no podrd en este estudio
descenderse a un nivel de detalle mdximo por la naturaleza de los
datos obtenidos'®, hay que hacer evidente que existen diferencias, a
menudo de calado, en funcion del tipo, nivel e incluso origen de la
lesion medular. Este hecho, que resulta una obviedad para cualquier
iniciado en lesiones medulares, ha de sefialarse porque estd presente
como una realidad que contribuye a la comprension del resto de
elementos objeto de andlisis. Como sea que nuestro estudio no
discrimina dentro de las mujeres con lesién medular, las voces que de
ellas trasladamos a éste trabajo han de ser matizadas en ocasiones
en funcién del tipo de lesion, en lo fundamental aqui, en funcién de
los dafos asociados: paraplejia y tetraplejia. En las propias palabras

de las mujeres, en ocasiones: "si tienes manos tienes piernas". Otros

frecuente que los miembros de las sociedades diadas tengan que enfrentarse en su vida cotidiana
condiciones limites.

12| 5 16gica que guia este tipo de investigaciénoiytanto también su disefio, queda expresada epglmo
V "Metodologia", donde se indica con detalle la posicion de los grupos de discusion y el gradedéh de
sus participantes. Sefialemos ahora, no obstarges| qunalisis de los datos obtenidos, los discugagzales,
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elementos que afectan a la movilidad serdn también tenidos en
cuenta.

- La presion del entorno social: Efectivamente, tal como
suponiamos cuando se disefio esta investigacion y como hemos
argumentado en el capitulo introductorio, las mujeres con
discapacidad, como el resto de nosotros, son clara vy
determinantemente influidas por el espejo social en el que se
reflejan, en su caso, un entorno del que dependen fisicamente mds,
mucho mds, que antes de que les sobreviniera la discapacidad
anatdomica.

Como ya hemos mencionado, una lesién medular de esta
gravedad genera un recorte severo de las capacidades fisioldgicas.
Este hecho objetivo -la necesidad de ayuda externa- bien, se paga
con dinero, cuando es un profesional contratado o, bien, con carifio y
sumisién cuando es alguien al que no pagamos un salario'®,

Esta dltima férmula, la afectiva, genera situaciones de
asimetria entre las mujeres con lesiones medulares y su entorno de

apoyo. Una desigualdad en las que ellas son la parte mds débil, y los

no solo no permite sino que digamos no recomientaltace pertinente una discriminaciéon gradual maxi
del tipo "a tal grado de lesidn tales consecunemls movilidad luego tales consecuencias sociales"

193 Una conducta de sumision, de obediencia, de asudei los criterios externos bien movida por evitar
castigo o por el deseo de algo. En fin, se recosgpehesfuerzo realizado para ayudarnos con retoigmto
social y aprecio.
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agentes sociales de ese entorno -maridos, padres, hijos, hermanos,
etc.- obtienen y ejercen un poder, en algunas ocasiones manifiesto y
consciente, y en otras, latente e inconsciente pero, que en cualquier
caso, presiona, disciplina, somete, encauza muchas de las actividades,

y lo que es peor, de las actitudes de estas mujeres.
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IT. Discursos transversales
IT.1. Los limites fisiologicos

El primer elemento de los que acabamos de presentar como
estructurantes de la vida de las mujeres con graves lesiones
medulares gira en torno a, precisamente, la propia condicion de
discapacidad generada por la lesién. Una situacion, un estigma, de
gran visibilidad y por lo tanto ineludible e indisimulable, en contraste,
con otfros estigmas que si permiten en mayor o menor magnitud que
su presencia no trascienda en algunas escenas sociales™®*.

Antes de emprender la exposicién de este primer discurso
transversal que enriquece y completa el resto de los aspectos objeto
de andlisis demos la palabra a las mujeres lesionadas medulares,

escuchemos por primera vez sus voces:

"llevo casi una vida normal, no puedo trabajar, nedo hacer

muchisimas cosas, no puedo conducir, no puedo hagaeras cosas pero
tengo mucha admiracion por vosotras, las manosragnimportantes,
entonces trabajo en lo que puedo, hay muchas gogaso puedo hacer

pero la verdad es que se puede vivir sin hacenafgoosas y también mi

194 5obre la importancia, los tipos y grados de \iisibil de los estigmas, asi como de su importamcla e
interaccién social véase: Goffman, 19E8tigma, op. citpags. 64 y ss..
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vida ha cambiado muchisimo en poco tiempo, asiafjiodnte mi
6105

problema es est&sD4,

Efectivamente, la lesion medular impone una serie de
restricciones en tus aptitudes fisicas para la actuacién, como sefiala
con serenidad la mujer del texto anterior, pero no te impide hacer
muchas otras, puede llevarse a muchos efectos una vida "casi
normal”, se vive "sin hacer algunas cosas", y ello en principio no
deberia de obstaculizar las actividades que si puedes hacer'®. Otra
mujer relata como con especial esfuerzo y cuidado habia disfrutado

de unas vacaciones

“Tengo una pierna que me funciona algo, la otrg eatonces en la otra
me tengo que poner el aparato y las muletas, ezgoym, andar puedo
andar algo, pero no mucho y no sé, he pasado pbasaal principio

mejor, pero luego como se me rompid varias vecgielma mala, pues
como esta débil y no la funcionas pues se ha @tias/ veces, tres veces
0 cuatro, y por eso me dicen joye, ten cuidad@nda me voy de viaje a
algun sitio, ten cuidado, andate con cuidado, n@\aser que, aunque

este verano he estado en Marruecos, en Tunez ypgbuoee he estado

195 Aqui y en lo sucesivo, cada vez que introduzcamasacotacion literal de los grupos de discusiés, ¢lla
introduciremos la informacion sobre el nimero degren que se generd y en qué pagina de nuestra
transcripcion se produjo la intervencion.
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bafiando en la piscina, que ha estado muy bienamge¢tado, estuve con
mi hermana'GD3, 45

u otra mujer joven que cuenta una tarde de ocio con unas amigas:

"el otro dia me dice mi amiga, vamonos a Fuenlahrgd vivo en las
afueras de Fuenlabrada, digo jvale! yo pensabau&n coche, pues
no, en Metro Sur y Metro Sur de mi casa esta kjtouando llegué dije
¢estais locas? Que yo no voy en silla, voy con mieta, jque yo no
puedo! ¢Qué ta no puedes? Tu tienes que andaraadem obligan, tu
tienes que moverte y andar y bajo las orejas ypydd hago y llegué a
Metro Sur y me recorri Fuenlabrada y volvi. Mi idarme decia, pero
jeres una bruta! No te das cuenta que luego teagueachacada en la
cama, pues me han obligado jlo siento, pero lodoldi Es que si te
acostumbras a vivir de una manera, a mi si meryiste me visto pero
como no puedan, aungue no me pueda poner por ejaingljetador, jel
sujetador no me lo puedo poner! Pero un jerseyesg si me lo ponen
mejor, pero yo me lo pongo, aunque vaya sin supetadlevar al nifio al
colegio, pero yo me lo pongo y el nifio se encaryagarte de abajo, te
tienes que ver en la situacion de “no me lo hacgnte lo hacen, te haces
comoda"GD3, 49

1% be nuevo, la realidad de lo posible alcanza soraalén como aceptable o no en referencia a uneesigo
de lo que una persona normal puede hacer. O digkwéas, ¢ Cuando una limitacién de quehaceres debe
considerarse como anormal, extrafia?
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Asi pues, una no puede caminar, no puede vestirse totalmente, a
veces sufren caidas o pequefios accidentes, en muchos casos ho
pueden conducir, etc. Pero estos tres fragmentos nos presentan a
mujeres que, con sus limitaciones, hacen cosas, pequefias o grandes,
pero que ho son sin importancia.

Sea como fuere, y a continuacién seguiremos ahondando en este
complejo entframado de circunstancias, percepciones y sentimientos,
lo cierto es que se nos presenta la huella de la discapacidad
anatomica como una especie de marco de fondo que, como era desde
luego ldgico y esperable, afecta radicalmente a las personas con este
grado de lesion medular.

Ahora bien, uno de los nicleos esenciales para entender la
reconstruccion vital que realizan es la forma en que cada individuo,
con el permiso de su entorno (el familiar sobre todo), y desde su
propia experiencia haya resuelto su vinculacién a los limites
fisiolégicos que conlleva su lesién. Se trata de una especie de
idiosincrasia de su discapacidad que permita entender mejor como se
enfrentan a todos los elementos o factores asociados directamente
a ella. En cualquier caso, la discapacidad se entenderda mejor si,
ademds, la ubicamos en el contexto de un proceso en el que se

transforman las afectadas, sus capacidades fisicas, su circulo social
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cercano, pero no el gran entorno: los estereotipos sobre la
discapacidad que encauzan el comportamiento de la mayoria de la
poblacién espafiola, estos parece que no cambian, al contrario, se

muestran inexpugnables a la accién individual.
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II. Discursos transversales
IT.2. Los cambios en un proceso de
vida con lesion medular

El ya citado socidlogo norteamericano, Wright Mills, afirmaba
que la gran promesa de la sociologia es ser capaz de entender la
encrucijada entre biografia e historia; si no somos capaces de
conectar lo social con el contexto vital de las personas no estamos
entendiendo de verdad las situaciones sociales. Valga este postulado,
que asumimos tfotalmente, para justificar la necesidad de
comprender la discapacidad entendida como algo enmarcado en e/
contexto de una vida, la de quien la experimenta y, también, la de su
entorno social. Una perspectiva que nos lleva a un inevitable "antes y
después"”, tan descarnado en la realidad como poderoso en su
simbolismo. Un antes que obliga a la lesionada a mirarse a si misma
ahora como los otros, la sociedad, la mira, como una extrafa, esto es,
con los prejuicios que con los que ella misma miraba antes a una

mujer lesionada'®”.

107 <<*pero, de pronto, me desperté una mafiana y béspue no podia mantenerme de pie. Tenia polio; la
poliomielitis era simplemente eso. Me sentia camoifio muy pequefio a quien se arroja a un enoane p
negro; de lo Unico que estaba seguro era de qimarpoder salir de él sin ayuda... Pasoé algog gomverti
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Pero, ademds, de esa referencia biografica —la lesién medular
te golpea en un momento de tu vida concreto— la investigacién nos ha
hecho ver como la propia discapacidad es en si misma también, y a
veces sobre todo, un proceso, por tanto sujeto a etapas, momentos,
fases..., y eso nos ha parecido que ha, inevitablemente, de
incorporarse como otro telon de fondo, otro eje estructural y
transversal necesario para entender la complejidad de la realidad
generada por las lesiones medulares. De este modo, enfatizamos que
a pesar de que la lesién genera un “antes y después” en la vida
concreta de cada afectada el andlisis nos muestra que “el después”
no es una situacion estancada, al contrario, se ofrece como un nuevo
espacio vital abierto y claramente dindmico.

Volvamos, otra vez, a las palabras de quienes asi lo perciben o,
al menos, nos lo expresan:

En primer lugar se sefala la importancia del momento vital en

que te sobrevenga la lesidn

en un extrafio. Un extrafio, mas ante mi mismo qieelas demas. Ni siquiera mis suefios me conocian. N
sabian lo que podian dejarme hacer —y cuando sofigbida a bailes o a fiestas habia, sin cesarextnafia
condicién o limitacién, siempre la misma, de lalawmse hablaba ni se la mencionaba-. Tuve de @mint
enorme conflicto mental y emocional de una mujer kgva una doble vida. >> [N. Linduska, 1947. Myi®
Past, Chicago, Pellegrini and Cudahy] ", en Goffi8v0.Estigma, op. citpag. 49.

86



"Entonces yo creo que todo eso tiene mucho quene, periodo que te

ha pillado y qué has querido hac&D4, 16

si bien, solo el momento biogrdfico no se muestra suficiente para

explicar las posibles reacciones o maneras de afrontarlo, asi

"Pues no se, pero yo te digo que yo hice oposisi@nBibliotecas, que
era un trabajo que podia desempefar, hacen un Bxanuuso me

llamaron para trabajar en una biblioteca durantemes, pero me
surgieron toda clase de imponderables y bueno lpuesrdad es que no

fui capaz de tirar para adelante en ese momé&sigl, 17-18

Y sin restar importancia al momento de desarrollo vital en que
hayas de afrontar la lesidn, lo cierto parece ser que hay una primera
fase de retraimiento, no necesariamente depresivo pero por el que

todas pasan'®. Asi
"yo tardé en reaccionar después del accidenteafres, me meti en mi

casa pero de clausura totéD1, 42

o también,

198« _as personas que tienen un estigma particuladée a pasar por las mismas experiencias de apagadi
relativas a su condicién y por las mismas modifmaes en la concepcion del yo —una <<carrera moral>
similar que es, a la vez, causa y efecto del comigmcon una secuencia semejante de ajustes pEsoha
Goffman, 1970Estigma pag. 45.
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"La verdad es que es dificil esto ¢ Qué se puede?deoincido un poco
contigo, el caracter, yo tengo un mal caracter parenal caracter me
ayuda, o me ayud6 a superar esto que me horrorizabgente, el
sondarme o tener unos problemas abominables enlllga donde me
pillaba y quedarme en casa, pues me quedé dos efi@msa y yo
solamente con la masica y mis libros, estaba eadant pensé que esto
iba a llevar a la catastrofe rapidamente y entomregecé a recibir a
estudiantes extranjeros en mi casa, me obligalbaex lalgo, me obligaba
a salir de casa, también me considero afortunagpiean mis pies y en
mis manos tengo el cincuenta por ciento y el reatoque vivir con ello"
GD4, 18

Pero hay que insistir, una vez mds, en el hecho en si de la
percepcién de cambio que las propias protagonistas transmiten sobre
la manera de entender su discapacidad. Y aqui creemos que es mds
importante la concepcion dindmica, de variacion, que el orden,
direccién o sentido de las etapas o fases'® por las que ese proceso

puede transcurrir

199 En el Capitulo introductorio hemos mencionado rédgde las formas en que las mujeres reaccionaraante
barreras sociales.
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"En cualquiera de los casos son fases, son faselaue hay que
pasar, me refiero a tus amigos de Tol€i@uando al principio tienes
que de alguna forma entrar en un mundo desde tuecigin distinta,

desde una silla pues intentas ir muy deprisa,tadas los sitios donde
van los demas, quiza es una forma de manifestarbede sentir que tu
puedes o crees ver la vida igual que la ven elide gue desde una

posicion mas baja, pero esa fase también se 434,42

De alguna manera las palabras de las mujeres nos van acercando
a la concepcién dindmica en la que nos parece necesario insistir, y hay
que sefalar que no se trata de las "fases de confrontacion
psicoldgica" de una nueva situacion, de las que desde la psicologia
abunda la literatura, sino una idea de cambio algo distinta, donde las
etapas consumidas no significan en si un progreso, pueden serlo pero,
también, son, en algunas ocasiones, un desgaste que debilita a sus
protagonistas para abordar la siguiente fase, que a su vez, puede ser
positiva o negativa, a juicio de la protagonista.

En este sentido, la realidad observada en este trabajo niega
claramente ese elemento del estereotipo sobre la discapacidad que
considera la lesién como una caida en un profundo y oscuro pozo del

cual poco a poco tienen que ir saliendo la afectada. No. La vida de las

110 Toledo, hace referencia al Hospital especializztitesiones medulares que hay en Toledo.
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mujeres que hemos investigado es como la de todos nosotros, esto
es, que ahora nos vaya bien, no significa que en el futuro no tengamos
malas rachas o mejores adn. Los discursos, los relatos
autobiogrdficos nos muestran que, efectivamente, todas tuvieron una
mala primera fase, con duraciones muy variadas, desde unos pocos

meses a varios afios™!!

. No obstante, el "esa fase también se pasa",
hace imaginar un proceso evolutivo hacia delante, es decir una falsa
idea de progreso, lo que realmente nos parece significativo no es
tanto el signo de esa mudanza sino el hecho de la clara percepcion
del devenir mismo. Porque si a continuacién leemos como una mujer es

capaz de recordar con humor una situacién pasada peor

"Nos lo pasamos bien, pero vamos, todo esto yasegtrado, hablo de
esto porque ya esta superado, pero anteriormentpueida salir, pero
siempre he tenido muy buenas ayudas y las amigademia las sigo
teniendo"GD3, 38

no es menos sinfomatico de ese cardcter procesual el relato de esta

otra declaracidn, de signo inverso

111 Esta primera fase que en muchos casos se alargaids, demasiado podria asimilarse a una lafgngso
“procedimiento de admision” (Goffman, 1978ternados, op. citpag. 28), un concepto que se aplica a las
instituciones totales cuando enttas nuevogreclutas, ingresados, etc.) y son asimiladoslpanstitucion
militar, hospitalaria o penitenciaria.
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“No, he pasado por rachas, al principio muy bierpguego he pasado
por rachas porque se me ha roto varias veces anm@apando algo, tengo
un poco de posibilidad de andar porque tengo usiariancompleta y
entonces...GD3, 44

Por lo tanto, el sentimiento de cambio con respecto a otfros
momentos (dentro de la propia "carrera" de lesionada), y no por
tanto el de superacién, en el sentido de suponer con cierta
ingenuidad haber dejado atrds circunstancias que no volverdn, es lo

que parece mds definitivo, ya que, aunque también podemos leer

"-Pues yo llevo tres, y no me mentalizo todaviddda orina y todo eso, lo paso

muy mal

a lo que otra mujer participante en el grupo y con mds antiguedad en

la lesién apostilla:

-Estas en esa fase todaviaD4, 4

y, efectivamente, algunas mujeres afirman llegar a olvidarse de
ese aspecto de su discapacidad, otras en contraste argumentan que

ese aspecto en concreto "no se supera nunca" (ver epigrafe
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siguiente). Lo que nos sitla ante una posible lectura negativa,
desalentadora que también existe. Escuchemos de nuevo lo que se

dicen entre ellas:

"-Somos pesimistas ¢,no?

- Es que ha empezado la cosa un poco....

- Yo venia pesimista

-ihombre! yo sé que las cosas estan muy mal, peregm estamos aqui,
para luchar y que sean méjGr

-Pero también yo pienso que es por la cantidacedgb, gente que lleva
dos afios con la lesién, veinte afios con la lesid@ins afios o un afio, con
la lesion, o tres afios, yo creo que el pesimisrt@asel tiempo

-Pero depende también, puede ser asi, pero que Yo yeo tan claro,
quiero decir que yo a lo mejor con un afio de lesitm si cabe mas
optimista que ahora, mas positiva jcada personauresmundo
evidentemente!GD3, 72-73

Y eso es exactamente lo que nos parece mds importante: que
"cada persona es un mundo", lo que dicho por socidlogos puede
parecer una contradiccion, pero a ello hemos de afiadir que, siendo
cada persona un mundo, de entre la multiplicidad de personas y

opiniones presentadas, emergen algunas formas de hacer ese mundo

112 5in duda, estamos ante una afirmacién que puenieime como un brote de autoconcienciansciousness-
raising groups, véase el Capitulo introductorio.
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similares, por ejemplo, la estructura de su vida como discapacitadas
en momentos de un proceso que tiene su origen en la lesién medular,
lo que es tanto como decir que las mujeres con discapacidad asumen
que su situacion les Jmpone, en determinadas fases, ciertas
limitaciones, dificultades, etc., tantas como, en otras ocasiones, les
posibilitanilusiones, realizaciones, logros, etc.

Y es que este eje estructurante que proponemos permite
entonces, en su lectura mds positiva, recoger y enfatizar las
extraordinarias experiencias de innovacion vital que protagonizan
estas mujeres que tantas veces se sienten, precisamente, inmoviles,
atadas, estancadas o "paradas". Porque si las mujeres perciben con
tanta claridad que se encuentran en una fase (y a menudo lo saben
porque han pasado por otras) la posibilidad de cambio siempre estd

ahi, aunque sea un poco mds alld:

"-Tienes que tener a alguien que te empuje porqueasueces tu dices,

esto no lo puedo hacer y si tienes a alguien qd@tepues si porque vas
conmigo y puedes

-No sé, hay muchas cosas en mi vida, que las fgmg@ambiar y sé que
las tengo que cambiar pero que no doy el pasodaelds cambio porque

creo que hay que cambiarlas, pero vamos, que gaesso quiera decir

gue no salga de casa, yo de mi casa salgo y siirag oon mala cara me
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da lo mismo, y voy con mi silla y estoy encantgda gente se porta
bien y no tienes el menor problema pero que yoelo muy dificil el

decir pues ir sola por la calle, si yo cada bavdiingo que decir “oiga,
por favor, ayudeme que no puedo tal, porque esidotg encuentras en
Madrid jhombre! si vas en coche no! si vas en ca@dwa lo mejor de

puerta a puertaGD4, 46

Entender que hay muchas cosas que pueden variar es de alguna
manera saber que se pueden cambiar. La propia experiencia de estas
mujeres, a menudo ejemplo de superacion de todo tipo de barreras,
sirve de retroalimentacion que, insistamos, por su cardcter de
proceso, deja abierta la posibilidad del alteracién, de transformacién
de la realidad de ahora. Escuchemos la experiencia que relata una
madre joven con respecto a estas fases, su posibilidad de reversiény

vuelta atrds, pero acto sequido, su afdn de superacion:

"es que te gratifica, dices jjoroba, pues soy caeazacerlo! ;Y porqué
no lo hago, si puedo hacerlo?, te gratifica muoldsite crees mas
independiente, porque por ejemplo, a mi me pegbajdn el otro dia
porque me han dicho que el afio que viene le too#ialotro colegio que
estd bastante mas lejos y que ya no van a poras, reitonces, ahi me
pego el bajén porque digo, ahora que ya soy méapardiiente, que voy

con mi muleta, que llevo al nifio al colegio, me lecho ver entre
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comillas volver a la vida anterior, de ser masepwhdiente ahora a
volver a ser dependiente porque yo al colegio e gue llegue, creo,
voy a decir que creo porgue todo es poder, aunguEnga que sentar en
los bancos del parque tres veces, pues me sentlgcgnsaré porque te
tienes que ver en ello, pero me vine abajo cuanelaifgron que iban a
cambiar a otro colegio mas lejos y sin ruta, jyalméan complicado

todo! Y voy a ser otra vez dependiente, jya ngwagdara nada! y me
pego el bajon, entonces luego piensas y diG&3, 50

Este dltimo relato ha sido muy explicito sobre algo conocido
pero que no por ello debemos dejar de sefialar. El entorno fisico y
administrativo puede generar dependencias, limitaciones gratuitas, a
las personas con graves lesiones. Dicho de manera clara, la accion de
las Administraciones Publicas deberia incluir el impacto social de sus
decisiones al igual que se requiere un estudio del impacto ambiental
de una infraestructura.

Otro elemento importante en la dindmica de estos procesos y
que contribuye a entender mejor las experiencias de estas mujeres
tiene que ver con la repercusién del cardcter de sus protagonistas.
Seria un indicador mds de su relevancia explicativa. A veces una

situacién se comprende mejor si la contextualizamos en una etapa o
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fase, y a veces es el cardcter, el humor o estado de dnimo asociado a

esa fase lo que completa la comprension del proceso:

"-yo al principio la fase de rebeldia. Yo que llgaaco tiempo asi, llevo
dos afos, hay una fase de rebeldia. En el tema daarer hacer pasar a
tu pareja por la situacion y luego jno sé!, te veglcon un caracter...
-agrio

-muchisimo; una fase de rebeldia enorme y todagéacen ella porque
quiero que todo se haga como yo lo hacia, entoesésiposible, cada
persona hace las cosas a su manera y como nodegphacer pues exijo
gue se haga como yo lo hacia y mi fase es jes@tedas cuenta! Y mi
caracter me ha cambiado un montén jluego me demtalY digo ja
donde voy yo! jsi yo no soy asi! perdaD3, 22-23

aunqgue insistamos en que también aqui el sentido en que afecte al
cardcter no es tan importante como, el hecho en si, de que en
determinadas fases el propio cardcter de las personas se modifica,

asi el ejemplo contrario

"Y luego lo que puedo decir es que a mi en mi gas@reo que he
mejorado el caracter porque me ha hecho abrirme sedsin poco mas
abierta, soy bastante timida y como no me quedaremdsdio pues, no
sé. a lo mejor es por la edad y no tiene nada guepero yo siempre lo
he achacado a la discapacidad y yo creo que easuime beneficia mi
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caracter, tener que abrirme mas y ser un poco mdgd@a y lanzarme
mas a hacer muchas cosas, cosas que antes nopeaoiéy de agrio y

€S0 Yo creo que en todo caso al princi@s®3, 23-24

Y no queremos dejar de sefialar para finalizar este epigrafe un
tema que ha estado presente dentro de este eje que enfatiza los
procesos personales, un asunto que de manera algo velada ha sido
tratado también en estas reuniones en el contexto de las fases o
etapas: la muerte. Y es que el proceso vital en si mismo lo demanda
de alguna manera. Las vidas tienen un inicio, con el nacimiento, y un
fin, con la muerte. La peculiar situacién de estas personas, cuya
lesion a menudo es producto de un accidente que en si mismo pudo
haber sido mortal y la propia contemplacion de la muerte como
posible salida eutandsica, como una opcion alternativa al esfuerzo que
en muchas ocasiones se nos aparece como sobrehumano y siempre
heroico, es una posibilidad de resolucion de sus problemas, un

reflexién estd presente en los discursos de las mujeres'™.

13 Estas alusiones pueden comprenderse mejor a tellos conceptos freudianos de “pulsiones de’ vidsu
contrario “pulsiones de muerteErosy Tanatos, donde estas Ultimas aluden a un retorno al estedganico
que se considera como el estado de reposo absohstpulsiones de muerte hacen alusién en el esgjuem
freudiano a un estado anterior que el caso de lgares con graves lesiones medulares ha sidosieaspre,
tocado con los dedos, ya que la mayoria de sumksies ha llevado cerca de la muerte.
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"-luego ya fue una inflamacién de médula, pero nsate porqué, el

caso es que de la noche a la manana te cambiddayvihasta que lo
superas!

MODERADOR™* Pues yo no os veo que estéis muy pesimistas...

-Yo ahora ya no, pero yo he llegado a tomar pastill

MODERADOR: Lo mas habitual son las depresionesa pestar asi
preferiria...., sobre todo cuando ha sido en antége

-Pero eso lo piensas los primeros dias jluego ya!

-Los primeros dias, como decia Juan, cuando est@isledo como estas
en tu mundo, yo no queria salir de Toledo, yo noilmaelos fines de
semana, se iba todo el mundo y yo me quedabanalfiarido venia. Mi
marido todas las tardes iba a verme y luego l@sfite semana se llevaba
a los nifios, estaban el sdbado alli, se quedabarouo por la noche y
todos los dias por la tarde él iba, luego nos bajgs al gimnasio a
seguir trabajando, yo no me iba a la cafeteriapdasear, después de que
venia otra vez al gimnasio a trabajar. No sé guba a decir, jque no
queria salir! Ya la primera vez que sali fue cuah® mi sobrino la
comunion y yo no iba y mi marido se vino desdelasia y se vino y ya
empezo6 a hablarme, por tus hijos lo podias haoertug hijos te quieren
alli, y ya dije jvamonos! Y que salga el sol ponde salga. Cuando
llegue al salén que estaban todos fue jyo no 3@ gesde entonces ya
todos los fines de semana empecé a salir, lo fieesemana, la fiestas del

pueblo, en agosto también me fui dias y ya cuantis fiestas son en

114 El moderadores el sociélogo que ha estado presente y recandicias conversaciones de los diferentes
grupos.
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septiembre- cuando vine jdentro de nada me dartadl ¥a luego en
octubre me dieron el alta porque ya estaba muyperada, ya estaba yo,
me acostaba y me levantaba sola, pero no, no, edagsalir, y luego
pues muchas veces a lo mejor me veian la gentdijayjue estas muy
bien, hay que dar gracias a Dios, ¢ gracias a paygjejarme asi?GD3,
76-78

La elocuencia del texto anterior es suficiente como para afiadir
mds comentario. Leamos también la siguiente reflexion colectiva, con

la que cerramos el epigrafe

"Si, pero es que cuando estas sufriendo tantojeys@ que... yo nunca
he pensado jy he estado muy mal! Y decir jjolinlaono me despertase
mafanal

-Yo no

-Yo si

-Yo ahora ni de broma, yo ahora me pongo mal yrimgro voy a los
meédicos por si me pasa algo, pero yo ahora al dabtiempo, viendo
todo lo que he pasado y lo que compensa y lo queompensa, siendo
muy realista y no es por nada, yo hubiese prefandtarme el dia del
accidente que haber pasado esto

-Yo también

-Yo no

(se mezclan varias opiniones)
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-yo es que no pienso en el mundo de alrededorjeys@ en la parte de
sufrimiento que he tenido en estos afios y la paetdelicidad, digo
felicidad entre comillas, o de momentos buenos

-que ahora sigues pensando lo mismo pero ya nestesos sufrimientos
-también, también, igual, sigues teniendo muchisitnaitaciones

-a tu hermano, por ejemplo, que tanto ha dadoipotain a gusto tu con
él...

-si, claro, y mi madre me dice pues yo prefiero gsies, lo dice toda la
familia pero yo te digo que por todo lo que hasadasy luego ademas las
consecuencias que sabes que van a venir, yo teragedad, mi madre ya
tiene una edad también que también te planteasauweyminar en una
residencia atendida de mala manera

-es que da pavor nada mas pensar eso

(se mezclan varias opiniones)

-es que no hay que pensar esas cosas

-es que yo creo que cuando yo tuve el accidenteuponos planearlo,
planificarlo de manera que yo llevara una vida nrdependiente
familiar o personal como por ejemplo llevas tu

-que es lo que yo te he dicho antes

-metimos mucho en el ndcleo familiar y la indepemig que si que
consegui fue el estudiar, el salir mucho a estudiajar, consegui viajar
pero también siempre con la familia y el trabajae tg da, pues eso, una
independencia que es como de la noche al dia, perde da la
independencia personal

-exacto
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-entonces, yo, mi familia, mi familia y yo deberi@srhaber previsto que
los afios pasan, que los padres se hacen mayores gsg situacion en
nuestros casos

MODERADOR: ...eso ¢Como se prevé? Que cosas habéim mal, te

parece a ti que teniais que haber previsto

-a lo mejor haber vivido sola, con personas, sdabd® que haberte
trasladado a vivir sola y la familia que hubiesatowmado, es decir que
no hubiese estado todo alrededor tug®'1, 45-46
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II. Discursos transversales
IT.3. Tiranias cotidianas

En este tercer elemento de andlisis que hemos rotulado como
tiranias cotidianas vamos a observar en qué aspectos se concretan
toda una serie de circunstancias presentes en el dia a dia de las
mujeres lesionadas que, ademds, disciplinan y limitan sus actividades.
Ya hemos sefalado que pudiera parecer, por sus contenidos, un eje
de menor profundidad que los dos anteriores, en el sentido de que
tanto el poder o no poder como el experimentar fases pueden
presentdrsenos como ejes claramente caracterizadores mientras que
las dificultades cotidianas, las pequefias molestias, impedimentos,
etc. parecerian mds bien los ejemplos singulares. Es asi como se viven
pero después de escuchar a las mujeres y de analizar sus palabras
hemos tomado la decisién de calificar a estos acontecimientos del dia
a dia como tiranias. Un elemento comin a todas ellas, un eje de
andlisis que nos acerca a una vida disciplinada y controlada, en fin,

regimentalizada por estas tiranias cotidianas que configuran, o que
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asumen la funcién del agente sancionador de una /nstitucion total™
virtual, sin carceleros, sin jefes, en fin, sin actor social al que culpar
de nuestros males.

Dicho de una manera mds directa, las mujeres con graves
lesiones medulares sufren una limitacién de su libertad de accion, en
fin, unas tiranias en su vida cotidiana que se pueden ver como un
auténtico cédigo disciplinario que les impide hacer actividades que
para ofras personas adultas son perfectamente realizables. Sin
embargo, hay una ausencia de controladores, de jefes, de personas
que sancionan y castigan, es la propia vida con lesién medular en el
seno de la sociedad espafiola la que se estructura asi.

Por otro lado, todas estas tiranias que conlleva la lesion
medular son interpretadas por ellas y por la sociedad como
degradaciones, profanaciones de su identidad como adultas™®. Un
sentimiento de ultraje al que se enfrentan cada vez que amplian su
circulo de relaciones sociales, esto es, cada vez que tienen que ser
admitidas como son ahora.

Vedmoslo primero a propésito del control urinario

15 Sobre el concepto destitucion tota) véase Goffman,197hternados..., op. city los argumentos que
hemos expuesto en el capitulo introductorio.

1181 os conceptos de profanacién y degradacion pueelese en: Goffman 197mhternados, op. citpag. 27
ss., donde explica, como son instrumentos queaitilia institucion receptora para asimilar a logtas, sin
embargo, aqui lo estamos utilizando para des@ilproceso que se desencadena cuando estas nagenésn
a si mismas en el espejo social.
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"es lo que a mi me limita muchisimo el salir, yo p@mplo no llevo

sondaje, llevo el panal y puedo ir al bafio cadaselgoras, en casa de
hecho le llevo, pero no me mojo nunca yo es queeasar de salir a la
calle, que van a pasar las horas y que me lo vacar encima y voy a ir
mojada y los nervios me hacen todavia mas, si angésche mas, yo es
que eso me limita infinito y ya ni te cuento pagreplo las deposiciones
pues las tengo controladas, pero como sabes, hegs vgue como

cualquier persona normal, pues te sueltas en elemmnmenos pensado,

yo a mi es que eso es que jde verdad, me muerdimited” GD1, 9

....a propésito de las deposiciones,

"el tema de las deposiciones era un tema que @ mieymoria solamente
de pensarlo, me pasa en el trabajo y es que meomafertunadamente
en todo este tiempo no me ha pasado nunca, peme Bubiese pasado,
creo que hubiese pensado, cojo un taxi y me voy @aga, y es que jno
hay mas!, o sea es que tiene que ser asi y tiergesgajorar ¢ me voy a
mojar?, o sea, desde que salgo a las ocho y media mafana y llego a
las siete a casa es evidente que voy a llegar mopedo la diferencia es
esa, porque luego ademas, en mi caso yo no me masdo al bafio, o
sea, Sé que voy a estar mojada pero a mi me coenfestar trabajando)”
GD1, 10

...de la menstruacidn,
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"yo empiezo con la menstruacién y no puedo saltada"GD1, 12

...0 en fin, la dependencia, también cotidiana, de la falta de autonomia

en el aseo o en el propio vestirse

"yo por ejemplo, a mi me viste por la mafiana pgodrte de arriba mi
vecina y tengo que esperar a que venga ella paranguvista y yo digo

iyo también lo haria! Tengo una vecina que necdaitayuda y yo

también lo haria, pero no lo aceptas que te lorhaga me sienta nada
bien eso de estar esperando que alguien me vigtee @lguien te haga
ese favor y que luego tu a partir de ahi, una estida, ya te da igual,”
GD3, 24-26

Y es que aunque existen soluciones médicas, como los sondajes,
ya sean permanentes o intermitentes, en cualquier caso se vuelven
tirdnicos por una u otra razén, fundamentalmente, porque disciplinan
su vida en torno a condiciones fisioldgicas que se entienden como
disonantes con las capacidades minimas de una adulto, una imposicién
de los estereotipos vigentes en la sociedad espafiola. Estamos ante

situaciones que en palabras de, Erving Goffman: “el individuo tfiene
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que participar en una actividad de la derivan consecuencias

simbdlicas incompatibles con su concepcidn del yo"'’.

"A mi en Toledo me han dicho que sondajes intertaten yo les he
dicho o hago una vida normal y trabajo y salgo yemu seguir
haciéndola, 0 no me voy a quedar en casa metidgu@arada cuatro

horas tenga el sondaj&;D1, 13

También existen trampas improvisadas, como el uso de pafiales
infantiles que recomienda esta mujer para prevenir las yagas que
tarde o tfemprano te provoca el estar mojada, que aluden, en parte a

alguna de estas tiranias

"tienes que pensar que el sondaje intermitentenieala la hora de tener
un trabajo porque en el trabajo no hay posibilidadqjue lo hagas, una
persona que vaya, no hay dénde y todo esto, erstdieres que pensar
en el tema de pafales y yo os puedo decir por &emue ahora estoy en
casa y me levanto a las diez y me acuesto a lasyono estoy mojada
porque los panales de ahora son tan absorbentesgue te da la
Seguridad Social no, los tienes que comprar, sanepel tamafio mas
grande de nifio que es de 28 kg., me parece, aurgte ajusta de los

lados no estas pero te pones braga normal y teaajusdemas no estas

117 Goffman, 1972|nternados, op.citpag. 35.
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mojada porque no te esta dando la orina, entoreés provoca heridas”
GD1, 14

O incluso soluciones quirdrgicas para el problema de las

deposiciones

"Hasta el punto de que me he tenido que hacer Unst@mia, con eso

voy mejor, estoy mas contenta, tenia que tomar ouulgtxantes, siempre
sucia, no lo aguantaba y con la colostomia es@sudjorado, la vejiga

no, porque en eso no se puede hacer nada, peototomia, la verdad

es que es para los que tienen mucha dificulteal gesfiecar es un acierto
GD4, 5

Y es que aunque como ya adelantamos en el epigrafe anterior en
ocasiones esas "tiranias", la del control urinario por ejemplo y la
necesidad de sondaje, en ocasiones se superan y se convierten en

"fases pasadas", como expone esta mujer,

"De todas formas, llevas muy poco tiempo. A mi esems de la vejiga

ya hasta se me olvida jdespués de treinta y die"'aGD4, 4

en la mayoria de las ocasiones lo que nos dicen las mujeres, en
concreto esta otra a propdsito de la posibilidad de mojarse en la

calle por la falta de control urinario, es muy distinto
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"-que os digo que los miedos que tu tienes, yeihdendo
-ies que eso es mucho mas invalidante que cualqags, mas que la

silla de ruedas, vamos! jpero mucho mé&D1, 10

y, por fanto, ese miedo, esa posibilidad nos aparece como una
auténtico muro actitudinal que limita, en forma de prision social, sus
actividades. Los estereotipos de normalidad y anormalidad
interiorizados por ellas y su entorno producen una jaula social
generada y alimentada constantemente por ese espejo social que le
refleja qué cuestiones son consideradas como extrafias Yy
estigmatizantes. No hay que olvidar, que la mayoria de las lesiones
han afectado a mujeres ya hechas socialmente, mayores de catorce
afos, por poner una edad orientativa. En consecuencia son ellas

mismas las principales censoras de su actual situacién'®,

"A eso no se acostumbra uno nunca. Yo llevo trginteho afos, de

accidente de traficaGD4, 4

18« os que en un momento tardio de la vida sonmiasi de un estigma... ejemplifican una tercera peita
socializacién. Son individuos que han realizadeamcienzudo aprendizaje de lo normal y lo estigrasdt
mucho tiempo antes de tener que considerarse arsioscomo personas deficientes. Es probable ggane
un problema especial en re-identificarse consigomus, y una especial facilidad para la autocensura”
Goffman, 1970Estigma, op. citpag 48.
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Lo que nos ubica, entonces, en un escenario social con una
estructura que disciplina sus actividades, lo que, naturalmente, es
muy significativo en términos sociales, pero nho solo. Veamos como una

mujer afronta una de estas situaciones

"-pero ¢ tl puedes orinar por ti misma?

-Orino pero jcémo!, me quedan muchos residuos

-Y ¢haciendo mucho esfuerzo y eso, no?

-Haciendo esfuerzo y esfuerzo y nada

-Yo, a mi me queda algo, me dijeron que me tengasgudar y paso
MODERADOR: Sin hacer caso...

- cada vez que me hago un analisis

MODERADOR: ¢Y no tienes infeccion?

Si, pero...'GD3, 70-71

Asi pues, vemos que esa dependencia de una u otra solucion del
problema de la falta de control urinario se traduce hasta en otras
consecuencias en el terreno de la salud, como son las propias
infecciones que acabamos de leer y que se aceptan como una

consecuencia colateral del problema.
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Pero son las consecuencias sociales de estos simbolos de
estigma *las que aqui mds nos interesan, las formas en que esas
tiranias del dia a dia afectan, sancionan, coartan y en ocasiones
determinan, claramente, lo que si o lo que no se puede hacer. Se
trata de una limitacién prdctica para actuar como otros adultos. Un
enjaulamiento social que se constata en su ausencia en los foros
plblicos mds habituales: en la calle, en la universidad, en los centros

de ocio, en el trabajo, en los grandes supermercados, etfc..

"-si, pero tendras un cierto...., una cierta reglasju® bebes, porque

es que yo, a mi el lunes que empecé a venir taparam a la hora y

media de haberme sondado yo ya estaba mojada
-Si, si, claro
-y otros dias en casa en ocho horas y nada

-y otros dias pues a la hora y ademas

-pero claro, es que eso te limita mucho mas poctpre yo soy de las

que digo voy a salir a trabajar o voy a salir pgemnpre vas pensando..

GD1, 3

Y es que precisamente el miedo a la reaccion de incomprension

del entorno, su espejo, que se muestra constantemente con ese

119« os simbolos de prestigio pueden contraponetes aimbélos de estigma, es decir, a aquellos signo
especialmente efectivos para llamar la atencidnesoa degradante incongruencia de la identidadpgces
de quebrar lo que de otro modo seria una imagahtente coherente, disminuyendo de tal suerte rauest
valorizacion del individuo”, Goffman, 197&stigma..., op. cipag. 58.
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120u

"siempre vas pensando“", la inseguridad que sienten al no controlar

la situacién cuando sobrevienen sucesos disruptivos que pueden

originar momentos de auténtica confusién y desconcierto'

es lo que
nos permite afiadir esta linea de andlisis transversal o de contexto
como de necesaria presencia para entender las distintas escenas. Ya
lo hemos sefialado pero insistamos, a menudo lo que te hace sentir
invdlido es la certeza de que la prdctica totalidad de la sociedad no
tiene capacidad para comprender las consecuencias fisioldgicas de
una lesién medular grave. Dicho de otra manera, si pudiéramos, y en
ello estamos, eliminar los viejos y tradicionales estereotipos sobre la
discapacidad, las lesionadas medulares no serian nada mds que una
categoria administrativa con una pequefia trascendencia en su vida
social.

Esta situacion de estigmacion de las lesionadas medulares
permite de nuevo utilizar las palabras de Goffman: "Cuando fijamos
nuestra atencién (por lo general nuestra vista) en el defecto de la
persona estigmatizada -cuando, en suma, no se trata de una persona

desacreditable sino desacreditada-, es posible que esta sienta que el

estar presente entre los normales la expone, sin resguardo alguno, a

120Un claro ejemplo de internalizacion de los estiépes de lo que es o0 no es normal.
121 s sucesos disruptivos son frecuentes en lagint&in social cotidiana, Goffman, los explica mignben:
Goffman, 1994La presentacion..., op. Cit.
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ver invadida su intimidad, situacion vivida con mayor agudeza, quizd,
cuando los nifios le clavan simplemente la mirada."’. De este texto
queremos subrayar la riqueza y claridad que ofrece el contraste
entre "persona descreditable” y persona “"desacreditada”. Sin duda,
las mujeres con lesiones medulares son personas desacreditadas, por
los estereotipos, pero no desacreditables. También, llamamos la
atencidn sobre el tema de la invasion de la intimidad, que una y otra
vez aflorard en nuestro andlisis.

Asi, para concluir el epigrafe, escuchemos a esta mujer

"A mi me ha pillado mas tarde, hace siete afos,upoaccidente de
trafico, estaba trabajando y todo...., un cambio dbrutn todos los
aspectos, en todas las situaciones, vamos, hastanétarme el volver a
trabajar, pensé pero con muchos impedimentos, paricularmente lo
que mas me influye es la ayuda que necesito paraseb, para
levantarme y luego una vez en el trabajo seriaamaibap importante el
tema de la vejiga, del pis, para poder pasarmeynees no estoy
trabajando pero ha cambiado todo tanto que jbugm®ivimos"GD4,

3

...que vivimos.

122 Goffman, 1970Estigma...op. citpag. 28.
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II. Discursos transversales

IT.4. Diferentes movilidades

El andlisis de los datos a la luz de este eje discursivo
transversal -diferentes movilidades- presenta algunas limitaciones
derivadas del propio disefio de la investigacion. Y aunque como queda
sefialado en el capitulo de metodologia (epigrafe V.1) entre los
criterios que se tuvieron en cuenta a la hora de diseiar las reuniones
de los grupo de discusion se encontraba el grado de autonomia que se
asociaba a cada tipo de lesién, la propia complejidad de la naturaleza
de las lesiones medulares (altura y completa / incompleta, sobre
todo), y la necesidad de introducir diversidad en los discursos nos
indicé que en las reuniones era deseable la presencia de distintos
tipos de lesiones. Los datos obtenidos, por tanto, no permiten
discriminar algo parecido a discursos y situaciones de lesiones con
resultado de paraplejia frente a los de tetraplejia ni otras posibles
comparaciones. Ello, sin embargo, no nos impide haber localizado
como estas diferencias son claramente un elemento explicativo. Los

propios discursos asi lo han mostrado:
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"es que tu tienes brazos, porque yo siempre lo dgcia tuviese mis

manos yo en mi trabajo, porque yo era esteticistaaquilladora, yo
podria trabajar teniendo mis manos, podria tral@ague yo trabajaba
sentada, pero al no tenerlo no puedo hacer nati, @éslante de un
ordenador'GD1, 20

Estd claro, que en muchas ocasiones y actividades para ellas
“tener manos es como tener piernas”, y esto hace referencia a un
mayor grado de independencia. No hay que insistir en ello, existen
diferencias entre una y otra discapacidad anatomica y ello ha
quedado reflejado en numerosas ocasiones, de las que la anterior es
solo el ejemplo. Sin embargo, nos ha resultado interesante mostrar
como, esas diferentes "movilidades" asociadas al tipo de lesién no se
agotan en absoluto ahi, por lo demds punto ciego para los sociélogos y
para las propias protagonistas: tu vida como lesionada medular
empieza con un grado de lesion y esas son las circunstancias que hay
que asumir a partir de ese momento; en ocasiones, ademds, cuando la
causa es enfermedad degenerativa o inflamatoria, ni siquiera se
trata de un escenario estable. Poco, por tanto, puede ailadirse desde
el punto de vista socioldgico a lo que la propia radicalidad de la lesién

imponga.
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Sin embargo, no vamos a constatar meramente el hecho de la
movilidad diferencial (entendida en sentido amplio) de la lesidn; sino
que, ademds, bajo el mismo rétulo y, muy significativamente con un
tratamiento similar por parte de las protagonistas, nos encontramos
con otras diferencias de movilidad muy significativas, objeto, por
otro lado, de posible y clara intervencion. Se trata de las asociadas a
la silla eléctricd®® y a la posibilidad de conducir (ambas,
efectivamente, a menudo determinadas por la lesién, pero no
siempre).

El siguiente fragmento de didlogo entre mujeres habla por si

solo, es tan elocuente que poco podrad afiadirse

"-Yo me visto, hago bicicleta también en casa yla,sentonces como

tengo dos plantas me pusieron un elevador paischdeza, no la necesita

practicamente y ahora con la silla eléctrica quenmeomprado jtodo el
dia por ahi! pero es que tiene que ser asi

-Las sillas eléctricas tenian que haberse creat®hachos afios
-Tenian que haber sido de toda la vida

-Yo me la compré por el Segunda Mano

-Yo esta no la quiero, ahora me quiero comprar una

123 Una vez mas el contexto permite que una mismaesiq, silla eléctrica, sea aqui algo muy lejano al
artefacto que permite la ejecucion de los reos eoados a muerte.
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-Yo tengo una con opcidon para levantarme y esop @ma es un
mamotreto para andar por ahi

-Coémprate una de estas y veras que independerdza te

-Y me da la vida

-Y te evita lesiones porgue yo ahora tengo unaneservical, y ha sido
por la silla manual, a lo largo de tantos afios

-Yo es que ando muy poquito con la silla manuabjperno la puedo
llevar yo

-Efectivamente, pero si td tuvieras una de es@sreajue te movias

-Si yo con esa que me pongo de pie en la zonaadebly eso, pues ayer
MIiSMOo me cojo y aunque no necesite nada del Supsade pero me
voy sola porque me apetece irme sola, y si voylaananual me tienen
gue llevar a donde sea

-Es esa pseudo dependencia lo que muchas vetasgamarrada

-Yo llevo con ella afio y medio y jque bien me haige! Una maravilla
-Yo también la tengo, lo que pasa es que en casienor esta'GD4, 60-
61

La claridad del fragmento transcrito es palpable, sin embargo,
quisiéramos afiadir algo. No nos confundamos por la similitud con
otras situaciones sociales mds triviales. Son personas hablando de
algo mds que objetos. Son mujeres hablando de aspectos centrales

de sus vidas: "todo el dia por ahi", "verds que independencia”, "me da

la vida", "seguro que te movias", "me voy sola porque me apetece irme
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sola", "esa pseudodependencia [ya no] fe tiene amarrada" o "una
maravilla" no son las maneras en que la mayoria de nosotros hablamos
de los objetos. Con esa pasién que hemos detectado solo se habla de
la propia vida. Mds concretamente, de procesos que metaféricamente
podriamos asimilar a la resurreccion a una vida social normal, a unas
actividades, totalmente vedadas. De este modo, la silla eléctrica se
convierte en un auténtico instrumento de reconquista de una
libertad, o, al menos, de una parte de esas capacidades de movilidad
que la lesién les habia arrebatado.

Y es que las propias protagonistas analizan la situacién y

sefalan las consecuencias

"-Si hubiera habido la silla eléctrica que hay ahnoame hubiera machacado

el cuerpo

-Si yo hubiera tenido una silla eléctrica comcelagio ahora

-Eso te influye hasta para salir, para tener ulait, para irte de vacaciones,
para todo, para irte a estudi@D4, 43

por tanto se trata de un eje de contexto esencial.

117



Y si ya hemos apuntado como, en ocasiones, “tener manos es
tener piernas”, lo que diferenciaria a tetrapléjicos de parapléjicos,
veamos ahora como, con exacto vocabulario, para ftodas las
lesionadas, con independencia del grado la silla eléctrica puede

convertirse en

"Yo con esta voy por la casa, tengo las puertasrgukas han puesto de

ochenta, pero yo con esta jque no me la quitesai@os a Carrefour a
comprar algo dice jdonde esta tu madre, si ya maokeperdido! Y a lo
mejor aparezco por otro pasillo, mira que he cogedbo que lo
necesitabamos, con la otra no puedes, aparte deedigmen que llevar
porgque yo esta mano no puedo, jesta que no maténgson mis pies y

mis manos!'GD4, 61

.."mis pies y mi manos", como asi mismo el coche es percibido como

" -jclaro!, lo caro es el coche, pero el coche pdrasriundamental,

-el coche son tus piernas
MODERADOR:¢ Tu conduces?
-Pero lo que pasa es que conduzco por mi zonaewlia aqui no me he
atrevido, me he venido en taxi, pero yo conduzaonuczona, para llevar
a la cria al cole, para ir al médico, para ir acRrypara moverme yo por

mi zona
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-, Y te dala vida, no?

- Son tus piernas, yo no camino nada, pero coacklec

-2 Y ta conduces?

-No, pero voy a sacarme ahora el carne de conaimmra si, tengo mucha
movilidad para poder moverme yo sola por ahi

MODERADOR: Tu no podrias, pero tu marido

-Yo era conductora, y en Toledo pregunté por sigpgdne dijeron que

no, porque los tetra no podiamos, pero luego digyasto a gente

conducir con un brazo..GD4, 46-47

..."tus piernas".
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ITI. Discursos Transversales
IT.5. La presion del entorno

Los limites fisioldgicos de las lesionadas medulares se reflejan
de manera diferente, multifacética, por parte del crisol que
conforma el entorno social -el auditorio- de estas mujeres. El hecho
objetivo de haber sufrido una grave lesién medular les obliga a una
enorme dependencia, al menos inicialmente, del circulo social que les
rodea. Esta supeditacion otorga un poder disciplinario a los actores
sociales mds hecesitados por ellas: sistema sanitario y familig,
esencialmente.

En ocasiones, el control externo es un prudente "ten cuidado,
no vaya a ser..." o un carifioso "ieres una bruta!" dicho por parte de su
marido, que una mujer recordaba; pero en ocasiones, los modos de
coercion que el entorno familiar realiza sobre las mujeres con lesién

medular son mucho mads claros:

"Pero yo, ahi te admiro, porque has tenido muciestes, porque yo por
ejemplo vivo en mi casa, yo soy separada, peregga mi casa y mis
padres lo peor del mundo fue que cuando tuve @lete el médico les

dijo que si se podian comprar un piso mas cercaidedio la casualidad
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qgue en ese momento vendian el piso de arriba,wmoen un segundo y
mis padres en el tercero, jbueno, pues!, hastm® @anto yo puedo hacer
mi vida, pero no, porque siempre tienes a alguigmjae te esta diciendo
“t0 no puedes, y tl no puedes, y venga yo te hagm gorque td no
puedes™GD1, 18

En otra reunidn distinta también encontramos esta declaracion

"A mi la familia y ademas a nivel de padres. Misrpacho aceptan el

problema, entonces mi padre curiosamente me dgofr@se que casi le
dejo en mitad de la calle porque decia que si nabasadaptado el
ambiente a nosotros que porqué saliamos a la qalkeno podiamos salir
a la calle porque no estaba adaptado el ambientes@atros, si no nos
regulamos nosotros y hacemos que se adapten las, @vdonces jclaro!
eso de subir bordillos, esquivar los coches, uaianoton de trabas y

decia jes que no tenéis que salir a la callehqtéstas bien!GD3, 31

Como acaba de leerse el propio grupo de relaciones primarias, el
propio contexto familiar, se ocupa en muchas ocasiones de definir el
tipo y grado de actividad que se le permite a las lesionadas
medulares, regimentando, disciplinando con sus criterios la vida
cotidiana de nuestras protagonistas. Ya sea el "t no puedes, td no

puedes..." que llega a resonar en las mentes de las mujeres como una
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reververacion casi divina llegando a interiorizarse de manera
profundisima o el "no tenéis que salir a la calle" —porque no estd
preparada— pero el resultado prdctico de un "no tenéis" que procede
de personas tan préximas y necesarias genera un escenario de
censura social, de disciplina, que es muy costoso de rechazar al
provenir de los seres mds queridos que se erigen en decisores sobre
tus capacidades'. Dando lugar, a discursos tan expresivos como el

de la siguiente joven de 23 afios:

"-No, salgo, tengo una amiga y salgo con ella y dsego también con

mis hermanos me sacan a veces

MODERADOR: ¢ Te sacan?

-Si, porque en mi casa

-Lo dices como si fuesen ....

(........)

MODERADOR: ¢ Tu eres “para” o...

-soy parapléjica, las manos las tengo

MODERADOR: Tu puedes salir sola con la silla o ¢éiemque llevar a
alguien

-Es que en mi casa necesito ayuda para salir

124 Apuntamos como una hipétesis para indagar erglansta fase de esta investigacion (el estudio detem
social de estas mujeres) la posibilidad de que gaate de las mortificaciones, del control arbitraobre sus
vidas sea motivado por la creencia profunda paepbel circulo familiar de que la lesién se pothdaer
evitado si ella hubiera tenido mas cuidado y pdafdo ahora, a la menor oportunidad, se la previ®mo si
fuera a lesionarse de nuevo gravemente por stir, e
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MODERADOR: Pero bueno, alguien que te ayude a dalita casa y
luego que esté pendiente cuando vuelvas

-Luego ya por la calle si, pero la calle al mermndblo que no lo puedes
pasar y que necesitas ayuda, porque las callesthn en Madrid, no
estan nada....

MODERADOR: ¢Y entonces no sales por eso?

-Si salgo, salir, salgo, lo que pasa es que noosafgno si fuera
independiente, que es lo que quiero decir

-¢, Sales siempre con alguien?

-Pues eso, que salgo siempre con alguien

MODERADOR: ¢Y no te apeteceria irte un dia a da wmelta, a ver
escaparates, sin ir con tu madre detras?

-Pues no lo sé, ahora

MODERADOR: No lo haces, pero ¢te apeteceria, yrwmtes porque te
da pereza, 0 no estas acostumbrada, quiero decir...

-Que ya me he hecho ¢me entiendes? Que ya me e laedr
acompafada y si ahora no voy acompafada digo j&ugs! que rara me
encuentro yendo sola, pues es que es asi, unolssciendo a...GD3,
41-43

Y es que se deduce que del "venga yo te hago esto porque tu no
puedes" al realmente no poder ir sola porque una se ha amoldado al
criterio externo parece que no hay mucha distancia. Este proceso

habitual en muchas escenas sociales ha quedado muy bien sintetizado
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en lo que se conoce como el "teorema de Thomas": cuando la gente
define una situacién como real, esa situacion termina por tener
consecuencias reales'®. Estamos aludiendo a la principal palanca con
la que actda la sociedad -el otro generalizado en términos del
interaccionismos simbdélico- sobre las personas. Esto es, definiendo
su identidad social, sus atributos como miembro de esa sociedad, en
este caso, mediante una adscripciéon estigmatizante que etiqueta
como minusvdlidas totales a las mujeres con graves lesiones
medulares'®®.

En el ejemplo de Verdnica asi parece haber ocurrido. El texto
transcrito estd repleto de otras pequefias claves que se irdn
desgranando a lo largo de su discurso, pero adelantemos ahora, para
el dudoso caso de que alglin lector no lo haya percibido, que a
Verdnica o "la sacan" o no sale. Sobre ello volveremos.

Pero es cierto que mds alld de las diferentes estigmatizaciones
provenientes del entorno y que desde luego no son de poca
importancia, habria otras circunstancias en las que objetivamente se
pueden hacer muchas cosas siempre que se cuente con alguien, por

tanto con ayuda:

125 Un teorema que hay que insertar en la Teoria tiidcionismo Simbdlico que ha dado continuidad a la
teoria del espejo social de Cooley.
126 Nétese que en esta ocasion utilizamos el térmminusvalidos- con toda intencién.
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"yo con una chica, porque no podemos, normalmemtieylas medicinas
y de todo me ocupo, pero como totalmente no sogpendiente pues

alguien tiene que ocuparse de BD4, 15

pero eso no es necesariamente sentido como limitador, sino mds bien
como un condicionante percibido como neutro’. Leamos a

continuacion

"Eso esta muy determinado por el tipo de lesion tiprees y el tipo de
atencion que tienes en casa. Si cuentas con algueene pone al dia, o
sea, una vez que a ti por la manana te han seataldocsilla, ya puedes ser

bastante, bastante autbnoma, y hacer muchas ¢&B4s'6

Por tanto, una vez cubierta la necesidad de ayuda minima
imprescindible, variable segin cada caso, una logra "bastante
autonomia", lo que permite hacer muchas cosas. El problema es
cuando eso se percibe como una falta de independencia en un sentido
mads radical, lectura presente también en muchos de los discursos de

las mujeres que han participado en la investigacion

125



"Es el no estar solo nunca, o sea puedes estaesab trabajo o puedes
estar solo en casa que te quedes cinco minutexzmdjue te vas a la calle
a dar un paseo, pero es el hecho de no estar got@a,nde no hacer tus
cosas sola. Yo esta mafiana me voy al centro pongueoy a comprar un
libro o porque he quedado con no sé€ quién o pdengo una reunion de
algo y sin embargo no estas nunca solo porque seemipfinal eres

dependiente de alguien para al@D1, 33

"Siempre al final eres dependiente de alguien para algo". No
obstante, en un grado u otro, esa mdxima es vdlida para cualquier ser
humano, con variadas capacidades; el problema parece ser que,
cuando uno percibe de su entorno un control activo mediante
mensajes de "no puedes, no puedes", o al menos de "no puedes
sin..m/', la irremediable interdependencia que todas las personas
protagonizamos por nuestra misma condicién de seres humanos se

convierte en un padecimiento doloroso'®. Asi:

127 Tal como hemos expuesto en el capitulo introdicesta dependencia puede dar lugar a una esudeur
interaccion con graves consecuencias para las esugsionadas, las dependientes de otros.

128 Son dolorosos para cualquier adulto que se sabeapacidad para tomar decisiones propias, sin dar
explicaciones, sobre cientos de actividades queaaiempre pasan por lo menos por una censuranuehos
casos por una oposicion directa. Una situacidnrgelaepor la necesidad de ayuda para muchas tareastgs
no lo requerian y tal como comenta Goffman: “undodanedios mas efectivos de desbaratar la econdenia
accion de una persona es obligarla a pedir permsra las actividades menores que cualquieraepugtplir
por su cuenta en el mundo exterior, tales como fuafeitarse, ir al bafio, hablar por teléfono, giagdinero...”,
Goffman, 1972|nternados, op. citpag. 51.
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"La diferencia es la independencia. Eres mucho ade@endiente de los

padres y no les puedes mandar aGD1, 28

Pero en algunos casos la percepcién de independencia no es
g

tanto funcién de no necesitar ayuda, que obviamente la requieren

para numerosas pequefias (y grandes) actividades'?’, como de sentir

que se tiene capacidad para tomar decisiones'. Una mujer que

siente la presion de vivir con sus padres afirma:

"es que no es vivir sola explicitamente, alguiemds que tener que te
ayude, pero una tonteria como por ejemplo hoy meteap comer
acelgas, por ejemplo, lo estas decidiendo ta yasl as la compra, con
alguien que te lleve a la compra pero tu tienescgpneprar el melén o la

sandia ¢ me entiendes@D1, 19

Uno de los elementos centrales de nuestro andlisis es, por
tanto, apuntar que hay un proceso social que trasciende la propia

realidad objetiva de capacidad / discapacidad, por lo demds en

129 Yna ayuda cotidiana que da lugar a una visibiligiael en si misma disciplina nuestra vida, véasacdudt,
1994 Vigilar..., op. cit., y en el mismo sentido Goffman, 1972, Internadps;it donde menciona “los
dormitorios colectivos y los retretes sin puertpag. 36, como instrumentos de visibilidad que @mid
capacidad de los individuos internados para defsadusicolégicamente del control externo que acasd
ejerce la institucion total , una situacidon quesaenos permite acercarse a la realidad cotidiamstds mujeres
tras la lesion medular.

130 En el capitulo introductorio hemos aludido extemsate a este proceso, baste aqui con recordarleémo
lesion produce en las mujeres una enorme degradenita escala de edades.
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muchas ocasiones percibida con claridad y reforzada desde el
entorno. Podriamos sefalar que la realidad de la lesion queda
tamizada y reelaborada por una combinacién del sentimiento de
independencia / dependencia, muy vinculada a la propia percepcion
afectiva del sujeto (uno se sienfe dependiente o se siente
independiente) lo que no quiere decir que tales sentimientos no estén
determinados, influidos, por la propia capacidad y, sobre todo, por la
definicién de las limitaciones por parte del entorno social''.
Estariamos ante una combinacidn entre esas dos fuerzas, lesion
fisioldgica versus imposicién del circulo social. Una sintesis dialéctica
que puede dar lugar a mujeres con lesiones que afectan claramente a
los brazos pero se sienten y son muy independientes o; mujeres con
lesiones "menos altas”, con mayor movilidad que, sin embargo, se
sienten y son mds dependientes.

Y aunque a lo largo del trabajo y en los distintos apartados
iremos arrojando luz sobre la complejidad de esta sociedad en la que
se miran las protagonistas del estudio, adelantemos ahora, para

ratificar que no estamos ni siquiera préoximos a las conclusiones,

otras lecturas presentes en las voces de quienes a menudo se sienten

131 En concreto por los prejuicios y estereotipos sdddiscapacidad anatémica vigentes en la sociedad
espafiola
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dependientes, aunque solo sea para adivinar lo dificil que serd hallar

el equilibrio que en los epigrafes finales intentaremos conseguir.

"-Yo siempre he pensado que, yo siempre le he dighbraadre, si yo

tuviera dinero yo no te tendria a ti ni de nochdendia, te digo, soy muy
rebelde, pero es que siempre he sido asi o seaynyanadre le he dicho
porque yo no tengo dinero, pero si tuviera dinerog estaba aqui

-Yo era muy independiente y le decia a mi madreafido cumpla
dieciocho afios yo me voy de casa”, lo tenia mas dgae el agua

S con todas mis limitaciones teniendo dinerotieoes limitaciones
ninguna, ahora tienes una persona al lado

-las limitaciones las sigues teniendo

-isi hombre, claro! las que tengas en la cabeza

-aparte de la econdmica que es la fundamental)askd..., porque hay
gente que no quiere ser independiente, por muateralique tenga, yo
conozco gente tetrapléjica con unas indemnizacignesas pensiones,
que estan tirando de los padres y que no son caphlrceogerse una

persona para que les haga las cosas, los tienerieados"GD1, 48

El dltimo texto nos apunta algo que ya mencionamos en la
introduccién: la desigualdad en poder adquisitivo -dinero en su
discurso- genera enormes diferencias en la calidad de vida entre las

mujeres lesionadas, y con ellas de su entorno social préximo. Sin
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duda, estamos ante un claro ejemplo de las paradojas que conllevan
las sociedades modernas donde las opciones que brinda un sistema
democradtico y rico como la Espafia actual nos muestra su peor cara
cuando no se plasma, no permite su disfrute a todos los ciudadanos,
en palabras de Ralph Daharendorf no estdn generalizadas las

3% individuales de acceso a esas opciones> que

oportunidade
ofrecen las sociedades modernas y ricas. Sin duda, la principal
barrera de acceso a las opciones de mejora de la calidad de vida de
una mujer discapacitada, tal como nos comentaba una de ellas es el
dinero: la capacidad econémica que permite pagarse coches
adaptados, sillas eléctricas, y sobre todo, ayuda profesional que
descargue a la familia y a la conciencia de ellas mismas de ser un
lastre para su familia.

En este sentido, podriamos, perfectamente redefinir una de

las principales hipétesis de este trabajo, que sobre la mujer con

graves lesiones medulares recae la fuerza de dos discriminaciones o

13241 ] Las oportunidades son posibilidades detitnéento individual, de la realizacién de capaciemdie

deseos y de esperanzas y estas posibilidadesdestaminadas por las condiciones sociales. Pam cad
individuo concreto existe un conjunto de oportudiavitales, y en cierto modo también existe pEsa@fupos,
capas o clases sociales.", Dahrendorf, R. 10@8rtunidades vitales: Notas para un teoria sogigblitica
Madrid, Espasa Calpe, pag. 52.

1334[...] las opciones son las posibilidades de éfecexistentes en las estructuras sociales, lamalivas de la
accion. A las opciones es a lo que nos referimasan hablamos de ocasiones, de direcciones endasl g
individuo puede caminar, merced a su posicion §dca opciones son las que permiten que elija. Las
opciones son, por lo tanto, posibilidades estrat¢ésrde eleccién que, en cuanto acciones, corrdepan
elecciones realizadas por el individuo.", Dahrefid#83, idem, pags. 52 y 53.
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exclusiones sociales: la discapacidad y la feminidad en una sociedad
de larga tradicion patriarcal. Pues bien, sin duda, se puede decir que
la falta de una potente solvencia econdmica genera una divisidn
profunda en la calidad de vida de las mujeres con lesiones
medulares, beneficiando, dando oportunidades especiales, sélo a las
que cuentan con una economia suficientemente poderosa para
aprovechar todas las opciones que brinda una sociedad desarrollada

como la espafiola™*,

134 para conocer datos sobre la discapacidad porysépo de ingresos en el hogar, puede consultarse |
Encuesta sobre Discapacidades , Deficiencias yi&sta Salud, del INE, afio 1999, o si prefiere wtotenas
valorativo CES, 2004La situacién de las personas..., ob. pidgs. 13, 26 y 27.
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III. Ejes vitales

1.El trabajo 2.Amistades y ocio 3.La famila 4. Relaciones personales 5.
Relaciones maternofiliales 6. Sexualidad

En este tercer capitulo pasamos a abordar los seis ejes vitales
que a la hora de disefiar la investigacion se nos aparecieron como los
de posible mayor contenido y, por ello, fueron los que se incorporaron
en la guia de pautas de las reuniones de grupo (ver epigrafe V.3.). Se
trata de seis aspectos de la vida de toda mujer que abarcan tanto la
esfera publica como la privada, factores, todos ellos, con un
contenido social en sentido estricto y, por tanto, dmbitos donde se
han de producir la inmensa mayoria de las actividadaes de proyeccion
/ percepcion de las /mdgenes y de sus reflejos en las mujeres. Y
cuando nos referimos a elementos sociales "en sentido estricto"
manejamos una concepcion de lo social entendido como
intersubjetivo, es decir, nos referimos a lo social como el resultado
de la interaccion donde la dimension social es fruto de una relacién
entre actores en un contexto dado, interaccién en la que no solo se le
dan sentido a los elementos sociales, sino que en si mismos son
construidos y reconstruidos en un proceso de elaboracién colectiva

de significados.
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Repetimos, tal como se indicé en el Capitulo introductorio que
hemos asumido el interaccionismo simbdélico como marco tedrico. Una
teoria, que de manera simplificada, postula que las personas
actuamos frente a las cosas en base al significado que para nosotros
tienen; ese significado o sentido no es una atribucidn individual, sino
que es producto de la interaccion social, por tanto, esos significados
son determinados en parte por el enftorno de los actores sociales: el
espejo social en el que todos vemos reflejada nuestra identidad
social.

Asi, la posibilidad o imposibilidad de trabajar (fuera de casa y
de manera remunerada) con toda su trascendencia en la ampliacién
de la esfera social, las amistades, el tiempo de ocio y el dmbito
familiar en todos los sentidos y, de manera muy especial, por lo que
se refiere a la forma de vida (con quién se vive), seran los primeros
tres temas que expondremos. A continuacidn, en un segundo nivel de
profundidad, observaremos y escucharemos, como se afrontan las
relaciones personales de tipo sentimental (noviazgos, matrimonio,
posibilidad de encontrar pareja, etc.); seguidamente, se abordard el
tema de la maternidad, bien como posibilidad, bien como experiencia
en su caso y, finalmente, exploraremos algunos aspectos relacionados

con la sexualidad y vida intima de las mujeres lesionadas medulares.
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III. Ejes vitales
ITI.1.El trabajo

El trabajo distinto de las tareas del dmbito del hogar, es decir,
el frabajo remunerado, es el primero de los ejes vitales que vamos a
analizar. Y si comenzamos haciendo esta precision es porque, fambién
en el contexto de las mujeres con lesion medular aparece la
tendencia aln prevalente en la sociedad espafiola en su conjunto de
atribuir las labores domésticas de manera casi absoluta a las
mujeres™>. Por lo tanto, y en gran medida, la discapacidad anatémica,
real, se dibuja dia a dia en el escenario del trabajo doméstico.
Cuando la mujer con lesion medular es la "cabeza de familia" se

responsabiliza de la limpieza, cocina, y otros aspectos domésticos

"ahora ya muchas veces ellos se creen gque jyo&jupie estoy normal
porque a lo mejor jno me has lavado esto, no mera@mo esto! Te lo
he lavado, ves a por ello porque cuando nos canaisi@i® casa con una

planta jvale, yo sigo lavando y sigo planchanda gdarropa la dejo

135Y ello incluso desde los contextaspriori, mejor informados y bienintencionados. Por ejem@iomuchas
encuestas, y dentro de la deriva de lo "politicdmearrecto”, se introduce una categoria de retpees
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donde la plancho y cada uno se la coloca, puemall e tuve que
buscar mis mafias buscar un carrito de estos, cuandpor el pasillo
parezco una camarera de hotel, dejando la ropaada habitacidon
ihombre! me ayudan porgue hay muchas cosas queed ppues, subir
la compra, tirar la basura, todo eso pero vamasodo mas...."GD3,
22

/136
!

Porque esas son las cosas que hace una mujer normal, > y desde

la infancia a una mujer como Conchi, de 61 afios parapléjica desde los

14 aios se le ensefia bien lo que serd su vida

"Yo es que vivimos solos. Yo es el qué falta y lmuwia que viene las

dos horas, pues mira vete al Super que esta aquiiteea por esto, si ho
la plancha, jbueno! yo es que desde que tengoaisazdn me conozco
trabajando

(.../1...)

Es la comida, todos los dias, la pequefia cenayayjes distinto, pero es
gue el dia a dia desde que tengo uso de razon par&do porque yo me
pasé a los catorce afios, mi madre tuvo gemelasdougo tenia trece
afos, a los siete meses de nacer las gemelas gsic@bueno! pues yo,

como mi madre tuvo gemelas yo sali del colegio @ academia, mis

relacién a la ocupacion que es "Trabaja (fuerdndgar)”. El problema es que esa opcién de respaekise le
ofrece a las mujeres.

13 Este es el estereotipo mas extendido sobre laleje poder hacer una muijer: todas las labores doagy
si no puede no es normal, no es mujer, podriamadirafio es una “mujer como Dios manda”.
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hermanos siguieron yendo al colegio porque eracoshiyo tenia que
ayudar en casa, habia que traer agua para cagagepwn habia agua y
luego, cuando ya me quedé asi era una mesa y plpach siete, plancha
para seis, a trabajar, a trabajar, y hasta ahorapyhe tenido un rato de
ocio como quien dice porgue me he ido poquisimgabaciones y esta
es la vida que yo he llevado y gracias al maridotgungo” GD2, 10-11

Y aunque, desde luego, es un tema de investigacién de interés
esencial, en parte, habrd de quedarse en el tintero, como tantos
otros que solo podremos abordar lamentablemente de manera
secundaria. En cualquier caso, la posibilidad o imposibilidad de
ejercer labores en el hogar y, sobre todo, los sentimientos asociados
a esa situacién deberdn ser interpretados como un elemento del
"poder o no poder" ya tratado en el epigrafe II.1.; o de la
mujer/esposa; o como parte de la mujer/madre, que trataremos
también en este capitulo tercero.

Hechas estas apreciaciones, que enmarcan el concepto de
trabajo, pasamos al andlisis del trabajo remunerado. Y precisamente
para comprender el eje de este tipo de frabajo se hace necesario,
una vez mds, insistir en la importancia de las estructuras discursivas
transversales ya vistas, que lo matizan y ubican. Porque una primera

diferencia que percibimos giraria en torno a la pérdida del trabajo
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como consecuencia de la lesién y a la imposibilidad -fisica, social o
administrativa (por la necesaria renuncia a la pension)- de retomarlo
después, o por el contrario, para el caso de las personas lesionadas
mds jovenes, el afrontar el acceso al trabajo (también el primer
empleo) desde su discapacidad, lo que desde luego situa el significado
del trabajo en el contexto de un nuevo itinerario vital®’. Asi, y no
insistiremos mds en la necesidad de contextualizar este y el resto de
los sucesivos temas tratados en los cinco telones de fondo ya
presentados, podemos comenzar, una vez mds, escuchando a esta

mujer que afirma:

"Yo llevo tres afos también de accidente de coak®lp peor que llevo

porque vivir no trabajo, trabajaba pero no estaeg@rada ni nada y vas
luchando pero eso todavia no...., yo creo que tigouenpasar mas afos
parair..."GD4, 4

No solo el haber perdido el trabajo es lo que peor se lleva en
ocasiones (por la merma de independencia sobre todo) sino que, en
este caso concreto, ain es temprano para volver a plantearse

trabajar, han de "pasar mds afios". O, mds ayuda y soporte de la

137 En cualquier caso, discapacidad y trabajo esma tecurrente. Nosotros recomendamos la lectura del
Informe IESA, 2003Situacion..., op.cit
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sociedad y las Administraciones Pudblicas que, al dia de hoy, parecen
haberse parado en el escenario de la pensién: contributiva o no
contributiva.

Porque, claramente, existen otros determinantes que ya hemos
visto y que pueden suponer un esfuerzo "extra" que no siempre se

estd en condiciones de asumir

"-Que se puede hacer si, de acuerdo, lo que paszeesege muchos

inconvenientes, yo creo

-Yo también, tienes que levantarte por la mafamagkarte, tienes que
salir a la calle

-Pero ta tienes una persona que te lleve

-Mira, yo tenia un trabajo normal y tuve que haekresfuerzo de
comprarme un coche adaptado, que tardé en pagatmafios'GD1,
15

Pero queda claro que, lo que legitimamente en algunos casos es
percibido como un impedimento, quiza precisamente por trasladarte
a una situacién normal ("levantarte por la mafiana, arreglarte, tienes
que salir a la calle") en otros muchos es la clave para el sentimiento

de independencia
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"Y estan los compafieros con los que tratas dutadteel dia, aparte de
los compaieros, depende del trabajo que tengappy@jemplo, soy
abogado, tienes relacién con muchisima gente gdigne salir a juicios,
y tienes que salir a conciliaciones, tratas conigsntde empresa, tratas
gue mucha gente, entonces eso te da una vida demplate

independiente y al margen de ca&®1, 17

y, correlativamente, de autoestima

"Yo por ejemplo, llevo un afio trabajando y eso & ajue a mi
personalmente me ha venido muy bien, 0 sea, @styycontenta, me
han prorrogado ademas el contrato otro afio mageg gbueno! pues era
un aburrimiento todo el dia en casa viendo la igl@&v, no haciendo
nada, pensando en nada, y ahora pues, estoy ledm subido mucho la
autoestima, me ha valido muchisimo, y creo queablajo es algo muy
importante, el trabajo es muy dificil para todcer,oppara nosotras mas y

si eres discapacitada mucho m&D1, 4

lo que nos hace afirmar que el trabajar fuera de casa, ya sea por la
sensacion de normalidad, ya sea por la ampliacion del entorno social,
ya sea por la percepcion de independencia, mejora de la autoestima
o, en fin, ya sea por lo que significa de reto y superacion del mismo,
bien puede erigirse en una de las claves de la no exclusion de estas

mujeres.
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Y es que, aunque ya lo vimos en otro contexto, los muchos

esfuerzos, compensan

"sé que voy a estar mojada pero a mi me compemsatehajando y
estar trabajando fuera y estar todas esas honas foeluso muchas mas
porque hay veces que sales del trabajo y te quethakos compafieros y
te quedas a tomar algo o luego quedas con los ¢@mrgs es que, ya 0S
digo, la diferencia entre quedarte metida en cesaajando, jbueno!

muchisimo mejor trabajand&D1, 10

Por todo ello, y, sin duda, como afirma la mujer que habla a
continuacién depende de cada persona, creemos que se trata de una
de las vias de normalizacion mds potentes, y queremos insistir en
ello. El trabajo en las sociedades occidentales en los dltimos siglos se
ha convertido en un factor esencial en la construccion de la identidad
social. Pero, ademds, es el Unico método, para la mayoria, de obtener
independencia econémica. De hecho, la crisis econdmica de los afios
setenta del pasado Siglo XX que produjo altas tasas de paro en el

mundo occidental, generé un problema de identidad social en los
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desempleados de larga duracion que en la prdctica se convirtieron en
auténticos discapacitados sociales, ademds de econémicos'*®.

En consecuencia, las lesionadas medulares que no trabajan
suman un lastre mds, y de gran peso, para adquirir una identidad
social no estigmatizante. De hecho, el paro, el desempleo en estas
circunstancias no haria hada mds que confirmar el nicleo del estigma:

discapacidad = indtil.

"yo creo que también tiene mucho que ver con lasién personal y el
empuje de cada uno, no menosprecio para nadaiéisih de los demas,
pero bueno, yo cuando me accidenté, me accidenié poeblo de Ledn
y tenia muy claro que alli no me quedaba, lo telddsimo que yo tenia
qgue evolucionar como persona y situandome alli plessle luego no,
hubiese estado viviendo con mis padres hastateldesmis dias y con la
pension que me quedd entonces, que era antesndiepesetas pues
tampoco podia ir a muchos sitios, entonces yo teafa que tenia que
buscar un trabajo y donde fuera y como fuera, gdespués he tenido
MAas suerte que otra gente y encontré trabajo eudoentonces era el
SEREM, que ahora es el IMSERSO y por estas ciranossts de la vida,
gue sond la flauta, jbueno! he de manifestar qua ywe he considerado

afortunada a pesar de todo, a pesar de todo hacemwhdo mi vida, sin

138 pyede verse una excelente exposicién del paralsatBlanchi i Ribas, J.M2.1988.”El paro como
circunstancia y como representacion”, en Ibafeziérd. (Coord.)ideologias de la vida cotidiana
Barcelona, Sendai, pags. 147-177.
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demasiados problemas, salvo los que me preserddaabciedad pero
yo si he tirado para adelante porque para mi anecsqy de esa forma de
ser y entonces me busqué un trabajo y me salioralvajo en la
Administracion pero yo creo que fui absolutamenti&ilpgiada y de
estas cosas que suena la flauta por casualidadpgcéna trabajar de
telefonista en la Administracién, luego ya me hbilado, en la
Administracion he trabajado veinte afos, pero smeohubiese salido el
trabajo, me hubiese pasado lo que a ella, desde"l@&D4, 16-17

Y si esta mujer tenia claro que en su evolucién como persona

era necesaria la emancipacién del hogar y esto pasaba por encontrar

un trabajo, y todo ello la hace considerarse una privilegiada, no es

menos importante el matiz que aporta esta otra mujer, con una

trayectoria de acceso al trabajo diferente, pero con similitudes

notables en cuanto a su valoracién del hecho de trabajar

"en mi caso concreto lo que hice fue, después geaspla depresion y
todas esas historias, estudiar, estuve estudiamdoEC) una carrera,
luego un Master y empeceé a trabajar, empecé lareaen el 82, terminé
en el 87 y empecé a trabajar y he estado trabajaasia ahora, hasta
hace un afno que por cuestiones de salud he ten&ldeajarlo y entonces
en todo ese tiempo lo que he hecho ha sido una ahdalutamente

normal, te metes en esa dindmica de trabajo, y maonhos afios

trabajando, porque desde el 87, pues.... , empeadrabajar en el 88
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aproximadamente, pues hasta hace un afio, son mmehisfios de
trabajo y pasas por muchisimas etapas y conocesuchamgente,
entonces, en la empresa que yo estaba he visto bamado llegando
muchas chicas que empezaban a trabajar y estalsaifipicos casos que
han estado metidas en casa, diez aios, once a$tes due les ha surgido
la oportunidad de empezar a trabajar y luego dstér@ caso contrario
gue es la persona que desde el primer momentaapéaadabe esta es mi
situacion, y quiero hacer esto y voy a por elloschltamente dificil
empezar a trabajar y encontrar un trabajo, esa Bii en mi caso, me
costd, pues eso, afios de carrera, cursos de mstgdactorado,
montones de cosas, que no es nada facil y yo easuiy en el caso que
he visto por los demas, en relacion a lo que tasdde trabajar en casa,
creo que hay una diferencia abismal, entre quedarteasa, que estas
metido en el mismo ambiente diario, que trabajardude casa, porque
trabajar fuera de casa, te implica que td0 mismanasumuchas mas
obligaciones, te relacionas con mucha mas gentengd dos tipos de
vida diferentes, tienes tu vida familiar — tu valacasa — y luego tienes la
vida de trabajo, entonces, en este caso si te guatdaasa, estas en el
mismo ambiente, puedes estar trabajando, tieneddtss ocupadas,
porque yo ahora lo veo, Illevo un aio metida ena,ca® estoy
trabajando, y ademas estoy buscando para hacerepeaualquier caso,
si vuelvo a trabajar, mi idea es trabajar fueraaka, por no quedarte en
casa, porgue para mi creo que quedarte metida ssnesaun circulo

vicioso que, aunque estés ocupada, que desde lesgmucho mas
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comodo por el tema de transporte, por el tema dplazamientosGD1,
7-8

Y es que si leemos con cuidado, hotaremos que esta mujer alude
a una suerte de "doble vida", afirma que si trabajas tienes "dos tipos
de vidas diferentes", una la de casa, y otra..la vida™®. Y si este
dltimo matiz parece exagerado, observemos la forma de vida y las
relaciones con la familia a continuacién del siguiente epigrafe sobre

las amistades y el ocio.

139 Queremos hacer observar que hablan de doble \ddde doble trabajo como, normalmente y

legitimamente, se quejan el resto de las mujeabajmdoras que suman las labores de fuera y digltimgar.
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III. Ejes vitales
ITI.2.Amistades y ocio

En el epigrafe anterior ya hemos sefialado la importancia de
desarrollar un trabajo fuera de casa como elemento, entre otros
aspectos, de apertura de la esfera social de relaciones, vy
concluiamos remarcando la afirmacion de una mujer que vivia la
experiencia laboral como la posibilidad de, literalmente, tener "otra
vida". Vamos a continuacién a ahondar algo mds en esa linea. Asi, en
este epigrafe presentaremos cémo describen estas mujeres sus
relaciones de amistad y como abordan los tiempos de ocio o
diversion. Ambos aspectos estdn muy interrelacionados como
veremos —Yy a menudo son uno mismo: el "salir con los amigos"— y los
trataremos conjuntamente. Comencemos, como ya viene siendo
habitual, escuchando algunas reflexiones de las mujeres lesionadas

medulares acerca de la amistad:
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"-los amigos son muy importantes

-en mi caso yo perdi muchos, te crees que tienahasuamigos vy

cuando pasan estas cosas te das cuenta de quelisstantes menos y
los amigos hay que cuidarlos mucho y son imporandis

-yo la verdad, no perdi muchos, perderia uno o desy que te das
cuenta y sabes de antemano que no...., pero lossgdésmaerdad que

fenomenal

-iy hay quien te sorprende! Hay quien te piensa&stguwa reaccionar de
una maneray luego....

-Yo recuperé amigos de hace tiempo que de prordceegn y si, si, se

convierten enGD1, 35

Parece evidente el comin acuerdo en la importancia de los
amigos. En la mayoria de los ejemplos la amistad aparece como un
elemento de la esfera social relevante. Cuando los amigos se tienen, o
se "han mantenido" se les valora muy positivamente, y como es légico,
también, aparece su pérdida como decepcionante, siempre que se
asocia -el abandono- a la nueva situacién generada por la
discapacidad. Y aunque esto dltimo es mayoritariamente cierto, en
algunas personas concretas pareciera como si se tratara de

140

comprenderlo o, incluso disculparlo De hecho, en el didlogo

anterior, cuando una mujer alude a que en algunas ocasiones la gente
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"te sorprende" lo hace en sentido positivo. Es decir, la gente que se
queda a tu lado y td no lo esperabas. Pero con mayor claridad

podemos leer un discurso de atenuantes a continuacidn

"-es gque los amigos, de todas maneras, tambiérgdateg que no sabe

como reaccionar contigo, qué hacer, como acertar

-ipero eso es al principioGD1, 17

Claramente, y es uno de los problemas acerca del tema de "la
amistad" hay grandes dificultades a la hora de definirla o, mejor, a la
hora de atribuirsela a las personas. En muchas oportunidades se usa
la palabra "amigo" en un sentido que parece préximo al de "conocido"
o, incluso, "gente", y ello complica el andlisis, porque no podemos
estar nada sequros acerca de la coincidencia en el uso del término
que unos y otros damos, y estas mujeres no son excepcion. Pero, de
cualquier modo, hay que sefalar que, ya sea para "amigos" o para
"conocidos" hay un patente intento de disculpa o comprensién ante el

hecho de "no saber reaccionar"*!. Como veremos en el capitulo final,

4% Sin duda, estamos ante la interiorizacion derestio que considera a la mujer discapacitada ammo
lastre social, o peor, como una no mujer.

141 Nos encontramos con la paradoja que genera ghestjue iguala la discapacidad con lo anormal, lo
extrafio. Un estereotipo que no genera disonanaiadtuse aplica a una mujer anénima, que nos e_COOEr
en la calle o en el cine, pero que produce unandistia de gran magnitud cuando lo aplicamos, etestipo,
a alguien que ya conocemos y que, por lo tantophtiga arrebatarle muchos de los atributos quetefiia a
nuestros ojos, por ejemplo: con gran sentido deldrutrabajadora, experta en lo que sea. Esta gjardd
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este comentario, perfectamente comprensible, tiene vinculacidn
clara con dos de las lineas de andlisis que seguiremos: la
autopercepcidn, casi anulada, de estas mujeres y la necesidad de
aprendizaje, tanto por parte de ellas como de sus entornos. Esa
dltima clave la da, sobre todo, el "al principio", que conlleva un
aprendizaje / adaptacion a una hueva condicion o estado de cosas.
Sobre ellos volveremos extensamente.

En cualquier caso, también esta presente un andlisis del papel y

la biografia de los amigos muy proximo al de normalidad

-Y también de la edad, yo tuve el accidente cogiskés afios y todos
mis amigos desaparecieron, pero todos, no quedamoy entonces a lo
largo de ese tiempo en el momento que empiezatidia@s pues tienes
amigos en el Instituto luego, como todo el munds ®onociendo gente
a lo largo de la vida y hay amigos que se quedael @amino y vas
conociendo a gente nueva, o sea que hay algunososoque tienes
mucha relacion en funcion de las actividades qugat® en ese momento,
pues muchos son de la Universidad que los sigueseccando, luego

haces amigos en el trabajo, pierdes alguno de laetsmdad, pierdes

disonancia, que se evidencia como artificial cudadaujer es una que ya conociamos y, por lo taeguird
siendo Rosa, Begofia o Rosario pero ahora con siden lmedular. Pues bien, este blindaje individu los
estereotipos no se conserva cuando los espacmmtiEcto son andnimos. Esta distincion la realiaér@an
en un epigrafe que titula “Los otros como biégrafizmde dice: “La divisién se establece en prinogial entre
los que saben y los que no saben. Los que sabeagsehos que tienen una identificacién personkl de
individuo; con solo verlo u oir su nombre puedengscen juego la informacién. Los que no saben goelis
para quienes el individuo es totalmente extrafguiah de quien no han iniciado una biografia pepn
Goffman, 1970Estigma..., op. citpags. 83 y 84.
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alguno del trabajo, yo creo que como a todo el mu@gasa, son amigos
con los que pierdes y mantienes el contacto enidamte cémo te va
pasando la vida.

-ieso es verdad'GD1, 37

"Como a todo el mundo" afirma en dos ocasiones, y parece una
valoracion acertada. ¢Porqué habria de ser de otra manera?
Una mujer, a continuacién, enfatiza la importancia de sus

amigos en su poscion, por encontrarse lejos de su familia

"yo aqui en Madrid no tengo ninguna familia y mi isartampoco es de

agui pero no paramos, de amigos, y todos los dtay en contacto con
ellos, vienen a casa 0 si no quiero salir me empyjguedamos para

tomar un café fuera, nos hemos movido mucbb4, 35

Aparecen aqui, entonces, como sustitutos o ampliacién de la
familia, viniendo en parte a desempefiar sus funciones en ese "me
empujan" tan significativo.

Pero es cierto que en varias ocasiones se presenta la pérdida de
los amigos como una experiencia bastante compartida, Yy

curiosamente ello parece formar parte de un proceso
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"Al principio tienes mucha gente, pero luego pogmeo"GD4, 36

En algin sentido se proyecta la impresion de que la limitacion
anatémica impuesta por la lesién genera la necesidad de una especie
de "esfuerzo extra" para poder mantener la amistad. Una ecuacién
social que, sin duda, mercantiliza una relacion social, la amistad, que a
priori deberia quedar reforzada cuando cualquiera de los
protagonistas, de una amistad, sufre un lesion de este tipo.

Y aunque a continuacidn veremos una manera positiva de
enunciar esa circunstancia, oigamos primero esta reflexion.
Adelantamos que la valoracién de la mujer que interviene en (ltimo

lugar es muy explicativa, aunque demoledora

"-Yo creo que en el fondo renunciamos

-iah! pues yo no lo siento asi, quiza sea asi, pefo siento
MODERADOR: ¢ Y porqué?

-Por tantos impedimentos

-pero impedimentos de qué ¢ a que te refieres?

-Pues a no ser como las demas, a no poder salw @sdemas, a no
poder ir a los sitios como los demas

MODERADOR: Pero si eso a tu pareja no le importa
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-No le importa al principio, pero luego importa,nom los amigos, no

importa al principio pero luego cans&sD4, 40

Parece como que precisamente los "impedimentos" son los que a
una misma le hacen ir renunciando, y en ese sentido seria la mujer
discapacitada quien, por sus limitaciones: "no ser como todas"; fuera
adoptando una posicién retraida o fuera apartdndose de los circulos
de amistades y de las actividades de ocio. Sin embargo, la
apreciacion final es, como hemos afirmado, demoledora: "no importa
al principio, pero luego cansas". No es que los amigos se cansen, es
que tU cansas. Por supuesto, ningln ser humano puede ir muy lejos
pensando que cansa, que es un lastre para sus amigos o posibles

amigos.

Pero atendamos a esta siguiente conversacion

-Yo hace muchisimo tiempo que no salgo porque migas desde que
estoy asi, estdn por su cuenta y me he quedadsalasiestoy con la
familia jy ya esta! Y cuando mis padres salen pdrsa puedo salgo con
ellos, si no es muy tarde y no estoy cansada, siemquedo en casa
MODERADOR: Pero no lo dices con una cara muy alegte

resignacion o de queé
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-de resignacion es que jvale! he tenido un probleena tampoco es para
gue me dejen ahi como si no fuera nada

-no serian muy amigas

-no merecian la pena, eso tenlo claro. Como passan merecian la
pena. Ha sido mejor porque ahora puedes encaiyg@amejor. Si es asi.
Las encontrards porque a mi me pasoé igual

-Si salgo por ahi algun dia es porque mi prima lamd y me voy con
Sus amigos y mi prima o mi primo, con la familiarspre, si no nada.
-Pero eso es un paso que ya sales y la oportudeladnocer gente que
Si te quedas en casa no la vas a tener, por mediofima, conoces a lo
mejor a tal, a tal y a cual, o sea, no te quedesasa. Sal con tu prima
todo lo que puedasGD3, 30-31

Vemos que la reacciéon mayoritaria hacia esos ejemplos en las
que los amigos desaparecen, progresivamente o de golpe, es la de no
etiquetarles de amigos, o como afirmaba una de las mujeres "no
serian muy amigas" y otra "no merecian la pena". Ya hemos
mencionado que existe un problema semdntico dificil de salvar. En
cualquier caso, también aparece con claridad, ahora en forma
inversa, la relacién de complementariedad amigos / familia. En
ausencia de amigos, el tiempo de ocio se desarrolla con familiares.

También estd presente la percepcién de anulacion que ya hemos
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mencionado que retomaremos: "he tenido un problema pero tfampoco
es para que me dejen ahi como s/ no fuera nadd'.

De todos modos, una vez mds, aqui la persona discapacitada se
muestra como un sujeto pasivo, ellos (los amigos) me dejan ahi. Pero
como veremos enseguida no es esa la Unica posicién que ha aparecido
en las reflexiones de estas mujeres. Leamos a continuacion un

planteamiento bien distinto

"-No se puede esperar a que la gente venga hasiéros

-Tienes tu que ir a ellos

-Como el no casarte, parece que esto no tieneeddir entre estar con
un poco de paralisis, los amigos no se van a aitreg no hay
participacion

-Eres tu también la que te tienes que entregamoyoejemplo tengo
amigos que a lo mejor nos llaman y muchos tengquyeoyo jugaba a la
petanca, no sé si lo conocéis, que por eso tuxecalente porque ibamos
a jugar y venia un atracador huyendo, no es el @asm, y a o mejor
nos llaman por teléfono y nos dicen a mi maridgs le llaman por el
apellido “oye Miguelez que nos vamos a ir mafiandaeagoza, Nnos
vamos a ir a jugar, oye pues preparanos una cama,habitacion para
minusvalido y yo me voy con ellos, yo voy dondesgllyo no los veo asi,
ahora si tu eres la que dices no, no yo no voyne@petece, entonces ya

te encierras, tu eres la que ..., yo por lo menogelm asi. Yo salgo
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mucho; yo mismamente he venido aqui con mucho gpst® son las
fiestas en Alcala hoy de Cervantes y le dije a ifaitho prepares comida
gue nosS vamos papa y yo a comer por ahi, 0 seg,oqoee preparo a mi
marido ¢ta quieres ir? Yo estoy apuntado el pomgti también?,
vamonos también Pues yo no sé a qué hora llegar&€asa hoy, me he
traido ropa, me he traido sonda, ¢vamos donde dveh@ues vamos a
comer donde mi madre. Eres td la que no te puedes @ara atras y
decir no es que esto jentonces ya! Te encierrasloYweo asi, que
signifique que porque estés soltera, no jhay mgeh#e soltera! Y salen
y entran. Yo tengo amigos asi en silla de alllfdiedo que cuando voy
les digo “oye bonitos!, ¢ Cuando os voy a cogergurosiempre estan de
discotecas y de todo ¢coémo vais? Nos hemos compaasitha alta de
estas que se ponen de pie jchica! Tu no sabes gonmeolo con los
chicos y con las chicas, yo pienso que es cadamersada persona

somos un mundoGD4, 41

La reflexién de fondo de la dltima mujer que habla, por lo
demds, ejemplo de vitalidad, parece apuntar a que uno mismo ha de
mostrarse dispuesto a participar de actividades con amigos. Mds allg,
de si es o0 no correcta la apreciacién acerca de que "no se puede
esperar que la gente venga hacia nosotros", desde luego, hay que

sefialar el cambio de acento y de énfasis en que una misma se ha de
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"entregar" y que no te puedes "echar para atrds" porque sino td
misma "fe encierras".

Y ello no solo por uno mismo sino que, ademds, en el desarrollo
de esa misma conversacién pero en otra intervencién se introduce

esta connotacion

"Es que a los que tienes alrededor tuyo, los huledessmo porque ellos
van a lo que tu vayas ¢qué quieres? venga vamosjuigres? oye a mi
me apetece esto, yo a lo mejor por la tarde qusuak echar la siesta
baja mi hija mama nos vamos a tomar un café, pag®s a tomar un
café, jah, yo no porque hay futbol, pues ahi telgsieyo me voy con mi
hija o sea que no porgue papa nho salga, o porqueanm@ salga yo
tampoco, eso eres tl que no te tienes que metam éaul ni en ningun

saco como yo digo y tienes que ser como tu e@i34, 42

Como sefialdbamos, si "eres tl que no te tienes que meter en un
badl ni en ninglin saco" es, ademds de por tu propio interés, porque si

lo haces "hundes" a los que tienes alrededor tuyo.
A pesar de todo, las amistades, por lo que suponen de

posibilidad de disfrutar de actividades lddicas, de ocio o de

esparcimiento, parecen ser un movilizador muy significativo. Aunque,
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es cierto que entre mujeres maduras y con pareja parece mds
natural el esfuerzo extra que sin duda supone para ellas sequir la
actividad de un grupo al mismo nivel. Quizd la motivacion se amplia,
como afirmaba mds arriba otra mujer, pues participando no limitas a

tu entorno que podria de lo contrario dejar de hacerlo.

"Si, bueno, no se nos pone, jbueno! no se le pa@heada por delante,

luego normalmente salimos también con mi cufiadsoy @ando vamos
de viaje y eso y yo digo jque ahi no puedo sulii¢ no sube? Que si.
Este puente de mayo pasado no el anterior hicirhasage de mayo
fuimos por todo Francia, Ménaco hasta Italia, pcamente de corrida
porque queriamos ver muchos sitios pero yo os voynéar esto que es
lo mas anecdoético. En....Gondolas, ...en Venecia quéan®s que
montar en una jyo no puedo montar! El agua movigagleaber! Yo con
mas kilos jque yo ahi no puedo montar! jque napuechar el pie!
Bueno, pues mi marido abajo, mi cuiado arriba, mrico con el pie
puesto asi, mi marido diciendome “mete el pie” b&ca se va y mi
marido con todo el pie y jpaf! , me montan en ttxlque pueda haber,
en el aeropuerto, en el avion, como no llevaba d#l ruedas, esto fue un
viaje que hicimos a Roma, pues yo no avisé paranggigpusieran una
silla, porque si avisas te la ponen ellos y enclarsitos de las maletas,
estos altos, alli mi cufiado que me queria montal earrito jmuy bien!
Nos lo pasamos bien, pero vamos, todo esto yasag&rado, hablo de

esto porque ya esta superado, pero anteriormentpueida salir, pero
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siempre he tenido muy buenas ayudas y las amigademia las sigo
teniendo, lo que pasa, ya te digo que soy ya lahgae poco hicieron un
viaje, todas las mujeres del pueblo, vamos yo @i, y todas vivimos
fuera pero para las fiestas del pueblo o finesedgasa vamos; entonces
hicieron por la Comunidad y eso daban un viajd y & marcharon, me
llamaron “oye, vienes, era de playa y tal” digovoy porque mas que
nada, un viaje asi ya supone que luego tienesrgaeandar, a visitar
Sitios y eso, pues no es igual que si tu vas ceoatie y te puedes mover
para sitios, entonces dije que no iba, que no ppédia ellas me llamaron
y luego si, luego vino una prima de mi marido y, gsme dijo jte podias
haber venido, porque aunque no hubieras venide exlaursiones porque
es mas de andar y eso, pero alli en el hotel quarntda piscina y eso,
porque yo a la playa para entrar muy mal, peromsieina si. Pero ya te
digo que cuando tienen asi cualquier cosa, laafidst la mujer o ...,

siempre me llaman, siempre cuentan conmiG®3, 38-39

Para algunas actividades la cantidad de movilidad es

importante, como afirma la siguiente mujer

"Yo si, porque yo me muevo... jhombre! no es lo misnowerte, como
yo era antes, en plan de mis amigas, del coletpmarte un café y tal
gue moverte donde yo me muevo ahora en el amhderitenoche en el
qgue la gente va a su bola, es que es completamiéertente, no es lo

mismo, la gente no te acepta igual. Yo entro endiscoteca con la
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muleta y ha habido quien me ha ayudado, que ncace falta, y ha
habido quien 'ehh’ eso si que en mi caso, jy&eros demas! a mi si
me ha pasado de amigas dejar de ir conmigo pdr @88, 37

Y podria sefialarse que determinados contextos, donde la gente
"va a su bola" pueden ser mds frivolos, o menos considerados (cuando
la mujer afirma "ehhh.." se estd refiriendo a un empujén), si bien

otros ambientes mds "normales" resultan muy satisfactorios

"-No, tres no, pero uno o casi dos afos si que o sain mis amigas,

luego ya me voy con mi prima a veces y Si no capadres
MODERADOR: Cuando sales con tu prima y sus amigiaside vais?
-Pues nos vamos a un pub, o a una discoteca mel lwien, como lo
hacia con mis amigas, pero con mi prima y sus anigo
MODERADOR: Y que tal ¢bien?

-bien, muy bien. Yo cuando salgo con ella me Isop@auy bien porque
como no salgo todos los fines de semana que ajtr taedo mucho en

salir, pues salgo supercontenta, muy bien, medo pen"GD3, 35

Como acabamos de leer esta chica joven sale con su prima y los
amigos de su prima y lo hace "supercontenta"”, haciendo lo mismo que

hacia con sus propias amigas, previamente a la lesion.
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Pero antes de cerrar este epigrafe, tras el que nos
adentraremos en el terreno de las relaciones en el contexto familiar,
quisiéramos introducir una cuestion que aparecio como posible
solucion para "hacer amigos" en una de las reuniones y que nos parece

interesante mostrar.

"ES gue yo no sé asi en estos sitios, entrar ies giiie haya personas asi
como ta y de tu edad y me imagino que habra grp@osos! aqui salen
de excursiones y de cosas y eso. Yo porque tenfmnmilia y sigo
teniendo mi mismo circulo de amistades y eso, eetno voy a dejarles
a ellos por venirme aqui, pero vamos, a mi nadibar#ado de lado, al
contrario"GD3, 31

Se trata de la recomendacién de una mujer a otra chica joven,
en el sentido de bisqueda de "personas asi como 14", lo que significa
con gran discapacidad. Y aunque la intencion busca sugerir
posibilidades de relacion, la Idgica manejada es perversa y dafiina, es
la de congeniar, relacionar, sdlo a personas en condiciones
semejantes, detrds de ese discurso, asi nos lo parece, estaria,
también, el de la segregacion, en este caso por autoexclusién. Los

discapacitados que salgan con los discapacitados, los obesos con los
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obesos, los inmigrantes con los inmigrantes, los socidlogos con los

sociélogos... ¢hasta donde puede llevarnos ese razonamiento?

"Yo en Alcala hay una Asociacion de discapacitagossmpecé por ahi,
por la discapacitados y por la de separadas, palda y he encontrado
mas salida por la de separadas que la de discgesjtporque quieras
que no, estamos hablando de la triste realidads yue si, es muy
complicado meterte en una discoteca porque todas ea subterraneos
y no puedes bajar, el cine hay algunos que si,qiere que tampoco, eso
te corta mucho y vas limitando los dias de salidalgs sitios a los que
sales. Ahora, cuando sales, sales a por todas.cdfas una moto. Es
asi, no te limites, busca gente como tu, que bugneabemos que no te
puedes ir a bailar, eso es obvio, pero te puedestiras muchas cosas, te
puedes ir a tomar una copa a algun sitio inclusorendiscoteca y estas
charlando, tienes que divertirte

MODERADOR: Yo creo que todo eso lo puedes hacer con
discapacitados y sin discapacitados

-pero es que la gente hoy en dia, eso no es asle da punto de vista, 0
sea, yo he ido en un grupo y yo siempre, siempreeno hay veces que
suelto la muleta y me voy a bailar, pero la tenge goger porque me
canso, pero siempre que he conocido a gente nnevdo con la muleta
y he dicho jeh! que tengo esto, esto y esto y balbajuien se ha ido y
ha habido quien se ha quedado. La realidad €938, 36
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El argumento manejado: una mujer discapacitada sugiere a otra
"busca gente como 10" y con ello quiere decir busca gente con tu
misma discapacidad porque "la gente hoy en dia...". Por cierto, la
mujer que hace la recomendacién, finalmente, congenié mejor con
otras mujeres separadas que con otras mujeres discapacitadas, esto
es, que su comportamiento y el de su entorno ha sido menos
excluyente con la discapacidad que su propia actitud o, mejor dicho,
su racionalizacion de la experiencia acumulada sobre quién puede o ho

ser su amiga, ahora, que estd lesionada.
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III. Ejes vitales
ITI.3.La famila

Dentro de este tercer apartado donde exploramos algunos de
los ejes vitales centrales de las mujeres con lesién medular vamos a
incorporar de manera simultdnea, ya lo hemos adelantado, dos dreas
diferentes, en primer lugar, el escenario social en el que se producen
las relaciones con la familia de procedencia y, posteriormente, ellas
como niicleo de una nueva familia™.

Ahora bien, aunque analizaremos de manera global los contactos
de nuestras protagonistas en el seno familiar, queremos abordar de
manera monogrdfica, fijando la mirada y deteniendo nuestro estudio,
en las relaciones con sus padres, especialmente, el papel jugado por
las madres'*®, y en menor medida, por los padres, en ambos casos

cuando se convive con ellos.

142 | a familia de procedencia hace alusion al grupormseha criado y cuidado en nuestra nifiez.
Posteriormente, en los epigrafes Ill.4 y lll.5estudian los escenarios sociales en los que @lidsrtnan su
propia familia.

143 E| papel del “cuidador” en la realidad de la gdistapacidad fisica es muy importante, es una éungiie
en muchos casos asumen los padres, especialmem@disies. Sobre la importancia de los cuidadolas y
realidad social de la discapacidad aconsejamose@aensulte el trabajo del Instituto de Estu@iosiales
Avanzados de Andalucia (IESA-CSIC), encargado pbrstituto Andaluz de Servicios Sociales, titulado
Situacién social y laboral de las personas coragacidad.
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Si tuviera que adjetivarse el dmbito familiar con un calificativo,
sin duda, el que mejor lo describiria seria su marcada ambivalencia,
ecuacién compleja cuya solucion parece pasar por hallar un cierto
equilibrio, como veremos. Es fdcil de entender, por el propio papel
social del grupo familiar, que es en ese entorno donde las personas
podemos encontrar satisfaccién a nuestras mayores necesidades
afectivas, donde podemos expresar de manera mds honda nuestros
sentimientos, anhelos, etc. pero, por tanto y precisamente por ello
mismo es, en el seno de la familia de donde pueden provenir, con el
mismo rango de profundidad, muchos de nuestros mds dolorosos
sentimientos de incomprensién, frustraciones y, en definitiva,
sufrimientos. En el caso de las mujeres lesionadas medulares, ambos
extremos del papel afectivo de las familias se exacerban. El terreno

para la dualidad ambivalente estd sembrado.

Asi, comencemos escuchando a una madre que prioriza a su

familia, a la que intenta proteger

"procuro siempre llevarlo, no darles sufrimientosllas y cuando yo

tengo mis sufrimientos pues para mi y a ellos saty/ a demostrar para

gue no sufran ellos también , porque ellos tambiéren, decimos que
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no, pero ellos también sufren de verte hundida yetée que jno eres
como eras antes! Y yo procuro pues eso tirar sierdprun lado y de
otro, siempre mas para ellos que para mi, y agaheos llevando, pues

yo la familia... mi familia si...'GD4, 32

o a esta otra mujer que quiere reconocer la importancia del papel

jugado por su familia en la fase inicial

"A mi al contrario, yo estuve tres afios con unarelpn fuerte y no

queria saber nada y poco a poco mi marido y lassrtisdo alrededor me
ayudaron, no me fallé nadie de las amistades, lyastgpoco a poco fui
yo levantando y ya cuando fui viendo que mi mardmis hijas me

estaban empezando a fallar es cuando yo empecpahilas y quise

recuperar, pero me costo, y las niflas no, las rafaentrario, vamos a
tal sitio, vamos a tal otro, ayudarme en casa haqgé&han visto que
puedo hacer las cosas y la mayor, a lo mejor tiesedias y yo soy de un
pueblo cerca de aqui de la sierra Valdemorillo yaseon mi madre y la
digo “Vane, me gusta porque es mi madre pero commugpca lo haces y

dice “tu no lo necesitas mama tu haces tu vidaaartll GD1, 24

o el carifio y agradecimiento que muestran estas fres chicas acerca

del respectivo papel de sus hermanos en su vida
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"-...SI con amigos y yo también tengo una hermama tgene dos afios
menos que yo Yy salimos juntas, tenemos los mismigoa, eso también
esta muy bien

-si, yo tengo un hermano y si tuviera una hermaeréa Sotalmente
diferente

-pues yo sin embargo tengo un hermano que es assmds pequefio
qgue yo y la verdad es que... jole por él!, tiene agvtonmigo para todo,
0 sea, vaya donde vaya siempre me llama ¢ te viesigg?voy se enfada
“es gue nunca quieres venir con nosotros”, peronbues que he
guedado por otro lado jah, bueno! si he quedadaviadpero que me

guede en casa y ellos se vayan, como que lo lleyamal"GD1, 36

0, en fin, el no por tépico menos cierto, "nadie como tu madre"

"-Pero por ejemplo, en ese sentido tienes la cotaoldidle casa, como te
viste tu madre o la persona que te viste

-O la comida que te hace mama

-No pero ya mas personal, como te viste o0 comaégla tu madre o por

ejemplo al orinar o al ir al bafio, no te lo hacdi@aGD1, 47

Podemos afirmar, por tanto, que el apoyo que se percibe de la
familia -en su funcion de cuidadores- y el propio papel de la familia
como referente afectivo, son dos elementos esenciales a la hora de

valorarla. No cabe la menor duda al respecto y en ningln modo se
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pretende desmerecer su importancia, que en todos los ejemplos se
reconoce y se alaba.

Sin embargo, y en parte porque como hemos anticipado la
familia de procedencia es el principal escenario de convivencia para
las mujeres discapacitadas, su cardcter ambivalente muestra,
también, la sombra de su potencial reverso, no tan positivo, que ha
asomado en los discursos de estas mujeres, aunque al principio
timidamente, dejan entrever que el tan ufano dicho popular "quien
bien te quiere te hard llorar" pareciera haber sido acufiado de su

propia experiencia

"-Si, yo tengo hermanos. No a mi si también la fanmie apoya, lo

anico que cuando eres como yo, que desde muy paquefs yo creo
que los padres tienden a protegerte demasiado tapgnén a veces te
...ipero vamos! si te apoyan

MODERADOR: ¢ Te has sentido demasiado protegida?

-Pues no sé, jcomo pasan tantas cosas! Pues loctipéco que intentas
hacer algo nuevo o hacer alguna cosa y dicen nmirgoeso no, que te
va a pasar, que no hagas!, si a una persona dam¢acque tenia doce
afnos, que era una nifa, pues lo normal, pues udaensa a una hija
normal de doce afos la dicen no hagas esto, tal, pties si soy yo

todavia mas, o sea es que yo lo entiendo, pueses @s0 te ayuda y no
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te ayuda y jno sé, incluso te hace... a veces ne imucho con ellos,

sobre todo antes, ahora ya 1@D4, 33

Del texto anterior cabe deducir que al menos parte de lo que
las mujeres perciben como lo que "se puede y no se puede hacer”,
disciplina cotidiana, como ya vimos en el capitulo anterior, procede
directamente del entorno familiar, y ello se valora como "normal”, y
de alguna manera se justifica'**. Sin embargo, la propia disculpa y la
percepcién de ambivalencia "te ayuda y no te ayuda", el calificativo
de "demasiado" y, sobre todo, el reconocimiento de que a veces eso
te irrita, nos comienza a introducir en un terreno complejo de
sentimientos enfrentados'®. Sobre él volveremos en el capitulo IV.4.
Sefalemos que, en el caso anterior, eso parece ser una fase del
pasado del proceso personal de la mujer que habla, pero en otros
ejemplos, en concreto en la chica de 23 afios que a continuacién
escuchamos, esa misma sobreproteccion genera, y asi lo muestra, un

anhelo de independencia

144 a justificacion, esto es, la sumision al excesivatrol por parte de los padres permite vivirdisonancias,
si consideramos su presidon como normal, evitantoalguna medida, pensar que debemos impedirlonEad
una férmula de adaptacion, dolorosa, pero intetggenando no hay alternativas reales.

145 Ahora, aludimos a cuando las mujeres no puedendguieren resignarse como via de adaptacion y,
consciente o inconscientemente, se rebelan aféereb control externo de su vida cotidiana.
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"-algun dia quiero vivir sola, yo no quiero a nadiee esté..., porque
muchas veces quieren hacerte tantas cosas quegga la ser un poco
pesaditos; jpero bueno! lo entiendo, pero que ntierefan ellos a mi
también

MODERADOR ¢ Y no te entienden?

-me entienden un poco, pero hay momentos en queotanles puedes
decir jno seas pesado! porque te van a decir guiapa, tu sola; haz lo
gue quieras!, tampoco es eso, que se enfaden pd@n dentenderlo
también que no puedo andar, pero nada mas, lo demésgo normal

como antesGD3, 20

Y, aunque en el fragmento anterior ya podemos hablar con todo
rigor de un sentimiento cuando menos de "queja", de reivindicacién
de ser entendida; insistiendo en la complejidad de la ambivalencia de
los sentimientos afectivos hacia los propios padres, podemos sefialar
que aun esta presente, quiza por la edad, el deseo de no enfadar a los
propios padres*®®. Otra mujer en la misma reunién llega a afirmar
momentos antes (como parte de la explicacion de no haberse

independizado) que:

"a ellos les gusta mas que yo esté en casa tantb[@8;' 7
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Las propias protagonistas, aunque a veces amparadas en
sentimientos enfrentados, acomodan -disciplinan- su propia vida a los
criterios de sus padres, para que no se enfaden o porque a ellos les
gusta. Con todo, no es menos cierto que aunque a menudo dudan de
sus posibilidades, también, hipotetizan acerca de su futuro y se
plantean, abiertamente, ofra vida distinta a la que viven
precisamente, con sus padres.

La siguiente transcripcion muestra como al hilo de la reflexidn
de una mujer mds madura —que ya tiene en el horizonte la posible
falta de sus padres — sobre la posibilidad de vivir sola, el grupo le

contesta de manera casi coral

“-No, yo vivo con mis padres y jbueno! me va biemopbueno, tengo
sobreproteccion, y eso lo noto, que se portan fenainconmigo y son
maravillosos, pero

MODERADOR: Estas un poco harta

-No... que...

MODERADOR: Se te ha puesto cara de que si. Es/gu®a salido en
muchos grupos que hay personas que dicen mis pdesegquiero, les

adoro, lo hacen todo

148 De nuevo, actitudes regresivas, de disminucidla escala de edades provocada por la dependesici fi
que conlleva en diferentes grados la lesion medular
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-Ellos lo hacen con toda la mejor intencion del dwmpero cuando voy a
salir me dicen jten cuidado, no te vaya a pasarresvaya a ser que te
vayas a caer, pero ten cuidado que.... y le cogesienio a salir sola o0 a
cosas de esas

MODERADOR: ¢ Te gustaria y no lo haces? O por adsgs

-Pues ya me he vuelto un poco acomodaticia, a céstmy, a lo que
tengo, entonces pues es una situacion comoda pdenes quien te
proteja pero dices también jbueno, cuando faltenpadres, jque va a
pasar! Yo me lo pregunto a veces ino sé€ que vaar paando falten mis
padres! Porque depende mucho, o sea, que no nie@lqne digo yo,
¢,€s que yo podria vivir sola? Y eso me lo planteg:gs posible que yo
pueda vivir sola?

-Si, claro que si

MODERADOR: Pero te lo preguntas a ti?

-No, se lo pregunto a ella

MODERADOR: (Y tu cuando te lo preguntas, que tdasias?

-Hay cosas que yo no puedo hacer evidentementesperno me impide
el que yo pueda vivir sola

-¢por qué no?

-Yo para mi, sois dignas de admiracion, vosotr&o en Toledo la
chiquita que daba manualidades, ella vivia sol@giadque no tenia la
casa adaptada, vamos no s€, a lo mejor, entretesigepues, puede ser
porque luego ella no se podia levantar de lagdla subir a un alto y yo

muchas veces digo, me hubiera gustado ir con @la@sa unos dias, a
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ver cOmo se lo montaba, porque yo estoy asi y tmdto puedo hacer,
entonces, si estas en una silla que no te puedhsde

-Si, a lo mejor hay cosas que no puedo hacer, gypuedo barrer el
suelo! Ni fregar el suelo pero eso no impide el ym@ueda vivir sola, ya
buscas a alguien que te lo haga

-Por eso te digo que yo mismamente me tienen que a@yudar porque
-Pero eso no quita para que tu puedas vivir sol@,dgpendas de ciertas
cosas en la vida, si yo tengo que subir a un sitibbay escaleras,
evidentemente no puedo hacerlo, necesitas ayudanpdiene nada que
ver, ya no es la proteccion de vivir con tus padpes te lo tengan que
hacer todo jno es lo mismo! "

GD3, 39/40

Y es que en los casos en que esa emancipacion o independencia
del hogar paterno se ha producido, todo indica que estamos en
presencia de situaciones de mayor normalidad y desahogo

psicoldgico, como en el caso de esta mujer

"Yo es que me fui recién accidentada fuera a emtydne vivido siempre
con companeros de piso, ahora mismo comparto comemnana piso,
pero dentro de poco me volveré a separar de @lajgmpre he vivido
mas o menos independiente desde los diecinueveyaiffbasn! Voy a mi

casa porque no tengo mas remedio, porque me tweva fuera y fue lo

mejor porque si me quedo es lo que dice ella, ladrgs tratan de
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sobreprotegerte, entonces yo procuré yo marcharmgoner unos
kilbmetros de por medio y jes mejor asi! jhombresigo con ellos, voy

a verlos y tal pero a mi me gusta estar indepetadigdD3, 21

o de esta otra

"Yo no, yo me independicé de mis padres cuando emadcabajar y

vivo sola desde entonces, desde el@b4, 15

A la luz de sus relatos se puede decir que la familia de
procedencia es el espejo social mds patente e ineludible, de tal
forma que si ese entorno no rompe con los principales estereotipos
sobre la “"minusvalia” se convierte en un agente disciplinador,
coercitivo, con una potencia de impacto enorme sobre ellas y que sélo
deja dos salidas a estas mujeres: total sumisién y control externo de
su vida o, como Unica alternativa, la emancipacion perdiendo con ella
la ayuda fisica y afectiva de esos padres ambivalentes™’.

Con todo, en algunas ocasiones, la independencia econdmica,
fisica si se quiere, es decir la no convivencia con los propios padres,

hi siquiera es suficiente

147 a sumisién es el instrumento de cambio de coadmemnos sutil y menos duradero, en este sentido,
reconocemos que las mujeres con lesion medulanamosnostrado que en muchas ocasiones ceden #eriter
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"-yo por ejemplo, hace pocos dias, harda como dossas, tuve yo una
bronca en casa, estaba en casa de mis padres  wodjiija y dije jhala,

vamonos, y se echaron las manos a la cabeza ¢dasdédnde vas, no
te puedes ir ;que no me puedo ir?, me voy a miteasaanquilita, sin

tener que aguantaros a vosotros lo que queraigmetiy donde vas tu?
si no puedes" digo.. pues mi hija me abre la putn@ la suerte que con
seis afos pudo abrir la nifia la puerta, pero lyggempezamos por la
educacion de los nifios, “esa es la educacion gestés dando a tu hija,
esa es la educacion que estas dando a tu hijaugaerducacion, con

todo lo que esta viendo...

a lo que otra mujer afiade

-exactamente lo mismo, exactamente igual, o selerGD1, 26

Y es que la influencia de los padres no se circunscribe
dnicamente al drea del propio hogar, ni siquiera a etapas juveniles de
la vida. Como tendremos ocasién de observar con profundidad en el
epigrafe IV.1, los hijos para una madre, de alguna manera, siempre
son vistos como pequeios, en el sentido de "cuidables"; si a ello

afadimos las condiciones asociadas a la lesién medular, se genera un

externos por sumisién, por dependencia fisica, ¢ro no han interiorizado, ni se han identificado estos
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escenario social muy agobiante para las hijas lesionadas, son
ayudadas por unas personas, sus padres, que se sienten legitimados -
como progenitores- a controlar todos los dmbitos de actividad de sus
hijas, mezclando cuestiones, sobre todo reproches, de ayer, de hoy y
del futuro, dan lugar a un clima axfisiante para ellas. Una situacién
que no se produce cuando la persona que te ayuda en los temas de la
discapacidad no es tu madre, ni fu marido, en fin, cuando la lesionada
puede, como el resto de adultos, parcelar sus relaciones sociales y
sus regiones*® de actuacién de manera que sélo ella conozca la

totalidad de su vida y actividades'’.

"-Yo por ejemplo me he separado va a hacer un affa ahanoviembre,
ibueno! pues en el momento que mi marido salidgpuerta es como si
mi madre hubiese hecho jahora aqui soy yo la duaiig una bronca

gordisima porque dije no, en mi casa la que mangg/s y la que hace

criterios, al menos, con los mas alienantes y mistas.
198 E| concepto de regién lo extraemos de Goffmanrladitiliza para explicar como nuestra conducta
depende, se adapta, a las diferentes regionesiaemresociales, en los que actuamos. Teniendaamta que
no es un concepto fisico, esto es, un espaciondiei@ilo por ejemplo el portal de nuestra viviendajre
concepto social que esta determinado por el tifjpos de auditorios ante los qaetuamosDe esta manera, el
citado portal puede ser una region distendida dersibn y connivencia si estamos con nuestros amgm
espacio de censura si nos encontramos con latastrantipatica vecina del 5° A. Sobre este teraae/é
Goffman, 1994La presentacion..., op. cipags. 117-152.

En cualquier caso, hemos incluido el conceptadregiara enfatizar las dificultades que tienensesta
mujeres para seleccionar sus escenarios de agtuatidontraste con otros adultos.
199 De alguna manera la situacién de estas mujeredependen esencialmente de la ayuda de sus padres s
asimila a lo que ocurre en las instituciones tetdlen las instituciones totales tienden a juntémsadiferentes
esferas de vida, de modo que la conducta del mi&mrun campo de la actividad es echada en carpape
del personal a modo de control sobre su conductdrercontexto.”, Goffman, 197mMternados, op. citpag.
47.
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las cosas soy yo. Yo tengo a una sefiora por lamaaiBueno, pues mi
madre bajaba por la mafiana a decirla lo que tardehgcer en mi casa,
hasta que la dije “mira, aqui la que manda soyaygue te paga soy Yo,
con lo cual tu haras lo que te diga yo y no lo ¢ualiga mi madre
jolvidate! Pues no, pues seguimos, lo hace masessav que yo me

entere a lo mejor, pero lo hace. Y llevamos un &1, 31

Y es curioso que la misma escena se repite en circunstancias

diferentes, pero trasmitiendo sensacién de perpetuidad.

"yo a mi me ha costado y no sé si os pasara tamfmérgn mi madre ya
he tenido tantas, tantas broncas por lo mismow Il@nco afios y me
paso lo mismo, yo sali del hospital, yo pedi alduntaria y sali del
hospital a los cinco meses y jbueno! pues era &doundo, toda la
familia girando en torno a ti y llega un momentae quegas el grito y
dices jno puedo mas! jhasta aqui!, jbueno! pasgtaqui no ha llegado
nunca hasta aqui, porque siempre tienes a tu nodrés jclaro, es la
gue esta todo el dia contigo y la que te estardioiéy ti no puedes, y ta
no puedes, y tienes que hacer esto” que si queespaedo jme vas a
decir a mi lo que puedes y lo que no, por DiosbResume que yo soy

una persona normal, sentada en una silla de ruédas,' 22

Pero es cierto que la convivencia erosiona mucho y que, en

ocasiones, sin duda, por falta de conocimientos y quizd sin mala
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intencidn, en el sentido de querer herir realmente, el dia a dia se

presta a comentarios tan dolorosos como estos

"Es que dicen que yo no me curo porque voy del adéacama y de la

cama al sofaGD3, 34

que denotan falta de conocimiento o la no renuncia a expectativas
médicas imposibles -se podria curar si... se esforzara- o como estos

otros

"-¢a ninguna os dicen cuando hay broncas en casdadegee encima te

aprovechas de la situacion que tienes?

-Si, jclaro!

-iah, no, yo se lo digo al revés es que os aprévede la situacion que
tengo, si yo pudiera , esta bronca yo no la esdigbaaguantanddD1,
26

donde existe un cierto juego de victimismo y cruce de reproches.
Una dindmica que en una sociedad como la espafiola frecuentemente
se estructura en la ecuacién social que conforman la culpabilidad y la

penitencia que conlleva la misma en el la cultura catdélica.
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En ocasiones, en cambio, la culpabilizacién -la asuncién de la
terrible carga de un pecado no cometido: lesionarse- es patente,

como en este ejemplo

"yo creo que es la gente mayor, mis padres piersay a0 lo aceptan,

incluso mi madre ha recaido por culpa del corazéfiaylo primero que
me dijo que era es que jclaro! que tendria que pali algun lado la
situacion por la que habia pasado conmigo, entanQe® pasa, que soy
yo la culpable de que tu padezcas del corazén? edlgue comprende
gue son dos afios que hemos sufrido mucho y teng@spar mala por
eso, y dices jvale, de acuerdo!, entre que no salgacalle y que estas

mala por culpa mialGD3, 33

aunque a veces la responsabilidad se muestra velada

"Yo con mi madre estoy muy atada, porque es muyomgayiene mucho

miedo, ella tiene depresioeD4, 62

Lo que parece cierto es que en ocasiones la convivencia resulta
desaconsejable y se reclama legitimamente un espacio propio para,

precisamente, mantener una buena relacién con la propia familia
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"-iNos tendremos que comprar un piso en medio delnacé algo asi!
porque si no

-De verdad que me dicen “te tendras que cambigriste porque este
piso se te queda un poco pequefio, ya con la r#iigo me compro un
piso ja 200 kildbmetros de mis padres!

-No podrias estar sin tu madre seguramente

-Sales, sales adelante, lo que pasa es que ado lmejalidad de vida es
peor, pero tiene otras compensaciones

-Me dice ella “jpues si no estuviese yo veriama®rlo que hacias!”.
Pues lo haria, me costaria dinero

-Quiero echarles de menos un tiempo, de verdad guagala relacion
mejore porque yo estoy segura de que mejoraray estmpletamente
segura

-El problema es de como irte y con quién irte ycdmo lo hacesGD1,
31

pero la sensacién de subordinacién, de vinculo inseparable, no
contribuye a facilitar ese paso, y ello a pesar de que una es capaz, en
un andlisis que nos parece muy acertado, de asumir su parte de
responsabilidad en la deriva de las relaciones, como argumenta esta

otra chica
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"ihombre!, yo también digo que nosotros tenemos mhtculpa, yo por

lo menos tengo parte de culpa porque yo no me gallalebajo del
agua!, y jbueno! y cuando hay alguien en casayesyg te pones!. Yo
no me pongo de buena, por supuesto, que yo tengane de culpa por
supuestisimo, pero creo que seria bueno para tod@stoda la familia el
gue yo por ejemplo me marchase, primeramente pajasegundo para

ellos jesta claro!GD1, 26

El escenario de relaciones con los padres es sumamente
complejo, pero nos parece que, mds alld de las culpas y culpables, en
cualquier caso, la balanza se inclina desfavorablemente para quien
padece la lesién medular'™, ya que, en diferentes magnitudes existe

una dependencia, como vemos argumentar a la segunda mujer que

habla

"-esta Ultima vez que fui me dijo el médico, “pemqeie estds como
siempre, estas siempre igual” yo a mi madre leiti®og no, no, jquédate
fueral, paso yo sola, o mira pasas y me dejasabtes o que a mi me
pase porque lo gue a mi me pasa lo tengo yo y p¥atte digo que a lo

mejor puede ser que sea muy rebelde, pero quenrestr asi que no ser

una acobardada ¢sabes? porque si encima de queas$tgoy una

150 Conviene recordar, que en esta primera fase dwdstigacion, sélo hemos escuchado a una de lgespar
las mujeres con lesiones medulares, en la segasdadbordaremos el estudio de su entorno y estarem
situacién de valorar su perspectiva social y copwles otros.
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acobardada mi madre entonces jme comeria! Paegiood y jbendita,
de verdad de mi madre y de la madre de todas!
-Si, porgque sabes que en el momento que lo nesegitecuentas.. y son

imprescindibles y estan ahi y es la que en reakdtlGD1, 49

Y no se trataria tanto de una atadura econémica o funcional en
aspectos concretos, que a menudo también, como argumenta la

primera de las mujeres que intervienen a continuacién

"porque todo es monetariamente porque si tU tiemesento dinero dices

ibueno! me voy, hago esto, hago esto, tanto vayfra 0 como tu pero
lo voy a hacer porgque lo tengo, pero es que enowmna tienes, y tienes

gue callar porque ella es la que esta al pie d&rcéodo el pufietero dia

sino, de una dependencia psicolégico afectiva, como deja traslucir la

mujer que le contesta.

-A mi el trabajar y el tener dinero y ser indepenté me ha permitido
trabajar y tener esa parte de vida independiente e me ha permitido

hacer una vida al margen de la famil@D1, 32
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Y si resulta dificil asumir que uno necesita en muchos sentidos
a su familia, que no puede llevar una vida al margen de ellos, mads
dificil adn es dar el paso de reconocer que la propia lesion de uno ha
impactado en toda su familia -de nuevo la culpa- en el sentido en que

esta mujer joven habla de su hermano

"y luego en mi caso, y mi hermano tiene cuatro anesos que yo y se
volcd completamente y yo tenia dieciséis jimaginaletenia doce y se

volcd completamente, en ese sentido, su vida s#da@, efectivamente,

se hipotec6 con la mia, y sigue hipotecada porgubetho aunque ha
hecho intentos de salir a vivir fuera pues, lo o@s ha estado viviendo
fuera ha sido un afo, al afio ha vuelto a casauesg casa, entonces,
aungue ya ha pasado por todas las etapas, lasa®iigo a todas partes
e ir de viaje a todas partes al otro extremo deaaer contar con él

absolutamente para nada porgue se pillaba unosuemsgue jpara qué!
ahora ha llegado a una situacién ya mas normahgbea dias que a lo
mejor vamos juntos al cine o él quiere comprarge glyo le acompafio

o hacemos un viaje juntos, pero luego él hace da yiyo hago la mia"

GD1, 37

quien no habria podido hacer una vida al margen de e//a.
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Como hemos podido observar el contexto familiar es un fterreno
de complejidad maxima que genera miltiples y variadas situaciones
paraddjicas, abonado para todo tipo de mutuas incomprensiones,
donde, desde luego, es un diferencial muy importante la cantidad de
intferaccién determinada por la convivencia, pero donde la
interdependencia afectiva o emocional hace en cualquier caso a
menudo muy dificil, si no imposible, un equilibrio mds o menos
operativo. Nos hemos adentrando en el terreno de los sentimientos
mads hondos y, por ende, mds delicados, por supuesto, sin encontrar
soluciones.

A estas alturas, sabemos que la lesion medular en un miembro
de cualquier familia es encauzada, al menos inicialmente, por la propia
afectada y su entorno familiar a través de los estereotipos sobre la
"minusvalia” con los que cuenta la sociedad espafiola.

En este sentido, creemos que todos los miembros de la familia,
especialmente, la lesionada y los padres, tienen que romper el molde
de prejuicios con nuevos conocimientos que normalmente no estdn a
su alcance, ya que sélo se les brinda una atencién médica. Dicho de

otra manera, les ensafnan a sondarse, a moverse, etc. Pero no se les
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ensefia a enfrentarse con un entorno social marcado por los viejos y

dafiinos estereotipos sobre la “minusvalia*.

31yéase el Capitulo introductorio.
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III. Ejes vitales
ITI.4. Relaciones personales

En el recorrido del cuarto eje que proponemos como una de las
perspectivas para entender la realidad que viven estas mujeres nos
vamos a mover en una de las esferas vitales mds importantes, la de
las relaciones personales de tipo sentimental o romdntico, desde
donde abordaremos, simultdneamente, planteamientos asociados a
contextos muy distintos. Las relaciones con esposos, los noviazgos y
la actitud ante el contar con una pareja para quienes carecen de ella.
Sin embargo, como resulta evidente, todas esas situaciones
personales tienen un mismo y Unico telén de fondo, variando la
intensidad del lazo afectivo, su grado de formalizacién o su cardcter

de presente o, por el contrario, planteamiento de futuro.

Comencemos por la relacion matrimonial, en las propias palabras

de las esposas hacia sus maridos
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"No yo también, yo por mi marido, porque mi hija tgadigo, se va a
mediodia y aunque vive al lado yo mi marido medigne acostar, me
prepara la cena, aunque ya ella me lo deja prepanay que calentarlo
yo le ayudo también a sacarle los cubiertos, permiymarido, es el que
duerme conmigo, el que me tiene que dar la vueltgue me tiene que
mover, el que me tiene que vestir por la mafianantismo no ha venido
ella pues me ha tenido que vestir mi marido, tg@omi marido igual
aparte de mi hija jclaro! que es la que lleva egeale la casa de la
limpieza"GD4, 58

El papel central desempefiado por el marido de esta mujer
resulta evidente. Hasta cuatro veces pronuncia las palabras "yo mi
marido" sefialando la importancia de su marido en las pequefias y

grandes limitaciones cotidianas. Se trata de "el que duerme
conmigo", pero en un sentido mucho mds literal que simbdlico: "me da
la vuelta", "me viste". Por tanto, y en términos de pura ayuda fisica,
para esta mujer, en concreto, su marido es una bolsa de
supervivencia, es el cuidador, un papel que cubre una funcion esencial

cuando se trata de una grave lesién medular.

Pero veamos otros testimonios

"-Tener el marido es una ventaja
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-Pero a veces demasiado jpienso yo! pero si n@ fagsque él es muy
optimista y me lleva mucho y a veces pienso siuasd asi, a lo mejor
estaria hundida en la miseria, mucho mas baja

-No te quepa dudaGD4, 35

Y, también, en términos afectivos. Ya lo vimos en el epigrafe
sobre el ocio, la mayoria de las mujeres casadas afirman que su
marido "tira" de ellas, o adn mds pldsticamente las "empuja" a hacer
cosas. En este caso observamos que el apoyo afectivo del conyuge es
igualmente significativo. Tener marido es "una ventaja" y sin él se
estaria "mucho mds baja".

En alguna medida esa “ayuda” a la que poco a poco van
accediendo una parte de los varones en las tareas de hogar -nos
referimos a esa pequefia renuncia a una parte de los privilegios
patriarcales a cambio de seguir sin asumir la responsabilidad de las
tareas de hogar- es, claramente, algo mds en el caso de las parejas
en las que ella es una lesionada medular.

Ahora bien, este esfuerzo, esta subversién del papel masculino
de ellos parece que pasa factura a las relaciones de estas parejas.

Asi, en estas mujeres maduras y con la lesién posterior a afios de
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matrimonio, se percibe una sombra que en algin sentido pesa sobre

ellas

"la relacion de pareja tampoco es igual aunqueliergs llevar igual no

es la misma, o sea, si que me... si que hay candial, 50

en algunos casos y como acabamos de leer, mostrandonos de manera
neutra la existencia de un cierto cambio, de un antes y un después
como pudimos observar en el epigrafe IT.2 que, fambién, afectaria al
matrimonio; y en otros, confrontando de manera velada una

posibilidad

"-.... Y con mi marido tengo muchisima ayuda y ékgue me ayuda en
todo, pero vamos, que hemos tenido muchas vecesaile yo me busco
un trabajo y asi no...., y no es que esté conmiggena ni por lastima,
no porque después de once afios, ya lo tendriaaglagper
MODERADOR: Pero porqué dices eso, lo has pensapmalvez?

-Si alguna vez jclaro que lo he pensado!, peronalgtez lo piensas,
cuando te enfadas por cualquier cosa y él ya te gige nunca me ha
dado motivos, yo lo he pensado y yo muchas vecde ldicho pues
jdéjame! Porque yo asi no soy la de antes, poiqugge nos ha gustado
mucho salir por ahi, y vamos, salimos pero el baéso ya no es igual,

entonces, ahora ya no, después de tanto tiempentgptmas..., pero
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itodavia algun dia! sobre todo, es verdad, queaid lme ha gustado
mucho y tener que estar ahi eso, y aunque algw@es \me levanto y
con las muletas y agarrada y eso, pero aguanto pogcy. Se va
superando GD3, 22

que con la intervencion del moderador se expresa con toda claridad.
Algunas mujeres casadas sienten, o al menos asi lo manifiestan: "yo
asi no soy la de antes" y, podriamos decir que temen que el
sentimiento que les une a sus maridos, o mejor dicho, que une a sus
maridos a ellas sea la "pena" o ldstima.

Sin duda, estamos ante ejemplos de derrumbamiento de la
identidad social, un desmoronamiento producido por la lesidn
medular, mejor dicho, por los estereotipos sociales vigentes sobre la
discapacidad anatomica en la Espaiia del Siglo XXT.

Veamos otro ejemplo

"Es mas que cuando sali del hospital le dije “gpema y compasion, no a
mi N0 me tienes ni con pena ni con compasion, @rguue me mimeéis
ni nada, yo sigo siendo la misma, con mi genio, morcaracter y con
mis cosas yo no tengo que, ayer mismamente corred po me hace
caso jvenga iros los dos de aqui! O sea que yaoajeér como yo era
antes ni que me tengan compasion ni pena ni naésalgo le decia ja

mi, pena no! a mi, aungque estoy en una silla deasipuedo hablar y
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tengo el mismo genio que antes, pero vamos yajtedlie yo jgracias a
Dios! En ese sentido. El limpiarme yo decia jDwis, con lo asqueroso
qgue es! Pues cuando me tiene que llevar al cuarttafilo porque yo me
traslado con una grda, me pongo el supo me porgaga que ya me
voy, me lava y muchas veces le digo jme lavas nugjertu hija! pero yo

asi por gastarle una broma y €l me gasta bromasguma lavarte bien
para que no huelas, pues lo que es un matrimoaiaqque es una
convivencia de un matrimonio, yo mi marido jde waeldno... de

momento, luego a lo mejor de aqui a mas mayoraBsal!GD4, 52

Como acabamos de leer, y en cualquier caso habrd que retomar
el argumento, la pena o la ldstima son manejados por ellas mismas
como elementos explicativos en mas de una ocasidn, lo que, de alguna
manera, es una auto calificacién como personas a las que se le
profesa tal sentimiento en una posicién distintaa la de una mujer a la
que amar: una mujer a la que compadecer.

No hay que argumentar mucho el tipo de identidad social que se
genera en forno a un nidcleo como el descrito: la Idstima, doy ldstima.
Las mujeres, las personas, que se identifican asi, que se observan
que son tratados como dignos de ldstima, objetos de compasion,
pobres desgraciadas, se configuran como personas, ciudadanas, de

tercer orden, sin derechos, sobre todo sin expectativas afectivas:
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sélo son una carga. Parece que ellas no pueden esperar que alguien
extrafo, nuevo, las necesite tal como son akora.

Y aparece con claridad una vez mds el papel del marido en el
cuidado y la ayuda en actividades personales vinculadas con la
discapacidad, incluidas en este caso las de aseo intimo: "pues lo que
es un matrimonio", se afirma con naturalidad.

Por otra parte, y enfocando ahora a otro tipo de relaciones
sentimentales, en concreto las parejas de novios, veamos una
reflexion bien distinta acerca de las "ventajas" de la pareja como

fuente de ayuda. Se trata de un grupo de mujeres jovenes:

"yo por ejemplo a mi pareja le intento hacer lo mé&sodo, pues nos

vamos de viaje, si son pocos dias me voy sola Lquego si van a ser
muchos dias me llevo a mi asistente, mas que radauespalda

-y para que también tu novio no coja el papel dererero, es decir es tu
novio

-sales con tu novio y lo menos que quieres eswjuevio te lave el culo,
por ejemplo ¢ me entiendes?

-los hombres estdn menos mentalizados, hay masasepees con la
mujer en silla que al contrario, la mujer tiene maspiritu de
supervivencia, de sacrificio, de lo que quieragyaamtar un matrimonio

mAas; y sin embargo con la mujer en silla termirepasandoseGD1, 59
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Quizd sea la edad el elemento que ofrezca una vision diferente
de los papeles asociados a las parejas en estas mujeres en contraste
con las anteriores, y resulta curioso que el ejemplo que manejan sea
el mismo que literalmente hemos escuchado argumentar en otro
contexto, de mujeres mayores y.. casadas. Cabe preguntarse si,
ademds de la edad, es la formalidad de la relacidn, el Estado Civil en
sentido estricto, también factor explicativo. El Unico elemento
alternativo que podriamos manejar seria el temporal, bien del "antes
y después" o, bien, el de la duracién de la relacién. La cuestion de
género, aunque enseguida abundaremos en ella, para el caso de las
esposas anteriores seria refutatoria: existen hombres con "espiritu
de sacrificio", si ayudar a tu mujer discapacitada en su aseo debe
ser considerado como tal.

En este caso se cruza el estereotipo espaiiol tradicional que
organiza la actual divisién de tareas en el hogar'®®. Un reparto de
funciones que reserva a los varones exclusivamente las tareas que
requieren mds fuerza fisica, y una porcién de las tareas rutinarias

como sacar la basura, llevar o recoger a los nifios, empujar el carrito

152 Reparto asimétrico, sexista y con un abolengdgpesti cuyo origenes se pierden en la historiag gee se
muestra con toda su potencia al dia de hoy.
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o hacer la compra con la lista ya preparada. El estereotipo es tan
fuerte y universal que parece, a la luz de lo que nos han contado, que
la dnica formula conocida de un vardon cuidador, es que la lesidn
afecte a una mujer cuya pareja es ya muy estable, y sélo, en algunos
€asos.

Efectivamente, las circunstancias asociadas a la nueva condicidon
de mujer discapacitada pueden romper, incluso, un matrimonio

estable. Varias mujeres nos lo han descrito asi

"-yo por ejemplo me separé a costa de la silla, cauél la mentalidad

te queda un poco como diciendo

-pero ¢ a costa de la silla, por qué?

-porque todo el problema vino, yo tuve el accidecte@ mis padres,
entonces él achacaba de que yo estaba asi direttap@ mi padre,
salibé un caballo a la carretera y cayé encima dehe, o sea que la culpa
gue puede tener el conductor es minima y entoria@shéaco todo a que
la culpa la tenia mi padre porque el hecho de quae hubiese quedado
asi, a él le habia arruinado la vida y a raiz de ah

-una cosa asi, ya

-y cuando te enfadas por cualquier cosa, puesyssidio"GD1, 54
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En este caso "el hecho de que yo me hubiera quedado as/a €/ le
habia arruinado la vida". Desde luego, el razonamiento del ex-marido
es tan egoista que se entiende que tras la separacién muchas
mujeres pierdan la esperanza de encontrar a una nueva pareja
sentimental. Asi, otra mujer del mismo grupo de discusion afirmaba

poco antes

"a mi ahora, ya te digo que me acabo de separarquer lo veo como
una cosa mas 0 menos como imposible ¢quién vargarcahora

conmigo?, estando como est@yD1, 53

efectivamente, se auto perciben como una "carga”. Por supuesto, si
llega a interiorizar los falsos y sdrdidos argumentos del marido y
asume que su situacion ha "arruinado" la vida de su anterior pareja,
no cuesta imaginar que se afronte una hipotética relacion de futuro
de manera escéptica.

Pero existe, ademds, otra barrera, mds del ambito de "lo
femenino", desde el punto de vista de los tdpicos pero intimamente
relacionado, también, con la autoestima: la apariencia fisica y la

posibilidad de "gustar"
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"-pero claro, yo a lo mejor pienso que hace poempio y todavia tengo
la cosa esa que te da yuyo

-en un principio piensas que no vas a encontrailonmynca mas, sobre
todo al principio, porque luego ademas luego tamleigta en que tu te
gustes a ti misma, esta mucho en eso, y en miCREONO0 me gusto
nada! pues claro digo pues ¢cémo le voy a gustlyuzen?, por ejemplo,
entonces dices es imposible que yo a un hombreiddggustar asi o
asao, porgue ven como jpsi! Se iria con otra agtes conmigo

iseguro!"GD1, 55

Como acabamos de leer, una vez mds el eje transversal que
hemos denominado "los cambios en un proceso de vida" vuelve a ser
altamente explicativo, el "al principio" nos da la clave.

Otra mujer, en cambio, alude a lo exterior como reflejo de lo

interior, en el siguiente sentido

"-no se ven, se cuida mucho la parte exterior fgrar algo interior que
no funciona bien pero ... vivia sola cuando me pgdi@bien esto, estaba

divorciada y estaba ya en la soledad, no me imgsdaGD4, 19

La apariencia, ya sea como via para camuflar lo interior (que "se

tapa"), ya sea como elemento de la construcciéon de la propia
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autoestima ha aparecido en cualquier caso como factor en juego,

escuchemos la siguiente reflexion

"-Yo me separé también, después de siete afiosfdenexad y desde
luego yo es que ni me lo planteo, ademas jcomo eogusto a mi
misma! Yo me voy a comprar ropa y es que con nagaeu bien, es que
con nada

-ibueno! es que el tema de la ropa, vamos a dejarlo

-entonces como yo no me veo bien ni con el pelapnila ropa ni con
nada, es que voy por la calle y es que ni miro

-ique negatividad!, de verdad

-hasta que me cambie el chip que jclaro que meugastGD1, 60

Como yo no me veo bien "con nada" voy por la calle "y ni miro", a
los hombres, se entiende. Sin embargo, e insistiendo en la idea de
proceso, eso serd "hasta que me cambie el chip"...porque "iclaro que
me gustarial" volver a tener pareja. Sin duda, estamos ante uno de
los ejemplos mds claros de las barreras sociales con las que
encuentran las mujeres lesionadas para reiniciar una vida normal,
condicionada fisicamente, pero abierta socialmente.

Y retomamos la siempre dificil cuestién del género que sin duda

empapa toda la vida de estas mujeres, al fiempo que nos adentramos
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en las reflexiones sobre la posibilidad de tener pareja y los
sentimientos asociados. Escuchemos el bagaje sentimental de esta

mujer joven:

"-Yo he tenido tres relaciones, la mas corta...jbuema fue un afio y
pico, otra fue de tres afos y la Ultima que haasraallos afios que
rompimos, que rompi yo, han sido cinco afios, pénttenos pues el
vivir juntos, llega un momento que después de caftos 0 tomas una
decision en un sentido 0 en otro y yo en ese sesty bastante mas,
muy radical, si veo que la otra persona titubea@lgs cosas, digo mira,
aqui cortamos, si después de cinco afios las cosastén claras y... si
que las encuentras, acabas encontrando pero qoaiesmuy dificil
porque eso si que estéa claro, lo primero que wehiao, porque yo luego
lo he hablado con muchos, quedas con amigos qpeegentan otros
amigos o gente del trabajo que los has conocidabjak con ellos y, es
verdad que a ellos les paraliza la silla antes a®aerte a ti, que un
chico se enamore de ti, te tiene que conocer auyi bien, porque
primero ve la silla y todo lo que lleva la sillaaapjado, entonces eso les
tira para atras

(se mezclan varias opiniones)

-.... Para mi la silla es lo de menos, es todo le Hgva consigo,
empiezas a conocer gente y iclaro! yo sélo en pgnsaa éste le tengo

gue contar ahora yo toda la parafernalia que haympntar'GD1, 57
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Como observamos el asunto no es nada sencillo v,
probablemente, son muchos los sentimientos que entran en juego
simultdneamente. Pero enfaticemos, en primer lugar, el hecho de que
a alguien "acabas encontrando", pues la propia expresién lleva
incorporada el sentido de que es muy dificil y, ademds, parece
conducir a la conformidad con cualquier hombre que les haga caso,
sin posibilidad de seleccionar'. El argumento mds reiterado aqui es
"la silla", no en su literalidad "lo primero que se ve es la silla™*" que
desde luego también, sino "todo lo que conlleva". Esta percepcion de
las mujeres sobre la carga social que conlleva la silla esta confirmada
por el estudio que Erving Goffman publicoé con el titulo “La
presentacion de la persona en la vida cotidiana” donde decia, por
ejemplo: "Si no estdn familiarizados con el individuo, los
observadores pueden recoger indicios de su conducta y aspecto que
les permitirdn aplicar su experiencia previa con individuos
aproximadamente similares al que tienen delante o, lo que es mads
importante, aplicarle estereotipos que ain no han sido probados"'*”.

La "silla”, en el sentido que nos han contado estas mujeres las

impide realizar una presentacion social de si mismas -actuacién- mds

133 Generando una situacién social sin opciones, Daloré..
%4 Sobre este tema hemos escrito en el Capituladintadn, en cualquier caso, conviene consultar iGat
1994.La presentacion...., op. cit.
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alld de la discapacidad. En la prdctica cualquier encuentro de una
mujer lesionada queda lastrado o, incluso, frustrado por la "silla" que
funciona como un estigma que contamina -efecto de halo®- todas las
actuaciones de estas mujeres, como han contado, especialmente ante
los hombres en relaciones potencialmente sentimentales™’.

Pero ese prejuicio ante la mujer en silla de ruedas se atribuye a
"los chicos", y ahi estd la cuestion de género. Un poco mds avanzada

la conversacion aparece ya con claridad

"-yo creo que no son miedos nuestros, puede selonsiela proporcion
fuese 40 — 60 por ejemplo, pero es que la proporgidede ser
tranquilamente de 85 — 15, tranquilamente, te dig® es el caracter del
hombre es completamente diferente. El hombre waepo la silla y los
impedimentos que comportan la silla. Tienes qucerle a través de

mucho tiempo, llegar a ser muy buena amiga de @sompa para que te

15 Goffman, 1994La presentacion..., op. cipag. 13.

156 E| efecto halaen sociologia es muy importante y esta preseni eaboracion de los cuestionarios, donde
una pregunta previa puede contaminar las respustatsas que la siguen. No obstante, el efectndrala
percepcidn de las personas esta también presshtsi, wemos a un hombre vestido de uniforme milga
suponemos algunas cualidades y algunos defectanalDera mas practica y cientifica: Richard SteGayol
Nemeroff mostraron como los estudiantes varonegmounaban —efecto halo- la percepcion de las nsijere
segun el tipo de alimentos que consumian, en can@ensideraban mas femeninas y atractivas las que
consumian alimentos naturales en constraste sajukacomian comida basura: Stein, R.l. y Neme@o#,
1995: “Moral overtones of food: Judgments of oshigased on what they eat”, Barsonality and Social
Psychology Bulletin21 (5), pags. 480-490.

57En la practica parece que la silaorra a los hombres Imolestiade conocer y evaluar a las mujeres con
lesiones medulares, directamente, en su mayortekechan como potenciales relaciones sentimentales
Estamos ante un caso de vagancia cognitiva, defaerezo por conocer y evaluar la informacién, gsté en el
nacleo del racismo, de la xenofobia y de la maydeitas discriminaciones basadas en categoriasriasma
inexistentes: musulmanes, catélicos, europeos,iean@s, pobres, mujeres discapacitadas, etc.. Hets
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conozca a ti y se enamore de ti. Te digo quelédahézos a primera vista

existen pero .....

MODERADOR:..que son mas dificiles por la situaciéon

-sin embargo una mujer ve a un hombre en una lesidigue sea una
lesion medular muy alta, con muchas dificultades gnamora jhasta los
tuétanos!, es que se entrega

-ihasta la médulalGD1, 59

A la luz de la experiencia de estas mujeres parece que queda
demostrada cierta incapacidad de los hombres para "la entrega” que
supone el "enamoramiento" de una mujer con una lesién medular
grave. En contraste, para ellas es un axioma que la actitud de la
mujer, de todas ellas, hacia los hombres es diferente, esto es que
una mujer por amor a un hombre se entregaria "hasta la médula". Sin

embargo los hombres...

“-Pues yo ahora cuando conozco a alguien nueva@uprcafrontar el
tema casi desde el principio, porque asi para werocte reaccionan
desde el principio y lo primero que dicen “Blanga,pasa nada, para mi

no importa, si ta eres una tia fenomenal, si condig gusto estar, es que

temas, los avaros cognitivos y los procesos deusei mediante categorizacion de perfiles humanesign
verse, respectivamente, en: Fiske y Taylor.199¢&ia&o, op. cti. Y; Tajfel. 1984. Grupos humangsp. cit.
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se puede hablar de cualquier cosa, nho sé qué,aumatas, y bueno, pues
nada, que ya quedaremos...

-iesa es la frase!

-El “ya quedaremos” es que desaparece del mapa

-En la primera de cambio, lo vas a soltar, puesa ffiola, que tal'GD1,
66

Y es que en el tratamiento en las distintas reuniones de grupo
de discusion, cuando en ellas participaban mujeres sin pareja, el tema
de la posibilidad de tenerla en un futuro dejaba entrever una
sensacion que es dificil de plasmar con palabras y que no deja una
huella acorde a su intensidad en los discursos. Pero quizd el

fragmento siguiente si nos ofrezca alguna pista

"-ademas teniendo una pareja, ya te planteas tiepeopio hogar que yo
es un tema que también me he planteado y te ptatgaar un hijo, la

ltima relacion que tenia eran cinco afos y silagdanteabamos, pero
luego yo pensaba, las cosas asi tampoco las acdbaler muy claras,

yo ese hijo lo podia atender, pero no totalmente,van a tener que
ayudar muchisimo. Si tienes tu pareja, tienesaejp y tienes una
persona en casa que te va a ayudar, pero si egja pasaparece quien
realmente recibe la carga y soporta la carga deniésees echar mas
carga a la familiaGD1, 61
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Se alude a la independencia del hogar familiar, que ya hemos
tratado con anterioridad y la posibilidad de ser madre, la maternidad
que nos ocuparad el siguiente epigrafe. Y no estamos afirmando que
sean so/o esos los elementos que movilizan los sentimientos afectivos
de las mujeres frente a la idea de tener una pareja, por supuesto, la
necesidad de mutua entrega y recepcion de carifio es consustancial al
ser humano, pero parece que la maternidad y el deseo de
independencia familiar aparecen como espacios sociales deseados
pero sembrados de barreras sociales que las impide acceder a una
vida social normal en su contexto cultural, politico y econdmico.

De todos modos, el no tener pareja, no haberla llegado a tener
por vicisitudes de la vida —relacionadas o no con la condicién de

discapacidad— puede sentirse como una "renuncia", ledmoslo

- yo tengo muy buenos amigos, y he tenido, y algquodria haber sido
mi pareja pero no era el momento y tampoco, pass) p no, ni lo echo
de menos ni me lamento por qué no, y ahora desd®,icuando tengo
que convivir mas de un mes seguido con un homhrggaciones o por
lo que sea, “tu para tu casa y yo para la mia”lc@ual muy crudo me lo

veo y como no lo necesito o quiza haya renunciaglnaGD4, 39
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...y solo se renuncia a lo que se valora. Aunque la idea de renuncia
parece no estar tan clara en todos los ejemplos. Ya lo manifestamos
para el dmbito de las amistades, pero leamos cémo en este contexto

cobra nuevo interés

-Yo creo que en el fondo renunciamos

-iah! pues yo no lo siento asi, quiza sea asi, pefo siento

-¢ Y porqué?

-Por tantos impedimentos

-pero impedimentos de qué ¢ a que te refieres?

-Pues a no ser como las demas, a no poder salw @sdemas, a no
poder ir a los sitios como los demas

MODERADOR: Pero si eso a tu pareja no le importa

-No le importa al principio, pero luego importa,nom los amigos, no

importa al principio pero luego cans&sD4, 40

Parece que estamos ante la interiorizacion de una imagen, sin
duda, reflejo de estereotipos de normalidad falsos -quién no es
capaz fisicamente de acceder a todo tipo de centros de diversiony
extender sus horarios de ocio indefinidamente no esta capacitado
para una vida normal-, falso pero discapatizador social y

psicoldgicamente a la hora de moverse en los mercados del amor.
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III. Ejes vitales
ITI.5. Relaciones maternofiliales

Venimos sefialando cémo todo el entorno social de las mujeres
con gran discapacidad se resiente en diferentes magnitudes. Pues
bien, esto es percibido claramente por sus protagonistas e
interiorizado. Ya hemos expuesto que se trata de afrontar un nuevo
escenario de relaciones asimétrico. Y si ya hemos tratado contextos
de interaccidn significativos como los amigos, extraordinariamente
relevantes como la familia, y excepcionalmente importantes desde el
punto de vista emocional, como la pareja, nos adentramos, ahora, en
uno de los espacios de contacto personal mds complejos que existen:
las relaciones de las madres con las hijas. No obstante, y dado que
solo algunas de las mujeres que han formado parte de la investigacién
son madres, analizaremos también los sentimientos asociados al
"deseo de ser madre" cuando auln no se es, o cuando huca se ha sido,
que ya han aparecido con timidez a propdsito de las relaciones de

pareja.
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Podemos comenzar exponiendo algunas de las implicaciones de
la maternidad en estas mujeres, que esencialmente son las de la
maternidad en cualquier mujer, aunque con algunas peculiaridades y
matices propios a su condicién de discapacidad, como era de esperar.
Atenderemos a continuacion el papel de los hijos como foco de
preocupacién (la responsabilidad hacia tus hijos, el cuidado, la
educacion, etc.); los hijos como causa de satisfaccion o insatisfaccién
afectiva o emocional; y, por dltimo, los hijos como "cuidadores", es
decir, como fuente de ayuda para la madre con discapacidad. En
todos los casos la edad de los hijos, asi como el momento en el

"proceso de vida" de la mujer serdn variables a tener en cuenta.

Comencemos escuchando con atencion

"-Con los hijos bastante bien, seguro que les batado, mucho no lo
hablan tampoco y no

-La mia tampoco lo habla, pero a través de unaasggjue lo ha pasado
muy mal"GD4, 53

Lo primero que puede sefalarse es que existe una conciencia

acerca de que los hijos se ven afectados por la hueva condicion de la
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madre. Resulta sorprendente que en algunas ocasiones no exista una
comunicacién clara y directa con los propios hijos acerca de las
nuevas circunstancias y sus implicaciones en la familia, pero
lamentablemente asi parece ser. En este tipo de relaciones
maternofiliales, donde sin el menor lugar a dudas, existen temores y
preocupaciones afectivas de gran calado, fambién hemos observado
el énfasis en recurrir a "indicadores" de normalidad : como los

resultados en los estudios de los hijos en cuanto a calificaciones

"-Pues no, igual, no lo llevd... no suspendia ningugapecé, cuando
estaba con la ESO y no suspendia ninguna y sa&®éldatividad bien, y
todo. No la ha afectado mucho, ha sabido llevana ynarido también."
GD4, 59

o este otro ejemplo

"MODERADOR: Tu con tu hija entonces...
-Bien, si bien, practicamente es la que me llevata. Esta estudiando y

practicamente lleva la cas@D4, 59
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Pero si nos fijamos con atencion, ese papel "social" de la madre
que vela por los intereses de su hijo, y este debe estudiar, no
encubre los sentimientos asociados en muchos otros sentidos. En la
siguiente conversacién aparecen muchas otras claves que van

coloreando la complejidad de las emociones de una madre

"-Que no nos lo hablan asi, y que seguro quessieguha influido jya lo

creo!, pero vamos, que tampoco se ha notado, mimajermayor estaba
empezando la carrera y bueno yo llegué a pensarjque ya lo creo,

estaba haciendo Caminos- pues con mucha fuerzaldetad, en casa,
fuera, siguid su ritmo, esta trabajando ya un paafibs y le fue muy bien
Yy N0 por eso, jque se podia haber abandonado eserisdo! O le podia
haber influido en haberle costado mas o el haber

MODERADOR: Pero ¢ por qué crees que podria habadpasso?

-No, que he dicho que

MODERADOR: Te pregunto que porqué pensabas quereejor porque

td tuvieras un accidente le podia afectar en lnsglas

-ihombre, porque yo pienso que si que le podia rhabectado

perfectamente un cambio de todo de verme a mitywesliez meses en
Toledo, el accidente lo tuve en Cordoba hasta geetrasladaron de
Cordoba a Toledo estuve muy mal, estuve un paraedes en la UVI, o

sea gue son cosas que..."
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Antes de continuar leyendo hagamos un inciso. La preocupacion
de la madre ante un cambio en la familia, el posible trauma de un
accidente, la desorganizacion doméstica originada por su ausencia,
etc., parecen ciertamente legitimas. No obstante, el tono o la manera
de tratar el asunto desprendia cierto distanciamiento, una
aceptacién de la implicacion de la hija que cuando moderdbamos este

grupo nos hizo ahondar un poco mds

"MODERADOR: Si, yo os estoy preguntando como ogisevosotras
con respecto a vuestros hijos y no tanto de constes¢en vuestros hijos
con respecto a vosotras, por ejemplo a ti tu hyjaces te tiene que lavar
-Si, ademas ella dejo el trabajo y estd conmigdgarafiana y su padre
me traen aqui [ASPAYM] tres veces en semana pareerhda
rehabilitacion y ella conmigo igual

MODERADOR: ¢ pero dejo el trabajo para poder ayedads?

-Si, para ayudarme mas dejé el trabajo, me dijde€jo y hablé con el
marido y dijo si, si, tU no dejes a tu madre, perqu marido entonces
trabajaba y yo tenia que quedarme sola desde ifagleséa mafiana que
salia mi marido hasta las ocho de la noche quabkeg

MODERADOR: Y a ti que te parece que tu hija dejgabajo

-Yo la dije que no lo dejara, que ella siguierdlg me dijo que si, que si,

gue no tenia nada mas que esa hijay que
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-yo la dije ti no tengas como obligacion de atemeéea mi, ti no y ella
lleva ya tres afos conmigo y muy bien, yo la nosay amigas me lo han
dicho que dice jjolin, si estuviera mi madre biensea, no sé cémo
decirte no es que esté ella penosa porque yogsiaella dice “jcon lo
gue era mi madre!, jcon lo que andaba mi madrsli pena ella lo tiene,
pena de verme a mi asi tiene, pero hacia mi ellanedo ha dicho una
intima amiga que son como hermanas, ella me |lddm.dY yo la digo
¢.como la ves? No, ella ya esta mejor, yo tambiéedamas, mejorando
ella. Ella al principio lo aceptd, lo aceptdé muylnmauy mal, los médicos
cada vez que hablaban, y a mi marido jbueno!, gadague hablaban
los médicos pues le dijeron muy mal, se lo pusienog mal, la vamos a
operar pero para estar en una silla y en una c@maja a quedar fatal!
Pues mi marido eso no lo aceptaba, decian los ogdiocy a hablar
contigo porque yo con tu padre es que no puedahathl padre no se
hace a la idea de que tu madre no va a volver arands, y ella muy
bien, ella vive al lado mio, termina de hacer lasas de mi casa, come
gue bajan los dos el marido y ella a comer, neehamfios, se sube para
su casa Yy a lo mejor veo al perro que sale comigndigo jque ya esta
aqui Mari Tere, ¢a donde vas? Te voy a vestir ggevamos ja donde
ella quiera! Como yo la digo, si tu eres mi madmga}, si ta eres la que
me manejas, ella es la que me maneja, nos vamasapar nos vamos
para alla, digo pues vamos. Yo de momento yage glie mi hijaGD4,
54-55
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Sobre el cambio de papeles madre-hija volveremos en el
capitulo cuarto, pero apuntemos ahora algunos elementos presentes
en esta otra madre que acaba de intervenir. Como puede observarse
se estdn mezclando dos discursos simultdneamente, el de la madre
que es responsable de sus hijos (de su hija en este caso) y se ve
ayudada por ella en fodo momento, y el de la madre que se preocupa
de la felicidad de su hija y sostiene que es decision de ella la opcidn
de ayuda que le presta. Obviamente existe un tercer discurso
flotante que es, en verdad, el que genera los dos anteriores: los
sentimientos de la madre con respecto al nuevo escenario de su
relacion. La hija "estd bien", pero la hija "siente pena", pero le ayuda
por que ella quiere. Las contradicciones son evidentes y quizd
estemos ante el sentimiento mds dificil de asimilar: afrontar que a
quien normativamente deberias ayudar necesariamente te tiene que
ayudar.

Pero en otfras ocasiones, junto con la responsabilidad de educar
a los hijos y la necesidad de ser ayudados por los hijos afloran
sentimientos encauzados por lo que podriamos etiquetar como
"cumplir con el papel" de madre y que dan lugar, tanto a las

satisfacciones mds profundas como, probablemente, a las
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sensaciones mds dolorosas'®. En los dos papeles afloran emociones
muy fuertes porque en ambos casos parecen ser una fuente profunda
de motivacion. Escuchemos un ejemplo de la madre que habla a

continuacién y no quiere decepcionar a su hijo

"ahora le han puesto el colegio cerca y voy coretaulestoy superfeliz
porque puedo llevar al nifio al colegio y llevarlaalase incluso tengo
gue subir una primera planta con tres tramos daexscque yo el primer
dia vi el ascensor y digo voy a subir, pero me dij®irector, no es que
es un Centro nuevo Yy tiene que pasar una Inspeceidances todavia
esta la Inspeccién sin pasar y me dijo el Diregterbajo al nifio? jbueno,
vale! vy el primer dia me bajo al nifilo pero mi hijee todo el camino
serio, entonces le pregunté que qué le pasaba gijmeue todas las
madres iban a buscar a los nifios a la clase qugugoyo no podia digo
“ta tranquilo, que mami va mafana a buscarte aldaet y al dia
siguiente me subi los tres tramos de escalera lydjgsporque lo peor es
bajar las escaleras, no subirlas, por el equilipdmue peor es bajar que
subir, entonces él ya alli cambio el gesto y yes$tado quince dias hasta

gue ha empezado la ruta con el autobus, subiendajando los tres

8 Todas las sociedades generan estereotipos sofue ldeben hacer sus miembros en diferentes esrnar
Sin duda, uno de los mas universales y mas armigadualquier sociedad es el de madre, una furgiéren
Espafia al dia de hoy se estructura sobre las pas&gcales y catdlicas de nuestra cultura —uitareque
comparte su existencia con las culturas y est@@dfjue han traido consigo la poblacion inmigraa-
hemos visto en el Capitulo Introduccién que unrest@o genera formas de hacer y entender, ercaste lo
que debe hacer una madre. Ahora bien, ¢ qué oaanelc una mujer no satisface alguna de esas flggion
maternales que la sociedad espera de ella? Sin quel@de siente culpable de no poder hacer togodse
supone que debe hacer una madre. Pero, ademagaguaarte de su entorno considerara que es onsdaa
madre.
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tramos de escaleras supercontenta y yo antes ni@gndgge tenia que
subir tres tramos de escaleras janda si!, yo lonquaueria es que el nifio

me dijera “mami que estoy aqui, yo también tengmrh&D3, 48

O a esta otra madre que relaciona su salida del hospital

precisamente con el deseo de estar con la suya

“-no me arrepiento de nada de haber tenido a rai pgro creo que
fuisteis mucho mas listas

-No, mas listas, jnada!

-ihombre! tenéis muchos menos problemas

-pero son problemas que son una maravilla

-que si, que yo estoy encantada y gracias a geeatumi hija, pues a lo
mejor lo he llevado mejor de lo que lo podia hdlmado, o peor jno

sé!, pero bueno, gracias a ella... a mi me ha ayuchadbo ella, y decir

me voy del hospital porque quiero estar con mi ijae voy, porque mi

hija cuando yo tuve el accidente, tenia siete megs@sueno! pues sali,
pero que tienes muchos menos problemas, a la leosemhrarte mucho
mas todavia, porque ya no es que te separes pdicpseme separo, tl en
tu casa y yo en la mia y tan amigos y punto, peten&r una nifia, o un
nifio..."GD1, 29

Y adn cuando se sefialan las complicaciones que suponen los

hijos en circunstancias especiales, como convivir con tus propios
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padres tras una separacién, no dejan de hacer referencia al papel

esencial de los hijos como satisfaccion vital

"-que si que te da mucha alegria, pero problemasisimos

-Es que el educar a un hijo tu sola y con los madmo estamos
comentando que estan siempre

-Y lo malo que hace el nifio o la nifia “es que @lael ejemplo que esta
viendo!” “Es que...., jha visto a la madre!”

-Pero alegria mucha y motivacion muchisima poratéseuchando por

él, pero eso....., que muchos problem@gl, 30

Pero ese movilizador tan potente de sentimientos, ya lo hemos
sefialado, funciona con la misma potencia en ambas direcciones vy, a
menudo, son los propios hijos los que, bien por su edad, bien por su
inmadurez para aceptar el nuevo contexto, pueden resultar
dolorosamente crueles para sus madres. Asi, por ejemplo, una madre

intenta hacer entender a su hija de 12 afios

"-es0 que dices tu que los nifios no lo entiendempbco entiende mi
hija con doce afios que tenga que llevar un apgrgtee cojee como no
cojeaba antes y que eso no se vaya a arreglargesfues una lesion
medular y eso no tiene arreglo. Hace una sematjapyo decir, 0

menos, estaba diciéndome que habia salido untaggen la tele que no
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Ssé qué, que una rata que no sé gueé, insistiendafi@ues hoy por hoy
imposible que lo que yo tengo se cure porque ncchey y ella erre que
erre, por eso te digo y tu hijo es pequefio pemitaes mayor y tampoco
lo entiende y tampoco lo entiendo yo con treinteclyo afos ¢ porqué no
hay un arreglo para ...., entonces eso habra queodob @ poco
explicandoselo, mentalizandose igual que te mealid; jes que no nos
gueda otro remedio! jes que no hay mas cascaraspda@ te puedes
obsesionar porque el nifio vaya a decir “mi mam&égué” pues hijo
esto es lo que hay y no podemos hacer mas y lanfles lo mejor

posible jy ya esta, no hay ma§&D3, 19

Claro que una no ha de "obsesionarse", pero igualmente lo
resiente, y en el fondo, acabamos de leerlo "tampoco lo entiendo yo
con 38 afos". Sobre que es necesario "mentalizarse" volveremos.

Un caso similar al de esta madre lo relata esta otra con un hijo

alin pequefio

"pero la verdad es que también tiene la parte ivegaé que te hace dafo
por ejemplo hay muchas veces... la forma de haceafie ds decirme
“mueve el brazo” y yo no puedo mover el brazo, pyesjuiero que

muevas el brazo como las otras man®&D3, 16
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Y es precisamente esa madre quien, un poco mds avanzada la
conversacion, se sincera acerca del posible sufrimiento de su hijo,
consecuencias que quiere intentar anticipar tratando de interpretar

posibles sefiales en los dibujos infantiles de su nifio de cuatro afios

"MODERADOR: Pero ¢qué es lo que te preocupa?

-pues, la vision que tenga mi hijo de mi. A mi pneocupa mucho que
mi hijo interiormente sufra porque exteriormentdusste, es un niio que
se estd haciendo mas mayor de lo normal porque fig®... pues,
vestirme o hacer cosas que los nifilos normalmenkacen, pero luego a
la vez, yo creo que interiormente sufre, pienso gjifes porque no soy
igual que las otras mamis y él quiere que lo seaauedo acompafarle a
las excursiones del colegio como otras madres pokgu no puedo,

entonces yo pienso que internamente suki@3, 18

Pero aclaremos que es la misma madre que superd durante
quince dias tres tframos de escaleras en el colegio de su hijo para no

decepcionarle.
Y es la misma madre que nos introduce en el elemento de la

ayuda que prestan los hijos a sus madres, que ya hemos anunciado y

que se ha tratado lateralmente. Pero veremos que, si en ocasiones la
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ayuda prestada por los hijos genera sentimientos enfrentados, en

otros lances es apreciada con naturalidad™® e incluso alegria

"yo pienso que he vuelto a nivel infantil, incluso hijo de cuatro afios me
viste, 0 sea, es asombroso, mi hijo aprendié airsestton tres afios

completamente y me viste a ng&D3, 15

Y en otros casos sencillamente se asume, asi lo hace la primera
mujer que interviene, al relatar la ayuda prestada por su hermano

afirma expresivamente que es "muy fuerte"

"-yo te digo, por ejemplo mi hermano desde losidés afios aprendio a
ponerme la cufia y a ponerme el dodotis o0 sea quoaigduerte ¢ sabes?
0 sea que...

-mi hijo también, mi hijo, muchas noches que a &janme han entrado
ganas de ir al baflo “Manuel, carifio, que esta dirqmito medio
dormido, pero eso jcon diez afios! jayudame, hijo!me pone las
piernas en el suelo y me ayuda a ir al bafio y Vimai@o y me sube y me
baja el pantalén porque yo sola lo hago jpero roé‘tManuel, ayddame
carifio y estirame de aqui el pafal”’ ¢ asi esta mami, asi esta bien?"
GD1, 40

1391 os nifios muy pequefios son quienes mejor nos purdstrar lo que serfa el tratamiento no esteragdtip
de la discapacidad.
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Pero también puede llegar a producirse la actitud contraria, es
decir, reclamar de los hijos mayor colaboracion, pero esto se

produce cuando los hijos ya son mayores

"yo Vvivo sola, tengo dos hijas pero en vez de ayudanis hijas lo Unico
gue me dan son trabajo GD1, 19"

y continda...

"yo le digo a la mayor a veces “Vane si antes wwemidas ocho que
estabas haciendo unas oposiciones, o sacandaeet,cen vez de a las
ocho venias a las seis, procura venir antes y teaitecomida para el dia
siguiente y me dice con mucha guasa jque tonteafaansi a ti te sirve

de entretenimiento!, me entra la risa o0 me enfadode dosGD1,20

En varias de estas situaciones que venimos analizando existe,
ademds, el deseo y la intencién de volver a ser madres. Y ello nos
parece, desde luego, muy significativo del saldo que ofrece la
maternidad con discapacidad, que es claramente positivo. Veamos
algunos planteamientos de esos casos para, a continuacion, abordar
las actitudes de las mujeres que no son madres ante la posibilidad de

serlo.
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Asi, algunas mujeres argumentan que les gustaria por sus

hijos...

"-yo mi hija ahora quiere un hermanito, estd ahooa el “este del
hermanito”

-ihombre! pues tu lo tienes facil,

-a mi me gustaria pero tiene que ser un poquito m&gr, tiene tres
afios por lo menos que tenga cinco afos que seaquitg Mas, que me
ayude mas jy me ayuda mucho, eh!, digo ayGdamaer @ mesa que la
mama no puede y me ayuda, me da la ropa para tendda coge del
cubo y “toma mama”, o sea que si que me ayuda

-si cuando son pequefios te ayudan, luego ya cisamdmas mayores, es
cuando ya

-pero ahora esta con el “este del hermanito”, perda edad que tiene y
eso pero

-por la edad, por los demas amigos que tenga y eso,

-si me gustaria, si a mi me gustaria es por etlajue yo jotra vez el
embarazo, y la secuela que me ha quedado del someg tengo que
sondarme y tengo infeccién tras infeccion! Porgo&es estaba bien”
GD3, 70

...y otras que por ellas mismas
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"-yo he pensado tener un hijo ahora, locura miegquetodo el mundo,
yo siempre he querido tener dos, entonces unarzEgee siempre esta
predispuesta a tener uno y se queda en uno, pulessupone, pero yo
siempre he querido tener dos, entonces el tenmirlasvalia, decir jya
ahora me voy a quedar con las ganas de tenerwhéd®glo que pasa es
que lo quiero cuidar yo y digo pero bueno jy comovby a dar el
biberén, como le cambio el pafial con un brazopahdi cuenta y es que
lo quiero cuidar yo, como hice con mi hijo, no vwe@mo le cuidan,
entonces de vez en cuando se me pone aqui la rdige yque sea lo que
Dios quiera! Vamos para adelante cuando estoy ¢qargja y digo jque
sea lo que Dios quiera! Yo quiero tener otro y cahtambién quiere, la
Gnica situacion es la minusvalia pues entoncesni@eomo digo yo,
oidos sordos y vamos a por ello, que no me he godua coincidido que
no me he quedado, pero si me hubiera quedado tedeade la vida!
Pero luego cuando no te quedas dices es que @stayjdomo quiero
hacer yo esto! Es ¢a quien se le ocurre como cdiraro solo tener un
niio, pero estoy en esa barrerita que estoy eetielel a mi marido que
se haga vasectomia o que vamos a por el nifio, ehtdgablo y el
angelito"GD3, 67

Y écémo se plantean la posibilidad de la maternidad las mujeres
que no son madres? En primer lugar hay que sefialar que, como es

I6gico, la posibilidad de ser madres, para plantearla en términos de
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cierto realismo, pasa por la necesidad de tener pareja, lo que aqui es

una variable intermedia muy explicativa'®

“-La maternidad, yo creo que la maternidad nosdden un momento
determinado a cualquier mujer eso es lo que llaehaeloj biolégico que
no se, pero si hay un periodo de tu vida en qpéatdeas porqué en eso
has de ser diferente y eres diferente primero slieres pareja, si no
tienes marido, pues te lo tienes que buscar srepigesarrollarte como
persona, no buscar, sino pues que surja y deoimastconviene, esto no
me conviene y eso NosS pasa yo creo que a todaswdpses en las
circunstancias que sea y en nosotras no es unpa@eeyo lo veo asi,
no sé en el caso de mis compafieras, pero eso tatiéé un periodo y
pasa y entonces pues como todo en esta vida ezsaaka de valores, vas
decidiendo lo que esta primero y lo cambias ohumeias porque la vida
es una serie de aceptaciones y de renuncias, peste eenuncio porque
no puedo, es que si no desarrollas tu vida de esaaf pues
evidentemente vas abocada a una depresion gordigimae diciendo
jay! yo no puedo, jporqué no puedo tener un hjmdrqué yo no esto!,
iporqué a mi no me quiere nadie!, pues evidenteameas a terminar
hecha unos cirios, con lo cual es mejor que intemtedificar de alguna
forma, ¢posibilidades? Por supuesto, siempre hayrotm para un

descosido, eso no cabe duda, y alguno que quierartbaun favor

180 a fortaleza psicolégica, la independencia queierg la maternidad sin pareja parece que ha qoedad
vedada a las mujeres con lesiones medulares, aegui@ sociedad no les ha devuelto toda su entioiad
personas adultas, en cualquier caso pasaria,@&stalidad, por dos requisitos infrecuentes: grader
adquisitivo y una escala de valores no tradiciogsth es, alejada de la vision catélica o islandstda mujer.

219



también, yo hasta el subalterno que tenia entsjtyane decia, no, tu, el
primer hijo que tengas yo me apunto y yo decia delda usted? Tendré
qgue decidir yo si quiero o no, o sea, para hacemavor, desde luego,

por supuestoGD4, 38

De manera que el deseo de ser madre, o al menos el
planteamiento de la posibilidad, si surge en un momento determinado
de la vida pero en la situacién de las mujeres con discapacidad
/"em/ﬂc/as,161 segln el razonamiento anterior.

En otros ejemplos la maternidad, sin aparecer como una
renuncia abierta se muestra, simplemente, presente, ubicada en un

orden de prioridades, y no como la primera

"Yo hace un par de afios me entré muchas ganasrdeasite , no sé
porqué, supongo que seria la llamada esa de lamuzée, hace un par
de afnos, si hubiera tenido pareja en ese momentryeg que..., pero
ahora mismo, sinceramente no, yo ahora tengo ptrasdades en mi
vida , a lo mejor soy un poco egoista pero ahoraapetece mucho
disfrutar de la vida, tener mi trabajo, tener rantpo libre, viajar que es
una ilusion muy grande viajar a muchos sitios yralmismo no lo tengo
previsto y supongo que si no lo tengo ahora y gagar mucho tiempo

pues se me pasara el arroz, pero ahora de momentace un par de

220



afios tenia muchas ganas, pero vamos lo que siunea taria seria
asumirlo él

-no, yo ahora no, se me pasara el arroz, peremeste momento no,
porque es una responsabilidad muy grande y no yriaituacion lo veo

dificil, no lo veo...., se me pasara pero luego..amgoco nunca me he
planteado el decir juy! quiero ser madre, nunctehglo eso de juy! me
guiero casar y quiero tener hijos, o0 sea, que tampe sido una mujer
gue me haya interesado eso el maximo...

MODERADOR: Si, que no es tu ilusion...

-no, a lo mejor luego me arrepiento, pero bueno,

MODERADOR: Y porqué dices que en tu situaciénreadre, porque

aqui hay madres

-yo mira, yo pensaba juh, veras tu, la ayuda gyeavtecesitar!

-porque estoy en silla de ruedas, y yo no sé urbboen silla de ruedas
como sera

-no seras la primera

-eso pensaba yo

-ni la primera ni la dltima

MODERADOR: El otro dia una chicagntaba qughabia tenido un nifio
en la silla jy feliz!

-por eso a lo mejor soy yo la que lo veo raro, pere digo jbueno, fijate

td, si ya las que estdn normales, estan con ess, Yy jfijate!, pero

181 a renuncia es un resultado social complejo qgaieee en primer lugar haber tenido unas expeaistiv
legitimas, alcanzables, que posteriormente se $uamido como inalcanzables para ellas o que el caste
esfuerzo por obtenerlo las supera.
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bueno, no me lo he planteado hay que plantearsatteqm con una

persona, tener un novio, tener una pareja, tereecosa'GD3, 67-68

En cualquier caso, con o sin pareja, el reloj bioldgico parece
llamar a la puerta de muchas mujeres y, cuando se presiente que el
tren ya pasé o que no estd en el horizonte que vuelva a aparecer la
ocasion utilizan el castizo dicho de "se me pasara el arroz". Con todo,
la existencia o no de pareja parece definitiva como elemento
diferencial. En el siguiente epigrafe abordaremos las relaciones

intimas en pareja.
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III. Ejes vitales
III.6. Sexualidad

Este dltimo eje de la vida de las mujeres con gran discapacidad
gira en torno a su vida intima, en concreto a su vida sexual, a la
experiencia de la sexualidad. Como ya hemos venido sefialando se
trata de un eje que, aparte de otros condicionantes fisioldgicos que
veremos —fundamentalmente la pérdida de sensibilidad— estdq,
claramente, determinado por la situacion de pareja de las mujeres.
Aunque la sexualidad no empieza y termina, o no deberia ser asi, en
las relaciones de pareja, sélo en ese contexto es en el que ha podido
explorarse en este trabajo.

Y al hilo de esta dltima afirmacion quiza deberiamos comenzar
por apuntar que la técnica de investigacién utilizada (el grupo de
discusidn) no es la mds adecuada para posibilitar un abordaje publico
y fluido de un tema sobre el que, sin duda, hay diferentes grados de
tabld (asociado a niveles culturales, a edades, y, por supuesto al
género). Ahora bien, la sexualidad no era uno de los espacios de
investigacion buscados. Esencialmente, porque requiere una

investigacion ad hoc. Pero, aln asi, se han podido, al menos en dos de
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la cuatro reuniones de grupo, abordar con suficiente desinhibicidn
algunos aspectos que nos parecen interesantes analizar. Las dos
reuniones a las que aludimos son las que estaban compuestas de

mujeres mds jévenes.

Empecemos afrontando una experiencia francamente dolorosa
en relacion a la sexualidad de una mujer que, tras sentirse

preparada, da el paso de mantener relaciones sexuales con su pareja

"-yo te digo que a mi me ha pasado que no es UsE @IMO para ir

contando, que no es nada agradable, pero estand@icon una persona
y llegar el momento de tener relaciones sexualeghiyesa persona
echarse para atras, porque ahi ya, entonces steques rechazada,
entonces todas esas experiencias se van acumulamonces

evidentemente te digo que los hombres en ese setibden otra

mentalidad, encontrarte en una situacion asi

-ilo tiene mucho mas facil el hombre!

-pero tu antes de llegar ese momento ¢,no lo hdidhlado antes?

-Si claro, pero no sabes como te va a reacciomap@&sona en el ultimo
momento, no porque él sabe todas tus limitacionesalye que no

controlas orina y tal y que llevas un pafal y esesgna te tiene que
coger, te tiene que lavar, te tiene que meter drafgera, te tiene que

poner el pafial y eso no esta todo el mundo dispaelsacerlo, que no es
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que lo haga con mala idea, no, sino que esa pensonaa sabido

reaccionar, no ha sabido asumir esa responsabilisiad, 63

El texto es sobradamente elocuente y, mds que abundar en sus
contenidos, dejemos apuntado que aln en el mejor de los casos en
que esta situacion significara una excepcién muy poco frecuente,
existen motivos para al menos plantearse y, por tanto, temer un
posible rechazo de tu pareja a la hora de mantener la primera

relacion con él.

Sin embargo, esa misma primera experiencia con una pareja,
segln cuenta otra chica joven (en este caso entre lineas
probablemente por pudor o la mencionada vergiienza al enfrentarse a

un tfema tabd) fue contrariamente a la anterior muy constructiva

"-Yo si he tenido e refiere a pareja

MODERADOR: Ahora mismo no tienes

-Ahora estoy retomando esa pareja, precisamenttuvinos hace un
tiempo, lo dejamos, cada uno se fue a vivir a tio diferente y ahora
estamos intentando recuperar el tiempo perdido

MODERADOR: ¢Y que tal la experiencia?
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-Bien, muy bien, muy buena, porque yo, ya lo heauado alguna vez,
en la charla precisamente que tuvimos que en nai ftes muy bueno
porque digamos que para mi fue una ayuda él, aedas mis miedos,
sentirte frustrada en muchas cosas y todo eso,|pseperé gracias a él,
con su ayuda y entonces pues, muy bien, tampoceméo muchas
relaciones, sobre todo esa, lo demas no ha sido ingmbrtante. jno sé
gue iba a decir'GD3, 63

Los "miedos", "frustraciones", personales, etc. se superan en
pareja, precisamente, en la intimidad de una relacion sexual, que
puede ser mds o menos satisfactoria en términos digamos,
"objetivos", pero que es en si misma fuente de satisfaccion personal

e incluso psicoldgica (autoestima, autoimagen, etc...).

Aparte de estas dos experiencias concretas, el resto de
momentos en que se trataron con cierta libertad y desinhibicion los
temas de relaciones intimas en pareja sucedieron entre mujeres
casadas, por tanto en el contexto de la sexualidad en el matrimonio.
Y las experiencias relatadas son bdsicamente dos: una de plena
satisfaccion, adaptacion y por ello muy constructiva y otras dos,

diferentes pero complementarias, de frustracion.
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Comencemos por éstas Gltimas. Una mujer madura, casada, con
hijos y una lesién incompleta con resultado de tetraplejia relata sus
sensaciones, sus apetencias, sus limitaciones y, también de alguna
manera sus soluciones. La secuencia de su intervencion es larga pero

vale la pena escucharla

"-ihombre!, yo gratificantes si, lo que pasa que,np sé ¢tu tienes
orgasmos?

-es que tendrias un antes y un después ¢,no?

-Si, claro, ¢ Tu tienes orgasmos? Es que ella tegesmo, yo no tengo
orgasmo, entonces, siempre me falta, antes dealta hmuchas veces
gue no me apetecia, ahora me apetece siempre inaenos o termina él
y como Yo no llego al orgasmo por mi seguiriamogrees siempre hay
una...

MODERADOR: ¢ Insatisfaccion?

-pero vamos es lo que te digo, me apetece mas quapetecia antes y
muchas veces soy yo la que le busco a él cuands garnas, bueno
jamas, de novios o al principio de casarnos s hego hubo una etapa,
que los nifios muy pequefios, que todo el dia cos,ajue estas cansada
gue no te apetece para nada y muchas veces | hpmigue lo tenias
que hacer y ahora no, entonces gratificantes si iperfalta el llegar al
orgasmo

MODERADOR: Supongo que habra alguna técnica o algo.

-Es sensitivo
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MODERADOR: ¢Y si no hay sensibilidad, no?

-Ya estuve hablando en Toledo, cuando esto y elaméde dijo que
igual era por miedo a un embarazo y tal y me radeghdura de trompas
y luego en una charla que tuvimos aqui hace patayienos hablando
también de esto y me dijeron que por un hijo tienksmejor otras cosas
que, yo si tengo sensibilidad y a mi me gusta gei@caricie y eso pero
no llego al orgasmo, entonces hay veces que comie la orina tampoco
lo siento bien, yo ahora tengo que llevar el pgi@sto porque aunque
me sonde no, entonces hay veces que a lo mejones & te orinaras un
poquillo y ese poquillo te hace como si fuera uasmo

-Es que tienes ahi un gusanillo ahi, si a mi ma pss también

-lo que pasa es que hay veces que me retengo poogoe gusta eso y
entonces me retengo 0 ya me quito yo y lo que seya lo hemos
hablado y esto y si alguna vez me pasa pues natdgygpcomo siempre
ponemos algo debajo pues, si te vas un poquillo

-pues sondate antes, yo es lo que hago ahora

-yo ya no me sondo

-yo si es que yo desde que tuve la cria tengo sfae ®@n sondajes, antes
no, antes yo bien, pero desde que tuve la criagaidn tras infeccion y
con sondajes y ahora mejor que antes, porque aptase escapaba
alguna vez y ahora me sondo antes y jmuy bien!

-pero yo, el escape ese es lo gue me hace a niri sent

MODERADOR: ...Io que se acerca mas al orgasmo

-lo que pasa es que jbueno! es que iba a contarexperiencia, el

médico me pregunt6 que si yo lubricaba y es quie 8€, hay veces que
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no y otras veces yo no sé si hay que tocar algdtomue si, entonces yo
tenia muchas ganas de hacerlo en el agua, enciagisporque en la
bafiera siempre ha sido muy dificil y nunca ni estabien lo habiamos
hecho, no tenia piscina y este verano lo conseguaespués de mucho
tiempo y no fue mi satisfaccion como yo pensabaegssporqué? Porque
no lubricaba yo entonces eso se queda muy mal

MODERADOR: Con el agua es peor, aun con lubricacion

-por eso te digo, como antes no se habia consegmtimces no fue
como yo esperaba, yo pensaba, muy bien no porque ea el agua no

pesas y todo eso pues jfijate! fenomenal y nodug GD3, 60-62

Verdaderamente, pocos comentarios son posibles, si acaso a
modo de resumen. Existe deseo sexual: las mujeres con discapacidad
no se vuelven "asexuadas". Hemos conocido que, en algunos casos, las
relaciones no son plenas como antes de la lesion; pero ello promueve
intentos de superacidn, con imaginacion, con nuevas experiencias...

La mujer que servia de interlocutora a la anterior, con mas
verglienza a la hora de hablar del tema, parece confirmar

sensaciones y procesos parecidos

"MODERADOR: ¢ Tu te casaste estando ya con la I@sion
-Si pero yo es que antes no habia tenido ningupeariexcia, la Unica

experiencia que he tenido es con él y yo bienamozco otro tampoco
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-Pero ¢tu tienes orgasmo? Yo no sé si sera esd.memda gusto, me da
mucha vergienza hablar de esto

MODERADOR: Habla lo que te apetezca, no quiero yo

-No, pero una vez que se empieza a hablar, luege p&erde
MODERADOR: Si queréis me voypiomeandd

-Eso se sabe si tienes orgasmo o no

-A mi me da gusto, desde luego, y lo que deciaygue busco muchas
veces a élGD3, 64

sin embargo ella no tiene punto de comparacion al no haber
mantenido relaciones sexuales antes de la lesion. Esa quizad sea, en su

caso, la causa de menor insatisfaccion.

Pero como hemos afirmado, contamos con un ejemplo de

vivencia de la sexualidad plena, modificada, pero muy satisfactoria.

“-Alli en Toledo, te dan terapia, 0 sea tienes ps&odloga sexual,
entonces, porgue al principio, como ademas estsensl problema no
solo es fisico, es sensitivo, entonces para mianeehsefado a ser mas
gratificante la relacion con mi pareja porque ataegerdad, tu estas con
tu pareja a nivel intimo y haces lo que puedes, nienes fantasias y tal
pero es que ahora te esmeras porgue como es\sefigities que poner,

la vista es el tacto, entonces tienes que tener imaginacion, mas
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tiempo, entonces es mas gratificante porque amtesirea hora o dos
horas, ahora te tienes que plantear cuatro hom®neaes es mas
gratificante, por lo menos para mi, yo siempredalitho. Yo en Toledo
lo comentaba cuando empezabamos la salida de fesea@na que la
psiquiatra nos decia que a nivel masculino es m@sgmatico porque
tienen que utilizar otros medios, pero al empemmwes miedo, ellos
tienen mucho miedo a nivel de pareja, te haré daéiae haré dafio,
como es sensitivo no sabes si te duele, si nodke dqué puedo hacer,
por dénde empiezo, entonces, eso es como aligiancuando
empiezas a activar el cuerpo, y empiezas comoiipio de empezar
una relacion, empiezas a experimentar y dices lmy@to que esto
marchal!, e incluso él ha dicho que es mucho méasicaate
MODERADOR: ¢ Para él también, lo habéis hablado?

-Si, porque es mucho mas tiempo, lo que antesrexdhora, dos horas,
pues ahora necesitamos mas tiempo y mentalizanmnees vas
predispuesto, 0 sea, es que es todo el dia, estesaaas gratificante, yo
pienso que es mas gratificante por las dos parbegue lo hemos
comentado. Son menos veces, porque tienes mesdslidad por el
nifo de cuatro anos, pero yo encasqueto al nifcud#o afos con mis
padres, como digo yo, toma mama que el sdbadoeey hdsta las siete
de la tarde es mio, o0 sea que, desde las diezrdafiana hasta las siete
de la tarde hay tiempo y yo se lo digo a mi mallegaros al nifio que

hoy es para mi. Para mi si ha sido mas gratifit&®i3, 55-56
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Hay que subrayar que es una mujer que ha recibido terapia
sexual, una ayuda que permite reinterpretar o adaptar la actividad
sexual a las nuevas condiciones. Un poco mds avanzada la

conversacion retoma y amplia su experiencia

"-Yo creo que es mas gratificante. Yo he tenidesmte la lesion, tuve
un novio diez afios y a punto de casarme lo dejénees yo tuve esa
relacion y era totalmente anorgdsmica Yy yo deDiasj mio, tierra

tragame! Y lo dejé, que es lo que decia la compafieego tuve una
época loca, lo dejé, tuve unos afios locos y empaesémi marido que

ademas éramos comparieros de trabajo anteriorepgcérnon el que es
mi marido y estaba bien antes y dije soy nornmafjue no era normal
era antes, ya empiezo a ser normal y luego de gupa esto y dices
jveras tu! empezar otra vez de nuevo y jque vaieBegue aprender a
utilizar otros sentidos, yo por ejemplo el del éanb le tengo y es un
sentido que parece mentira pero es esencial paai@a, para sentir la
caricia, entonces tienes que utilizar otros sestigda vista jtambién

estoy fastidiada! Porque yo soy ciega del ojo derepero bueno veo y
es el montarte ta tu propia fantasia, entoncesshaoe el tacto sea la
vista, te lo tienes que montar en tu historieta@aligo yo y es que no
solamente es llegar, hacer el amor y se acabégsmes todo el proceso,
es un preadmbulo no solamente de caricias de pedeague estas
predispuesta ese dia, empiezas a tener una preidiépo a mentalizarte,

entonces te hace crear ese puntito que ya llegasupndo vas a hacerlo
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con tu pareja o el preambulo llegas un poco entmnadmo digo yo,
porque llevas todo el dia pensando lo que vas er lpar la noche o por
la tarde 0 a la hora que sea y entonces te haee ebtacto a la vista, y la
fantasia, crearte una fantasia diferente, no pysdwrme a hacer
piruetas, pero mi fantasia es mi fantasia y la degarrollando, o sea, ya
te digo que se desarrolla muchisima mas fantasidast tienes que
ingeniar, como digo yo pero hay que estar predspuecomo te
contraigas y digas yo no puedo llegar al orgasism nee pasaba a mi con
diez afios de noviazgo y yo decia, ‘si no puedaatled orgasmo! Con
diez afos teniendo pareja y estando normal, y cude@ a mi novio y
cambié de pareja dije si soy normal, lo que nmermal era lo de antes
-No, pero yo es distinto porque hay muchas

-Pero es que ahi puedes comparar, es que yo nmdengparacion

-Y con la misma pareja, y €l me conoce y yo le eonpo sea, que no,
lo que pasa es que eso esta ahi y estd esa bamarahas veces a lo
mejor para €él a lo mejor es un poco de “a ver,rasieeso y €l muchas
veces que yo termino agotada, pero sin llegarrainal jpero bueno, asi

me apetece la siguienteébD3, 65-66

Se trata de una sexualidad diferente pero incluso mds
gratificante a la que se experimentaba con anterioridad a la lesién, y
ello por ambas partes de la pareja.

Hay quien puede pensar que las relaciones sexuales son un

espacio apartado, un rincén oscuro, en el que nos podemos ocultar de
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la sociedad. Al contrario, las relaciones sexuales, como la
gastronomia o nhuestro habla vienen, como poco, encauzadas por
nuestra cultura. En consecuencia, tfodas las experiencias sexuales que
nos han relatado nos permiten un andlisis social de la sexualidad con
discapacidad anatdmica.

En este sentido, una vez mds, la realidad de estas
discapacitadas rompe con los estrechos moldes de los estereotipos
sociales sobre la "minusvalia”. Mds, incluso, al dia de hoy algunas de
estas mujeres tendrian mucho que ensefiar sobre sexualidad a ofras
mujeres sin lesiones medulares. Enfaticemos para cerrar el epigrafe,
y con él el capitulo donde hemos explorado algunos de los ejes vitales
mads relevantes, que ello es posible como resultado de un proceso de

aprendizaje. Sobre ello volveremos.
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IV. Imadgenes proyectadas/percibidas.

1.Vuelta a la infancia 2.La anulacion social 3.Aprender y ensefiar 4.Hallar

el equilibrio

El titulo de ésta investigacién, que incorpora fielmente los
objetivos de la misma, reza "El espejo social de la mujer con gran
discapacidad". La metdfora del espejo, que por supuesto no nos

atribuimos como original'®?

, tiene un gran poder heuristico en las
ciencias sociales, y en concreto en la sociologia. Por lo que aqui se
refiere su utilizacion, precisamente en este capitulo, tendrd dos
sentidos claramente analiticos. De una parte es en un espejo donde
nos miramos queriendo por tanto vernos, hacernos una idea de
nosotros mismos. Pero en un espejo también nos vemos en un sentido
menos intencional, menos de busgueda de nosotros mismos y mds,
precisamente, de encuentro con un nosotros mismos que no siempre
nos gustaria averiguar que existe, que no siempre nos gustaria mirar,
Si esos dos '"usos" del espejo, la blsqueda y el encuentro, los

trasladamos a un espejo muy especifico, la sociedad, las posibilidades

de la metdfora se amplian muy significativamente. Y es que en una

182 ya hemos citado que es una metafora de Cooleyt (1®2).Human. op. cit.
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concepcion amplia de /o social, la que venimos manejando en todo el
trabajo, esa realidad peculiar es una realidad de tipo construido, en
el sentido de una realidad producida en la interaccién con otras
personas’®®. Las numerosas imdgenes que ese espejo social nhos
devuelve se generan por tanto, o de manera especialmente
significativa, en nuestras interacciones personales. Interacciones
que pueden ser publicas o privadas, entre multitudes o cara a carg,
superficiales o intensas, largas o cortas... Todas ellas, sin excepcion,
construyen —con sus reflejos de espejo— las imdgenes del "si
mismo" que cada uno de nosotros incorporamos™®*. La complejidad de
la personalidad humana interioriza esas imdgenes y, de manera
inconsciente, guia muchas de sus conductas apoydndose en ellas. En
este sentido, las personas construimos nuestra propia personalidad
en esas interacciones. Por ello las dos caras del espejo nos deben ser
igualmente interesantes. Para saber quiénes somos nos miramos en la

sociedad®®

, hos relacionamos con la gente, los amigos, familia,
pareja... en base a sus respuestas elaboramos nuestra "autoimagen”,

que por personal que parezca ya estd indefectiblemente marcada por

183 Sobre este tema véase Berger y Luckman. 1986onstruccion..., op. cit.

184 Sobre este asunto lo mejor es acudir directanzselst®bra de Mead....

185 Como explicamos en el Capitulo Introduccion, &riaccionismo simbolico propone que la propia ewtid
como personas solo se puede elaborar en sociemtaetamente configurdndose a través de ese expgio,
el “otro generalizado” de Mead, que permite anéicign algun grado las consecuencias de los diésrent
comportamientos que estamos barajando.
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lo social. Pero igual que cuando uno se ve sorprendido por la imagen
de un espejo impertinente o imprevisto, que nos recuerda nuestra
edad o nuestro aspecto, exactamente igual en nuestras interacciones
cotidianas el espejo implacable de los social puede devolvernos una
imagen decepcionante, dolorosa o no esperada ni querida. Por
desgracia, también ésa la interiorizamos y viajamos con ella. Las
busquemos o las encontremos las imdgenes del espejo social siempre
nos afectany, en algunos casos, literalmente nos determinan.

Con este planteamiento vamos a abordar en éste capitulo las
cuatro grandes lineas analiticas que han surgido en el transcurso de
la realizacién de los grupos de discusion. Los ejes vitales de los
discursos que acabamos de ver, asi como los cinco discursos
transversales también tratados con los que comenzdbamos este
trabajo cobran ahora tfodo su sentido. Sélo tras conocer vy
comprender los elementos contenidos hasta ahora puede situarse el
alcance de los que siguen. Los dos primeros, que hemos denominada
"la vuelta a la infancia" y "la anulacion social" contendrdn sendas
imdgenes percibidas por las mujeres con gran discapacidad en el
contexto de sus interacciones. Los dos segundos, de igual
procedencia, incorporardn dos lineas de conclusién que las propias

mujeres han enunciado: las presentaremos bajo los rétulos "aprender
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y ensefiar" y "hallar el equilibrio". Veamos todo ello a continuacidn,
pero antes una Ultima puntualizacion de cardcter metodoldgico /
analitico.

En los epigrafes que trataremos a continuacién se abordan,
bajo las cuatro lineas ya presentadas, los momentos discursivos quiza
de mayor /ntensidad simbdlica. Asi debe ser. Desde las distintas
perspectiva del andlisis socioldgico de textos o discursos se enfatiza
la importancia de la funcién expresiva, no siempre manifiesta, del
lenguaje. Cuando las personas intentamos explicarnos acerca de algo
que realmente nos importa dejamos nhuestra huella afectiva o
emocional en nuestras palabras, sin a menudo percatarnos. Asi,
ademds, de otras formas de expresion ho verbal (que en este
informe no pueden quedar reflejadas plenamente, pero que se han
tenido en cuenta para el andlisis) en las que conviene fijarse, en las
propias palabras con frecuencia encontramos ese énfasis emocional
que hace tan importante como decimos y la manera en que lo decimos.
La mayor fuente de condensacidon simbdlica que el lenguaje puede
incorporar se manifiesta a través de las formas no convencionales de
la lengua: usos "torcidos" de palabras y, sobre todo, figuras del
lenguaje. Aparte de las posibilidades psicoanaliticas del andlisis de

los lapsus, omisiones, etc., desde la sociologia estd claramente
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contrastado que cuando en un contexto de cierta implicacidn
"decimos algo de una manera determinada" casi nunca es casualidad.
Estaremos muy atentos, por tanto, a la hora de sefalar las
implicaciones —posibles— de las maneras en que estas mujeres nos

dicen lo que nos dicen. Enseguida se vera.
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IV. Imadgenes proyectadas/percibidas.
IV.1.Vuelta a la infancia

La mujer mds joven de las que han participado en esta
investigacion tenia 23 afios, la mds mayor 65. Muchas de ellas eran
madres y esposas. Algunas profesionales, otras amas de casa™®®.
Algunas conducian sus propios coches, otras eran empresarias..etc,
etc. ¢De qué infancia estamos hablando? ¢A qué podemos referirnos?
Si todo lo anterior es cierto, fambién lo es que la mayoria de ellas
usaban silla de ruedas, muchas llevaban panales, algunas no podian
vestirse por si mismas, ni asearse, otras no podian cortar un filete...
todas ellas, independientemente de su edad, han escuchado en algin
momento antes de salir de casa "ten cuidado, no te vaya a pasar
algo". La mds joven 23, la mayor 65. El dilema estd servido: las
victimas no son nifias, pero en muchos casos son tratadas como si lo
fueran.

Y si es cierto que los nifios pequeiios van en carrito de ruedas,
algunas mujeres adultas ftambién; que los niflos necesitan usar

pafiales porque no controlan los esfinteres, algunas de ellas también;

1% No tenemos ninguna duda de que llevar —disefiatioger y liderar- un hogar familiar es algo quguiere
un esfuerzo y preparacion profesional. No obstagnteyendo en el estereotipo patriarcal y mercantil
tradicional, hemos sefialado a las “amas de casad mo profesionales, con el objetivo de ser entesdle
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que los niflos necesitan ayuda en muchas actividades cotidianas,
algunas mujeres adultas también; que a los nifios les dicen sus
padres, u ofros adultos, lo que pueden y no pueden hacer, a algunas
mujeres adultas... itambiénl. Pero abandonemos por un momento
nuestro andlisis y, como siempre, escuchemos de viva voz algunos

comentarios

"pero es que también yo creo que elles fefiere a sus padrggor lo
menos a mi me da esa sensacion, que ellos, tiregisrao y en cierto

modo casi es que te siguen viendo como nifia ¢ mendas?'GD4, 34

Tus padres "fe siguen viendo como nifia", aunque tu vayas
creciendo. Realmente, ¢cudntos adultos podriamos asumir esa frase
en los mismos términos? Seguramente, la mayoria de los que hemos
disfrutado de padres en la edad adulta. Los padres, quizd por
siempre, a veces te ven como el nifio/a que fuiste. El propio

moderador de uno de los grupos asi lo sugirio...

"-Como ellos te ven a ti como a una nifia no tecagracitada y lo que tu

le estas diciendo a tu hijo, no es valido

manera inequivoca. No obstante, la actividad éogar es hoy en dia una profesion para miles derssijue
realizan estas tareas en casas ajenas.
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MODERADOR: Ya, jbueno! a mi también mi madre meoogno un
nino y entonces jclaro!

-Si, pero la diferencia es que €l esta bien y vas madre unos ciertos
dias, entonces tu estas en tu casa, cierras llpugdios muy buenas!"
GD1, 28

Efectivamente, la diferencia no es pequefia. Ya hemos dedicado
todo un epigrafe a las censuras proyectadas desde el entorno, y otro
a las propias limitaciones fisicas que, en muchos casos, es el origen
de la vinculacidn al hogar paterno de estas mujeres.

Sin embargo, si esta infantilizacién a la que son sometidas las
mujeres con gran discapacidad fuera solo proveniente de los padres
y solo circunscrita al entorno doméstico no le hubiéramos atribuido
tanta centralidad. Ademds, como puede suponerse, ese trato infantil
tiene sus consecuencias, tanto psicoldgicas, como afectivas. Leamos

lo que dice la siguiente mujer
"-pues aun todavia la mama te dice lo que tieneshger y lo que no
puedes hacer
-iclaro que si! la mama y el papa y son broncasniecasa y es que ya

estas jhasta aqui!
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-Si, porque yo tengo treinta afios y no se hacé€r én un canuto y yo
quiero ir al Banco y sacar mi dinero, tal cualaofacia, todo ese tipo de
cosas'GD1, 22

No es casualidad, no nos lo parece, que precisamente se pongan
como ejemplos de actividades en las que esta mujer se siente
tratada como una nifia dos actividades tipicamente adultas: el banco
y la farmacia. No dice ir a comprar pan o huevos, por ejemplo.
Tampoco es casualidad que se auto perciba como alguien que no sabe
hacer "la O con un canuto", ejercicio de caligrafia /nfantil. Sus
habilidades son las de una nifia y no puede hacer cosas "de mayores".

Pero esto no es ni mucho menos excepcional. En prdcticamente
todos los grupos, de una u otra manera, se ha hecho presente este
sentimiento, sensacion que, por lo demds, ha generado un clima de
complicidad y de comprensiéon mutua mucho mds alld de lo habitual en
otros temas, de incidencia mds desigual.

En el siguiente fragmento, en el que intervienen hasta cuatro
mujeres, se percibe con claridad que Aablan de lo mismo, por asi

decir.
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"-Mi madre viene al médico conmigo y le habla aldimé, como yo le
pueda hablar al médico sobre mi hija, que mi hgaiene ni idea de lo
que es

-Eso lo acabé ya

-ies que ya! No la dejo acompafiarme al médicoigueefjue...

-yo si, porque no tengo a nadie que me acompafigejdiad! si no la
decia “mama, de verdad no vengas”. La ultima wezme operaron me
fui a mi casa con la ambulancia me llamoé ¢ a qua teodan el alta?, pues
no lo sé y yo tenia mi papelito en la mano y saljaé hora iba a salir y
se lo dije a los camilleros pues bueno, yo llegué aasa y me llamé y
me dijo ¢a qué hora voy? y le digo no, no, no liaka que vengas jay,
que fijate, como te vas a venir sola que si te plga si me pasa algo, no
pasa nada, voy en la ambulancia, no me pasa nade % a pasar, me
va a pasar contigo y sin ti, ya te digo por estedgujue sea muy rebelde
-mira, a ti te deja hacer eso, aqui estd NuriargiMia que ya lo saben,
para venir aqui, - yo vengo de lunes a juevegstdos dias — para venir

aqui, se viene mi madr&D1, 50

Como es légico las mujeres de las que hablamos han de ir al
médico con regularidad, revisiones, pequefias infecciones, etfc., etfc.,
no se trata de una actividad cotidiana como el banco o la farmacia,
pero si se realiza con cierta frecuencia y, sin duda, asumida como
importante. Creemos que se deduce bastante bien del Itimo ftexto

transcrito la secuencia de la intervencién de la madre que acompafia
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al médico a su hija, pero por las dudas, confirmamos que la escena es
literalmente aquella en la que la madre /e dice a/ médico como se
encuentra su hija. Seria risible si no fuviera consecuencias tan
regresivas en las mujeres asi tratadas. Ya hemos indicado, ademds,
que en muchas ocasiones —como confiesa una de las mujeres que
intervienen en la conversacion anterior— la madre va al médico con
ella "porque no tengo a nadie que me acompaiie".

Y aunque a continuacién sefialaremos como todas estas
pequefias imdgenes percibidas se interiorizan intensamente,
apuntemos desde ya que, a la mujer anterior, ademds, todo ello le
hace cuestionarse si acaso no "puede que sea muy rebelde".

Otro elemento substancial es aquel por el que se alude, sin
lugar a dudas, a la posibilidad de que eso sea una fase de un proceso.
Ya lo hemos resaltado con suficiente insistencia, pero aqui cobra de
huevo interés: "eso lo acabé ya". También, a mi me pasaba, pero lo
superé, lo cambié parece querer decir. Pero leamos a continuacion,
porque quizd una de las claves de porqué eso se produce la tengamos

entre lineas a continuacion

"-iclaro! es lo que te iba a decir que tu desdprwicipio fuiste muy

valiente, pero que yo a lo mejor, yo llevo oncesafi@ lo mejor, como
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que me he despertado asi, un poco, pues desdaimafeo y cada uno
tiene su tiempo. Yo llevo once afos y en once aioke hecho esto y
ahora de repente he dicho jno puedo mas!

-En resumidas cuentas, te han vuelto a tratar @®mo

-Exactamente como si fueras una cria

-Yo digo, que a mi me tratan muchas veces comogtrathr yo a mi

hija que tiene seis afio&D1, 24

La mujer que comienza a hablar afirma que, por los motivos que
sean, es desde hace un afio que se ha dicho "ino puedo mas!", lo que
nos sitla en diez afios de no haberlo dicho (omision) o quiza, pero
parece menos probable, no haberlo sentido como algo que le
presionara. En el primer supuesto, e insistimos, por los motivos que
sean, se ha estado "maleducando" a los propios padres durante
mucho tiempo (ver epigrafe tercero en este mismo capitulo) y eso es
dificil de rectificar.

Y es cierto que hay posturas mas comodas que otras y mujeres
mds...crebeldes? Pero, también, hay circulos viciosos, movidos por

sentimientos legitimos, pero no por ello menos condenatorios

"-pues jimaginate eso, siendo hija unica! Con digxie afios me paso a

mi. Todavia mi madre me dice como me tengo querveaso la hago
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caso, claro! lo que pasa es que ahora como esagor, te da pena,
llevarle la contraria o decirle algo, si te dicguan “sal”, ella te dice no,

gue te va a pasar algo jy a ver que haceb4, 34

...pues isalir! contestariamos casi todos al unisono. Pero obviamente
no es tan fdcil.

Uno de los problemas es que, en ocasiones, estdn implicadas
terceras personas, y si el fexto anterior parece expresar que cuesta
decir que no a una madre, pensemos en la situacion de esta otra

mujer, en la que se involucra a su Ajja

"-jAhi estal, porque ellos piensan jno sé!, yo g@mplo me pongo a
comer y me puedo dejar algo de comida porque napagzca, como el

nifio se la deje jclaro, esta viendo a la made®)1, 28

Desde luego, lo enfurecida que contaba esta mujer esas
escenas en las que se veia involucrada con su madre y su hija (adn
pequefia, pero ird creciendo en ese entorno de desacreditacion) es
absolutamente comprensible. Subrayemos que el contexto de origen,

dejarse comida en el plato, vuelve a situarnos en el universo
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infantil™®’,

Y aunque en otro tono, veamos a continuacién un
significativo cambio de papeles que ya aludimos cuando tratamos las

relaciones con los hijos

"Te voy a vestir que nos vamos ja donde ella gu@oano yo la digo, si
tu eres mi madre jhija!, si tu eres la que me nameaglla es la que me
maneja, n0s vamos para aca, hos vamos para g@tipdes vamos. Yo

de momento ya te digo que mi hi@bD4, 55

Enfaticemos, una vez mds, la importancia del lenguaje y de las
expresiones: "si fu eres mi madre ihija!", por natural y
aproblemdticamente que haya sido pronunciado no refleja una
realidad desprovista de significado. Con toda seguridad ello tiene

consecuencias.

Pero lo hemos sefialado al principio del epigrafe. No se
circunscriben esas situaciones solamente al entorno doméstico o de
influencia paterna, del que probablemente emanan. Al contrario, la

autopercepcidn infantil de estas mujeres, en la medida en que como

167 Estamos viendo continuos ejemplos del ejerciciardgedisciplina que en caso de los adultos séhe tie
parangon en lo que ocurre en lo que la sociologif@ihina como instituciones cerradas: monasteriosetes,
cuarteles militares y hospitales, véase Goffmaf21l@ternados..., op.cit.
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hemos sefialado puede llegar a interiorizarse de manera muy
arraigada, se traslada o se incorpora a otros contextos.
La siguiente comparaciéon espontdnea —y el simil es muy

grdfico— nos parece interesante

"Cuando iba al trabajo yo lo comparo con estosgiocos que van con
la cartera a rastra porque no quieren y que noauieluego estas ahi, y
tu cuando estas trabajando imagino que te pasastonarhabra dias que

tienes mas gana y dias que tienes meGaxl, 17

Destaquemos que se compara la actividad "adulta" por
antonomasia, el trabajo, con una actitud infantil también por
antonomasia: ir al colegio a regafadientes. El origen en Ia
conversacion de esta comparacion aludia a las enormes dificultades
extras que supone para muchas mujeres lesionadas medulares seguir
unos ritmos de vida normal, madrugando, cumpliendo horarios, etc.

Pero la manera de expresarlo no nos parece en absoluto casual.
Por dltimo, y en este caso ya de forma explicita, aparece la

sociedad en su conjunto, y donde mejor se manifiesta, en uno de sus

santuarios en la modernidad: el Centro Comercial.
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"-en silla es que ves el mundo infantil, como ygodives el mundo de los
nifos

(...[...)

-ya te he dicho yo que hasta que la gente no @#eafuien con una
discapacidad no ves el problema real y ya no saitemde trabasino de
como te mira el exterior, incluso me veo diferenteyo le digo muchas
veces a mi marido me veo como a los niios pequeftosndo van en
el carricoche que van con la cara de susto, jpuegial! Va mi marido
empujando, a comprar en el Centro Comercial y wagiieando a la
gente y digo tengo la vision de un nifio pequefs, ada gente alta y
dices jostras! que me estrellan y la gente pasajuzan, la verdad yo

voy asustada, cuando voy con la silla de rue@Ga33, 12

No son solamente las "trabas", sino cémo te mira el exterior;
ello te hace verte a ti misma "diferente", y, "la verdad yo voy
asustada". Aqui tenemos el ciclo completo, espejo, reflejo y

elaboracién del propio perfil social: "me veo como a los nifios".
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IV. Imdgenes proyectadas/percibidas.
IV.2.La anulacion social

En este segundo epigrafe que muestra las imdgenes que las
mujeres con las que hemos realizado la investigacion reciben de si
mismas desde su entorno social®® -el espejo en el todos nos vemos
reflejados- vamos a ahondar en una situacién muy emparentada con
la infantilizacién que acabamos de sefialar pero, si se quiere,
radicalizada: la anulacién social'®®.

Asi es, entre ser tratada como una nifia y ser tratada como si
no existieras pareceria casi una cuestion de intensidad en esa
dindmica de anulacion social. Pero vamos a observar que dentro de la
anulacion social como argumento central del epigrafe se incluirdn
anulaciones no estrictamente neutras (entiéndase, por supuesto que
comunicar a una persona que no es "nadie" o "nada" es en si mismo

descalificativo), sino que incorporan signos muy claros. Ninguno de

ellos de tipo positivo.

188 Una vez mas este tema también lo habia sefialatfgEBoffman: “Lo que dicen acerca de la identidad
social de un individuo aquellos que lo rodean,oelo tmomento de su diario vivir, tiene para él ereorm
importancia.”, Goffman, 197@&stigma pag. 64.

189 a anulacién social es una manera mas coloquialutér a los procesos de exclusion, véase el Gapit
Introduccion.
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Y aunque partimos de la base de que, de manera clara, cualquier
atribucion inexacta realizada por otros sobre nosotros mismos es en
si misma excluyente y desvirtuadora, en el sentido de que no te deja
aparecer tal cual eres y te quieres mostrar o, si se prefiere, en el
sentido de que te oculta, no hard falta tal precisién para calificar las
atribuciones que a continuacién vamos a exponer como transmisoras
de una anulacién social. Una vez mds, remitamonos a las palabras
literales de las mujeres que participaron en los grupos de discusion

Comencemos con una frase muy sencilla, pero que resume bien

toda una situacién

"yo era Auxiliar, soy Auxiliar de clinica...es gua palabra «era»...

GD3, 4

El tiempo verbal pasado para referirse a una misma es de los
elementos mds frecuentes en las mujeres lesionadas; en este caso,
se atribuye a la propia profesion, pero la propia protagonista sefiala
que el "era" estd muy interiorizado y a veces hasta cuesta decir lo
que se es. Lamentablemente muchas cosas se quedan para siempre en
el pasado de estas mujeres, pero nunca deberia percibirse la pérdida

de una misma. "Era Auxiliar" estd terriblemente cerca de no soy.

252



Pero veamos como no sélo, después del "no ser" o a su lado, se pueden

postular muchos otros "seres", como vemos a continuacion

"el hecho de tener una minusvalia que tienes unlitem mayor, esta
clarisimo y eso jvamos! yo lo tengo mas que congmoppara lo que sea
porque se presupone y eso es un factor psicolégismlutamente
demostrado que el hecho de que seas minusvalestigue ser tonta,
entonces tienes que demostrarlo sistematicamenaémtduafios para que
digan jjobar! Es que también vale! A mi me llegaaadecir en el trabajo
“Es que tu estabas desaprovechada” , es que tideyasyo porqué voy
a estar desaprovechada, eres tu el que no hasigdersi yo valia o no
valia, pero jalla tu! ese es tu problema y esoussde muchos afios de
estar trabajanddD4, 22

De la intervencién de la mujer anterior compartimos hasta su
respuesta al compafiero de trabajo, pero enfaticemos, ademds, que
con toda claridad esta mujer relata que su experiencia le ha hecho
ver que la minusvalia (discapacidad) en la mentalidad colectiva estd
asociada a "ser tonta". Y ese ser tonta incorpora, sin duda, y al
menos el "no ser" ..lista, por ejemplo, un estigma que desautoriza
completamente a las afectadas. A ella le molesta especialmente en el

contexto del trabajo, eje central de la autoestima de muchas de
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estas mujeres cuando se tiene, pero no es el Gnico dmbito donde una
mujer con lesiones puede recibir esa impresion. Veamos a
continuacién otro eje vital esencial donde aparece implicitamente, el

de las relaciones personales, incluso sexuales.

"A mi mi padre nunca me dijo pues a tal hora esta&sasa o0 no sales con

estos 0 no sales con los otros, eso hunca meologdijza también por esa
proteccion de decir esta tiene menos posibilidadeslo cual tampoco
pasa nada que se vaya por ahi con amigos, adenadm esuy bien
protegida con un buen grupo de gente y en esedeent, mi padre
nunca me impuso nada, se lo impuso a mi hermana nguess

minusvalida, en igualdad de condiciones ahi @§l4, 36

Nos tememos que, en ocasiones, nhi siquiera la percepcion de
estas siendo anulada se plantea de manera critica con quién asi la

proyecta y es que un poco mds adelante afirma, con buen humor:

"ellos [padres] también les deberia dar la tramdpd de decir jbueno!

iquien la va a querer a est&@D4, 37

Mads alld de la naturalidad y la gracia con que esta mujer alude a

la ausencia de control paterno en la adolescencia, ho nos engaiemos,
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estd cimentado Unica y exclusivamente en la no percepcion de peligro
para con su hija discapacitada en concreto (para su hermana si). Tal
tranquilidad del progenitor (que la hija percibe, como no podia ser de
otra manera, e interioriza, quién sabe con qué consecuencias) se
fundamenta en el desprecio de su propia hija como posible objeto de
deseo sexual de los jovenes (lo que, ademds, denota el mayor de los
desconocimientos de las estadisticas de abusos de mujeres
discapacitadas). Percibir que tu padre piensa "lquien la va a querer a
estal" es, al menos, asi nos lo parece, claramente, estigmatizante y
dramdtico para el desarrollo de una vida social normal.

Y es, precisamente, la misma mujer la que, al tratar el fema de
la posibilidad de la maternidad relata, como sin importancia, el trato
literalmente vejatorio que le da un compaiiero de trabajo quien, como
leemos a continuacion, se postula para eso tan lamentablemente

castizo y espafiol de "hacerle un hijo"

"¢ posibilidades? Por supuesto, siempre hay unpata un descosido,
eso no cabe duda, y alguno que quiera hacertevanti@mbién, yo hasta
el subalterno que tenia en el trabajo me deciatin@l primer hijo que
tengas yo me apunto y yo decia ¢donde va ustedftélrgne decidir yo
si quiero o no, o0 sea, para hacerme un favor, desg®e, por supuesto”
GD4, 38
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Y no es de extrafiar, si desde adolescente su padre la sacé
simbdlicamente del mercado de mujeres deseables que casi perciba

como normal la vejacién por parte del "subalterno".

Y si los contextos del trabajo y del dambito familiar son
significativos, en la construccién de su propia imagen, también juega
un papel esencial el ocio, como ya sefialamos. Y escuchemos lo que

relata una mujer parapléjica que camina con muletas

"Y jovenes también, yo he ido con las muletas,diels de la discoteca
por la noche y cuatro tios en un coche me han dithla la cacho coja!
Es muy fuerte. Eso no me lo invento, eso es fglemlicomo ... Estaba
mi amiga delante conmigo jy se quedd! Y me dijortpe lo estoy
viendo, si no lo veo no lo creo”. Es uno de cierpopue lo hay y eso es
inevitable. Con eso nos vamos a encontrar, te \@gantrar, pero para

eso tienes que estar tu fuerte y decir “si” yaah6!"GD3, 33

¢Es inevitable que te llamen "cacho coja"? Nos parece que
calificar de /nevitable recibir insultos a causa de una discapacidad
anatémica es una renuncia radical, sin duda, fruto de la experiencia

vivida, pero casi preferimos quedarnos con el que "es muy fuerte". En
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cualquier caso, la estigmatizacion asumida como natural por las
afectadas es evidente y muy dafiina para ellas. Tras esta aceptacién
se pueden esconder dos facetas: el cansancio y la creencia de que en
algin modo el entorno tiene razén en que ellas tienen defectos
estigmatizantes'°.

Asi, no cuesta entender la reflexién que realiza esta mujer a
continuacion, donde se sitla a si misma (y a todas las mujeres con

discapacidad)

"Yo creo que nosotros tenemos problemas miltiplesdodos los de la

Sociedad, primero tenemos que luchar con una nafiasviuego
tenemos que luchar como mujeres, porque somosautus gheldaros, yo
lo he reflexionado muchas veces que por debajamsetros se encuentra
muy poca gente, ahora mismo podriamos hablar digianes y negros,
pero por lo demas! Estamos en los peldafios mas baj la sociedad"
GD4, 19

Independientemente de lo acertado o erréneo de su

interpretacidn, esa es su apreciacion. En la jerarquia social "estamos

10podemos ya sefialar el rasgo central que caraaterisituacion vital del individuo estigmatizaista
referido a lo que a menudo, aunque vagamente reardiea <<aceptacion>>. Las personas que tienemdoat
€l no logran brindarle el respeto y la consideracjde los aspectos no contaminados de su idergataal
habian hecho prever y que él habia previsto reabihace eco del rechazo cuando descubre quepaldgaros
atributos lo justifica”, Goffman, 197&stigma, op. citpag. 19.
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en los peldafios mds bajos de la sociedad". La palabra peldafio
significa "donde se apoya el pie".

Esta es la imagen de ellas mismas que la sociedad les refleja.
Una imagen que las muestra como adultas desdibujadas. De manera
mds cruda, la sociedad espafiola les trata como taradas sociales y
ellas nos lo han contado pero, ademds, lo viven en su vida cotidiana y,
aunque, se rebelan, también se fatigan de pelear contra los
estereotipos con los que la mayoria de la poblacion les trata, y
naturalmente en muchos casos se rinden y resignan, algo que en otro
contexto, Goffman describe asi: "En una palabra, abdica de su rol de
persona que sostiene encuentros"'’!,

En alguna medida, cuando estas mujeres se resignan estdn
desmejorando su imagen social'’?, confirman de antemano en sus
interacciones, por cansancio y desfallecimiento, que son algo raro o,
peor, algo menos que una mujer normal.

Y si ya hemos tratado como la anulacion procede de contextos

como la familia, el trabajo o el ocio, veamos ahora una reflexidn

sobre la posibilidad de tener pareja

"1 Goffman, E. 1970Ritual de la interacciénBuenos Aires, Editorial Tiempo Contemporaneo,. [9&g

172 E| concepto de desmejorar su imagen lo hemos reldbppor contraste, a partir del concepto de
idealizacion (Goffman, 1994.a presentacion..., op. cipags. 46-62) en el que el autor describe contetans
a intentar presentarnos como algo mejor de lo sppu@s bien, nos tememos que las mujeres con éssion
medulares cuando estan cansadas de pelear catdomodipos sociales acaben realizando la operacion
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"-Como una situacion muy forzada, se trata de queoka sea lo mas
natural posible y van pasando los afios, vosotiasraocho mas jovenes,
pero van pasando los afios y cada vez es mas.dHigiles conociendo a
gente, quedas con ellos y tal, y todos te dicee jgaja eres!, pues no
pareces tan mayor como dices, que inteligente ycglia, pues eres muy
simpatica y que mona y no sé queé

-a mi la verdad que lo que me saca un poco deogesceso, la gente que
te empieza a decir jah! pues estas muy bien, gagagestas, y qué, pero
bueno, jes que no soy tonta!, sigo siendo la mdenantes, yo ya a mi
dos veces que he contestado, pero vamos a verbaiza&, por mucho
golpe que me llevase sigue bien, jcreo yo, por éman que esta muy
bien! y no soy tonta para que me estén hablandd @muoo juy! jque
guapa estas! jy que bien estas! jparece que estdmmmejor! jcdmo me
verian!"GD1, 65

"Y no soy tonta", una vez mds la atribucion de falta de

inteligencia resulta evidente y molesta. Pero hay algo mds. Como

sefiala la propia mujer que nos ha hablado, cuando alguien en tono de

halago parece sorprenderse de tu cultura, simpatia, de lo "mona" que

eres, efc., lo realmente preocupante es el factor sorpresa: cuando

uno se sorprende de algo es que no lo esperaba; ¢porqué no se espera

contraria, esto es, presentarse como lo que nafminferior, una mujer minusvalida, a esto egde hemos
etiquetado como desmejorar.
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de una persona en silla de ruedas que sea "mona"? Quizda como
escuchamos sefialar a otra mujer a propédsito de las relaciones
personales porque un hombre "lo primero que ve es la silla"...y quizd
no vea nada mds'”?. ¢Porqué si no podria mostrar sorpresa cuando lo
descubre?

Y si amigos o al menos conocidos en algln sentido "no te ven",
podemos creer, fdcilmente, que en contextos publicos ese

desvanecimiento como persona se exacerba

"Es que hay mucho desconocimiento por parte dernéegle como tratar
a los discapacitados, de hecho, hace poco he estudue iban a
mandar por las Administraciones, no sé en cualesp por la

Administracion Publica unos folletos para los misioueno, yo sé que
lo van a hacer en Hacienda, para los mismos engdequle cuando se
acerque una persona discapacitada alli a hacaraalggstion, pues como
tratarlo porque muchas veces dicen que llega seadacitado con un
acompafante y el que va a hacer la gestion es@aghcitado y el que
esta en la ventanilla se dirige al acompafianteneas, por esto te digo

gue hay mucho desconocimient&D3, 17

173 ya hemos abordado este tema y, efectivamente oeegue |a “silla” tiene mucha trascendencia en la
presentacion de estas mujeres, sobre todo, enaggxesociales nuevos, véase, Goffman, 1R84.
presentacion..., op.cCit.
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Si en el médico tu madre pretende decir cémo te sientes y en la
ventanilla de hacienda le preguntan a tu acompafiante qué es lo que td
quieres hacer, francamente no nos extrafiaria que una mujer con
discapacidad esté cuestionandose su identidad.

Pero no solo es desparecer de la percepcion de los otros, sino
también la estigmatizacién que significa aparecer como lo que ho
eres. La sociedad espafiola literalmente rompe la cara socia/ de estas
mujeres cada vez que entra en contacto con ellas’®. De ello hay
varios ejemplos en el fragmento siguiente. Pero seiialemos, antes de
leerlo que, en ocasiones —pero no ocurre siempre— en un momento
preciso en el desarrollo de un grupo de discusién se dice que los
discurso convergen. Se trata de un momento casi mdgico en el que de
pronto el grupo se erige por encima de las individualidad como wn
grupo, y de una forma coral pareciera que él es quien habla. El grupo
cobra entidad propia y casi independiente de sus miembros y se
pronuncia colectivamente en un sentido. Cuando eso ocurre el

acuerdo es pleno, total, y ello sdlo sucede, ya lo hemos sefialado al

"4 Hemos aprovechado la expresién castellana “rotapeara a” para aludir al problema que se genexadm
en palabras de Erving Goffman el auditorio —nuesirtorno social- no admite nuestnascara nuestra
actuacion en fin, nuestréachada(front) y con ello desbaratan, derrumban, una y otreagezllo que Goffman
denomina como “el concepto que nos hemos formaslaodotros mismos —el rol de acuerdo con el cual no
esforzamos por vivir-, esta mascara es nuestrordissno>> mas verdadero, el yo que quisieramos,ser.”
Goffman, 1994La presentacion..., op. cipag. 31.
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comienzo, cuando las emociones se estdn incorporando a los discursos

con elocuencia palmaria. El siguiente es uno de esos raros momentos.

"-Y entonces ellos piensan que todo el mundo somoss eso, un poco
raros

MODERADOR: ¢ Pero ellos piensan eso?

-la gente que no ha tratado lesiones medularesywarsilla de ruedas y
piensan a lo mejor que eres tontita

-si totalmente, eso jpero vamos!

(se mezclan varias opiniones)

-yo por ejemplo, cuando sali del hospital, yo dévide, pues a mi no me
conocian, porque yo me iba a trabajar a las siateegia y no volvia
hasta las diez de la noche, con lo cual, a mi nocom®cia nadie y
cuando ya sali del hospital, tuve que estar magptieen casa, a mi me
veian por la calle y como bien me llevaba mi mandoien me llevaba
mi madre, antes de tener la silla eléctrica legypraban a ellos ¢ qué le
ha pasado? jpobrecital. Ha habido veces que lososchde las
ambulancias les han dicho a personas que se palfiiammirar, “sefiores,
esto no es un mercado”, ni llevo a nadie que estdgimo ni hada por el
estilo. ¢ Qué le ha pasado sefiora? a mi madrentdwglgprimer afo
-ibueno!, a mi me lo siguen preguntando sobre t@dosefioras asi
mayores se te acercan ¢y que te ha pasado? ¢dendede trafico? Y te
decian pobrecita, tan joven y tan guapa, y clagallun momento que
sacas tu mala leche porque te lo vas tragando ynalde sueltas

“pobrecita su hija, que tiene veinte afos y la &adb el marido con dos
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nifios y no tiene con qué ganarse la vida y la tiested que mantener”
eso es pobrecita. Eso he llegado a decirlo, yAg®e que es muy mala
leche, pero es que llega un momento en que

- la primera vez que me voy de vacaciones, &aoundo fenomenal,
con todo el mundo muy bien, todos los del autobésmiraban como
diciendo ¢, Qué le habra pasado

-y hay que ver, que todo el mundo se quiere enterar

-si piensan que soy subnormal, bueno es igual, vadf@nomenal y ya
bajo a cenar y me viene una sefiora y me dice jsepita, con lo guapa
gue eres, con lo linda que eres! vy la sefiorarittoay le digo “no llore, si
es que, a mi edad esto no me afecta” por no deggi@leesta bien con
pobrecita!

-ieso lo hemos tenido que oir tantas veces!

-A mi me veian con la nifia pequefia, y mi hija siengesde que estoy
en la silla, pues en vez de utilizar su silla det@ se subia encima de mi
y se sigue subiendo, pues, me veian y le pregumialmai madre o a mi
¢es su hija? juy, que barbaridad! Y yo ya te dige o la tuve en la
silla, que yo estaba juy, que barbaridad, y cam niata pequeiiita, ay,
pobrecitas las dos! Y cuando ya decian pobre@wmsdds, es como si me
diesen una patada

-A mi en el hospital cuando me hicieron una ecadgradstaba gorda y
estaba esperando, una sefiora mirando y ya dicdgstia, como esta y
embarazada, no sefiora contenta porque iba a guerélyenga mirarme

la mujer y ya le comenta jque lastima como estécinga embarazada!
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de

-Las sefioras del barrio mas o menos te conoceristhle pero no se

acuerdan de haberte visto antes en la silla, aineraen que viene una
ambulancia tres dias a la semana y hay gente ajuede, y cuando me

ven a veces con la silla, se paran y me pregufipe@mo hija, ¢vas a

andar? ¢Qué pierna? Por lo menos la rota, pera aadar porgue vas en
la ambulancia y vas a andar”, digo si un dia desest

-Yo cuando voy al pueblo todas las personas maygaegeras cuando te
veamos correr!

(se mezclan varias opiniones)

-es que te miran, es que de verdad, que injusiioianuchas veces me
rio, jah! entonces, ¢no vas a andar nunca?, asna tener nifiosBD1,

66y sSs

Los comentarios que acabamos de ver son como un gran dlbum

imdgenes  estereotipadas que estas mujeres reciben

constantemente, una avalancha de despropésitos: “eres tontita”;

“pobrecita, tan joven y tan guapa”, “todos los del autobls me

miraban”, "piensan que soy subnormal”, "con lo linda que eres y la

sefiora llorando”. Queremos que el lector ajeno a este ftipo de

lesiones se esfuerce en entender como se puede sentir alguien que

al ser mirado genere el llanto ajeno, aunque sean ldgrimas de

cocodrilo.
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En la prdctica es una lucha totalmente desigual que desgasta a
la mujeres con lesiones medulares llevdndolas a una vida
estigmatizada: “qué ldstima, como estd y embarazada”. Un estigma

175, w;

que afecta a todo el nicleo familiar'”: “iuy, que barbaridad, y con una

nieta pequeilita, ay, pobrecitas las dos".

175 Efectivamente, de nuevo, volvemos a confirmanaiiones que ya habia hecho Goffman, hace més de
cuarenta afios: “Por lo tanto, la esposa fiel didremo mental, la hija del ex presidiario, el padetinvalido, el
amigo del ciego, la familia del verdugo, estangddios a compartir parte del descrédito de la parson
estigmatizada con la cual los une una relacionoffr@an, 1970Estigma, op. citpag. 43.
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IV. Imdgenes proyectadas/percibidas.
IV.3.Aprender y ensefar

Bajo esta etiqueta -aprender y ensefiar- hacemos alusién, muy
en conexion con el epigrafe II.2. "Los cambios en un proceso [de vida
con lesién medular]", a /a manera en que hemos visto que estas
mujeres interpretan todo el proceso de reinsercién social y fisica
con discapacidad. Retomando esa légica podemos ahora aportar wna
de las posibles vias, ahora si, de evolucién, avance o progreso dentro
de ese proceso.

La metdfora del aprendizaje y la ensefianza que tomamos
literalmente de las palabras de las mujeres que han participado en la
investigacion, nos ubica en uno de los campos mds fértiles y
constructivos que pueda imaginarse: el de la educacién en su sentido
amplio, que incorpora la idea de adquisicion de conocimientos,
desarrollo de habilidades, entrenamiento de capacidades, formacion
de personas, ruptura con los estereotipos sobre “minusvalia”, y
elaboracion de una nueva identidad social, entre otros de los ya
vistos. Y es que, desde nuestro punto de vista, una de las claves para

entender las limitaciones que estas mujeres experimentan y las
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maneras de superarlas, es sitfuarnos en su propio universo de
significados (esto habitualmente se denomina una aproximacién emic,
frente a otra posible, la etic). Realmente durante todo el andlisis lo
venimos haciendo, la propuesta de entender al colectivo de mujeres
con gran discapacidad por medio de los grupos de discusion es un
intento de escuchar, en sus propias palabras, la experiencia de sus
realidades. Por eso en este caso la idea de distintfos momentos en que
una mujer aprende desde su nueva condicion a afrontar el mundo que
le rodea —y a si misma— vy, la idea complementaria de ensefar a
otros esas claves nos parece que condensa de forma excelente el
proceso de adaptacion a una realidad, la realidad de las mujeres
lesionadas medulares que pretendemos comprender.

A continuacién mostraremos algunos ejemplos sobre el modo en
que esas mujeres nos lo han dicho, y analizaremos la implicacién de
sus palabras.

Comencemos reproduciendo un relato de una mujer que conté
como su hijo, en una suerte de cambio de papeles que ya hemos
abordando en el primer apartado de este mismo capitulo, cuida de

ella en algln sentido y ello es percibido como un mutuo aprendizaje
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"a mi mami el cuchillo no, entonces el nifio es camimera mi papa, él
hace de papa, me viste y si me estoy comiendo garyes involuntario

en él, o sea sale involuntariamente de él sujetashyogur porgue yo
noto que con la cuchara el yogur da vueltas, ee®rtnifio trama muy
bien, sujeta el yogur, yo no me di cuenta, yo vog @ cuchara detras
hasta que el nifio cae y ya es instintivo de éctiimente lo ha asumido

-esta aprendiendo contigo

-si, si, aprendemos los do&D3, 15-16

Queda claro que mds alld del aprendizaje de la técnica concreta
de comer un yogurt con una mano (la mujer era tetrapléjica pero
conservaba el movimiento en una lateralidad), o de como esa sencilla
actividad se aprende a hacer "en equipo" con su hijo pequefio, mads
alld de ello, como decimos, en las palabras arriba transcritas
podemos leer entre lineas el desarrollo de todo un proceso de vida
entre cuyos cambios estdn, sin lugar a dudas, las soluciones
concretas adaptativas adquiridas por el propio aprendizaje en un
proceso intuitivo, seguramente apoyado en el viejo pero seguro
mecanismo de prueba y error.

Pero, como hemos afirmado, no se trata solo de resolver de
manera singular e improvisada los problemas concretos. Si estamos

en condiciones de afirmar que ello incorpora todo un proceso de

268



aprendizaje es porque, lejos de tratarse de arreglos para el aqui y el
ahora, de problemas prdcticos, parece que nos encontramos, mds
bien, ante la incorporacion, en actitud, de toda un modo de proceder.

El cardcter acumulativo del conocimiento no es solo la
capacidad de recordar un conjuntfo de procedimientos que
almacenamos en nuestra memoria y que podemos, por tanto,
transmitir a otros. La clave del conocimiento, del aprendizaje, es que,
para futuras situaciones a resolver hemos aprehendido, hecho
nuestras, las formas en que pueden abordarse esas dificultades. No
importa la respuesta que en el pasado supimos aprender, sino el
hecho de que llegamos a la solucién por aprendizaje. Ese es el hecho
definitivo del aprendizaje, la manera en que se consigue solventar, no
la solucidn en si misma. Ese es el hecho radical del ser humano que
tan pldsticamente nos muestran estas mujeres. Sigamos leyendo

para poder ampliar esta idea

"Pues es muy facil. Yo estoy hablando por mi camsis, padres son
bastante mayores y yo desde el primer momentogdgelas cosas eran
asi y ellos a lo mejor, si yo hubiera dependideeliiess de decir como
sigue mi vida, que pensais de lo que tengo querhade mejor ellos
hubieran dicho, pues quédate en casa, porque es awgji; no, yo dije

yo voy a hacer esto y es asi, yo era mayor de ypalag entonces ellos
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han aprendido de mi, yo les he educado a elloseragpecto y ahora
mismo serian los primeros, con mas de setenta @i®$0 soportarian
gue yo me quedara en casa y que son los primesnguempujan a
irme de vacaciones, a irme un fin de semana polyads asi, es que yo
creo que depende de ti, tu educalos a ellos y theitosas son asi y no
que las cosas sean como dicen ellos porque ellEendgran que no

tienen razon y se daran cuen&D3, 34-35

Y es tal la complejidad del ser humano que si no hace mucho
lamentdbamos la infantilizacién de estas mujeres ahora escuchamos
la paradoja de que, a la vez, estas mujeres han de educar a sus
propios padres ("ellos han aprendido de mi, yo les he educado a ellos
en ese aspecto"). ¢Pero es cierto que a /a vez? Realmente no, al
contrario, educar a los propios padres aparece aqui mds bien como la
solucion al posible problema de la infantilizacién y exceso de control
y cuidado, la sobreproteccidn, en una palabra, acabamos de oir un
relato, una sintesis de un largo y penoso esfuerzo por romper con las
inercias sociales de los estereotipos y prejuicios ante la discapacidad
encarnada por esta mujer y sus padres. En este caso, un trabajo de
aprendizaje microsocial que ha roto con esa dailina y potente inercia
de los estereotipos sobre la discapacidad, generandose, con ellos,

dos grandes escenarios sociales: aquellos en los que los participantes
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estdn familiarizados con la realidad de la lesién medular y aquellos en
los que comportamiento sigue canalizado por los estereotipos'’®.
Ahora bien, si el aprendizaje (ensefiar a los padres, por
ejemplo) es la clave, el "método diddctico" por asi decir, es variable,
Asi, esta mujer a continuacién opta por ensedar por la via de la

demostracion

"MODERADOR: Ta por ejemplo, dices que lo tienes esaplo, como
que les has ensefiado a que...

-si rebelandome. No puedes ir a trabajar, puesavogbajar y demuestro
gue puedo trabajar. No puedes irte de viaje rabaéle, me voy de viaje
y no pasa hada, pues asi

-Yo me voy de viaje y se vienen conmigo, tranquéate

MODERADOR: A mi me parece interesante, eso comesaaciona
porque jclaro! las personas de nuestro entorno...

-Pues esto es lo que pensais vosotros, lo respetoyp voy a hacer mi

vida, yo desde el principio me planteé seguir comida" GD1, 23

176 Esta distincion la extraemos de Berger y Luckmamndo explican que: “El acopio social de conocitagn
establece diferenciaciones dentro de la realidgdrsis grados de familiaridad. Proporciona datospiejos y
detallados con respecto a los sectores de viddi@od con los que debo tratar frecuentemente,osdaticho
mas generales e imprecisos con respecto a seatéeealejados.”, Berger y Luckman, 1986.construccion...,
op. cit.pag. 62.
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Otra mujer en cambio insiste en la importancia de comenzar el
proceso de aprender y enseiar desde lo antes posible, en concreto

apunta como momento clave la salida del hospital

"-a mi me paso eso el primer afio del accidentesafiomuy pronto del
hospital, sali a los cinco o seis meses y el priaigr si, estaban muy

encima de mi y yo ademas era cuando les necesitaba

MODERADOR: me decias que es importante el momeata dalida del

hospital porque se empiezan a establecer las pautas

-iclaro! porque de repente todo el mundo empieggiaa a tu alrededor,
pero todo el mundo, porque hay que hacerte todmupgono sé qué,
porgue no sé cuanto, y desde ahi es donde haynopezar a hacer las
pautas'GD1, 22

Sea como fuere, insistimos en la idea del aprendizaje y la
ensefianza (realmente las dos direcciones de un mismo proceso) como
la principal via de adaptacion si se prefiere. Ahora bien, hasta el dia
de hoy, los aprendizajes de este tipo sélo se realizan con éxito en el
entorno social préximo a las mujeres lesionadas y, por supuesto, no

siempre. Queda, por lo tanto, replicar este proceso a nivel global,
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atacando directamente a los estereotipos y prejuicios que siguen
alimentando a la mayoria de la sociedad espafiola.

No obstante, esta interpretacion, que insistimos ha emanado
naturalmente de las propias mujeres, no es sostenida por fodas las

mujeres, como se deduce de lo que podemos leer a continuacién

"No lo entiende porque es que no lo sufre; jno ledpuentender! Por

muy humanitario, es que jes imposible!, lo tiengs sufrir tu"GD3, 11

Pero ahora estamos en condiciones de, ante el derrotismo que
transmiten las palabras de la mujer anterior (iy se referia nada
menos que a los politicos!) poder ofrecer una alternativa, asi nos lo
parece. Ahora podriamos afirmar que, si un nifio pequefio aprende a
sujetar el yogurt a su madre hasta un Consejero de Asuntos
Sociales, por poner un ejemplo, puede llegar a aprender la situacion
de las mujeres con gran discapacidad. Eso si, tendremos que
ensefdrselo. Y luego, convencerle de que se gaste dinero y recursos

en combatir los falsos estereotipos sobre la discapacidad.
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IV. Imdgenes proyectadas/percibidas.
IV.4 Hallar el equilibrio

Abordamos la dltima linea de conclusién que quisiéramos
destacar, la que lleva por eje argumental el encuentro de un cierto
equilibrio simbdlico entre distintos extremos. Si acabamos de
enfatizar la potencia analitica de la idea de educar, por ejemplo, al
entorno social préximo, ahora nos enfrentamos al dilema de dar
contenidos a esa educacién. Es decir, sefialada la posibilidad de
aprendizaje como procedimiento, ¢cudl es la solucién que queremos
aprender y transmitir? ¢cudl, por ejemplo, la férmula precisa de una
buena convivencia? <cuales los ingredientes de esa receta que
queremos ensefiar?

La respuesta no es sencilla, y esa seria una primera conclusion,
la propia dificultad a la hora de hallar un equilibrio suficiente. Y
sefialémoslo desde el principio: no existe una solucion, no existe, no la
hemos encontrado, una sola via para resolver las ecuaciones vitales
concretas. Ahora bien, sin duda, el ya mencionado combate a los

falsos estereotipos mejoraria, enormemente, los escenarios sociales
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en los que han de desenvolverse en su vida cotidiana la mujeres con
graves lesiones medulares.
Vedmoslo en primer lugar en cuanto a la ayuda o, diriamos, la

cantidad de ayuda,y, por supuesto, los sentimientos asociados.

"- Por pena no lo hace, lo que pasa es que tu tenhas como si te
estuviera haciendo un favor. Eres tu

MODERADOR: ¢ Estais de acuerdo todas que es una

-Ya no solo como un favor, sino que te sienta med tg tengan que
ayudar jy es que eso le pasa a cualquiera!

-Que te ayuden una vez no importa, pero si te nieqee ayudar

cincuenta

- Eso a nadie le gusta pero no porque le puedastaola la vecina ni

porque a ti te moleste ni por nada. Simplementgu®no te gusta ser
dependiente de alguien

-De todas maneras es que mira, yo en mi casa csmijos regafo

mucho por eso porque no me ayudan, me recogenda ynodo me lo

dejan encima de la encimera, no son capaces ddoeneel lavavajillas,

luego tengo el otro caso que viene mi suegra yuetjia me lo hace todo
y tampoco me gusta, porque digo ¢ pero si yo puaderlo?

-Eso es porgue te lo hace la suegra, si fuera themalo mejor no es lo
mismo, pero jte lo hace la suegra!

-No lo sé, porque antes a lo mejor la mujer lod&pial pero jyo que sé!

ahora parece que es que como yo no puedo ellavaetdeantes de la
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mesa y ya el otro dia la dije jsiéntese! Vamos mogar un poco la
comida, vamos a hablar y luego recogemos, perondice lo friego aqui
mismo, si tengo el lavavajillas a medias, luegewdee

-Pero hay suegras que son asi, aungque no tengapattdad, la mia era
asi y no tenia discapacidad o sea, se levantalzardesa con la comida
en la boca

-Por eso te digo, que ella lo hacia antes tamipérg ahora yo al estar
asi, parece que es que, yo lo hago en mi casayd@gsa es que me
tienen que acercar los cacharros a la pila, entoeteque luego ya
cuando venga ella yo me levante de la mesa y elltemga nada que
hacer pues, muchas veces me sienta mal por ladeogae digo, ahora
viene mi cufiado y dice que si, porque eso si sempe viene dice ¢ya
estas limpiando?

MODERADOR: Entonces que, ¢ni mucho ni poco?

-Exactamente, el término medio

MODERADOR: ¢Y cual es?

-Ninguno

-El que ponga en su casa cada uno

MODERADOR: ¢Todas os habéis sentido alguna vez asveces
demasiado ayudadas, para decir jbueno, si no golf Motras...

-Es que depende del dia

MODERADOR: jAh! es por dias

-Yo cuando voy a vera mis padres alli a casa puepana eso, que no
me dejan ni entrar la silla en el coche y digo qps&rlo hago todos los

dias un montén de veces! Y no sé, quieren ayuddfteque es asi, te
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sienta mal jbueno! tu reconoces que...., reconocesaylmla que te
guieren ofrecer

MODERADOR: Lo hacen con buena intencién

-iclaro!, lo hacen con buena intencién pero te remdir, digamos, a
veces una inutil

-menos independiente de lo que en realidad eras

-yo creo que en general son asi jes 16gicdD3 ,27-30

Como vemos el asunto que se pretende dilucidar no es ni mucho
menos sin importancia. Estamos hablando, fundamentalmente, de
sentimientos y muchos de ellos (la dependencia, sentirse "inutil",
etc..) ya se han analizado en otros apartados. En el fragmento
anterior hemos escuchado que se aludia a un término medio, a un
punto de equilibrio el cual parece que depende de cada circunstancia
y cada persona.

Pero veamos otras interpretaciones

"-Hay una actitud hacia una persona que tenga unasialia que la
gente saca la bondad de dentro, yo cuando veoago,ctengo unas
ganas tan enormes de ayudarle a cruzar la cakengume atrevo para
gue no me mande a ....jpero es verdad!, que at@eampasion y es

l6gico
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-Pero en este pais la compasion esta muy mal ietaga y mal
entendida -Pero es légico

-Pero existe

MODERADOR: Pero a ver si os entiendo, que es l6geE®m no os hace
sentir bien?

-No tampoco, que si que es loégico y que a mi tampue molesta

-Y ademas hay una manera de aceptar las cosas

-Hay veces que te hunde@D4, 23

Insistamos en que en este contexto es mds importante el
sentido que las palabras que nos transmiten. Poco importa si es o ho
la compasién el tipo de motivacién que maneja la gente cuando ayuda.
Asi es percibido por ellas en muchas ocasiones. Y para enfatizar que
estamos en un campo donde se ventilan los afectos y sentimientos
mads hondos, remarquemos que por esa falta de equilibrio una mujer
afirma que "hay veces que te hunden". La ayuda puede hacer dafio,
que todos -la sociedad- aprendamos algunas pistas para mantener
ese equilibrio parece por tanto algo importante.

De este modo, la "compasién" aparece con cierta intensidad
como la motivacién que se atribuye a personas cuyas conductas,
desde otra perspectiva, quizd desde el que la origina, podrian

clasificarse como intento de ayuda.
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"Probablemente, yo no pienso igual, probablememi® asi y esté
equivocada pero es la percepcion que se tienetrdey @dmo tienes que
tratar al otro, y cdmo ves al otro, lo que marsadiderencias, a mi juicio,
entonces a mi si me percibe el sefior de la colpektado y me deja
pasar yo no lo acepto porque yo no tengo porquer pasa nada. Y si me
dice joh! Es que tiene usted derecho, es que nuaués que pobrecita,
imenos todavia! GD4, 26

Y en muchos casos se afirma que esas acciones, al ser

etiquetadas como de compasivas, se rechazan

"No, no, a mi compasion no me gusta que me denvoyoy lo digo lo
gue dice, yo voy a comprar jy a mi que no me deyen} quién da la
vez? Espero mivez, pago y...; a mi compasion noustgagjue me den."
GD4, 27

Pero las reacciones son diversas, de hecho en otro contexto
como el familiar, podria ser, como hemos visto, que ese intento de

prestar ayuda generard una mayor atadura

"-porque muchas veces a lo mejor, contra mas estéima de ti, ta

todavia te haces mas la victima
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-Es mejor que te den tu espacio, para curartea tusempo para
curarte, para aceptarlo, para asimilarlo y parama&gina jes que tiene
que ser asi!" GD3, 24

Aunque "hacerse la victima" no es precisamente una respuesta
neutra, sino que, mds bien, apunta a la posibilidad de cierto abuso en
la ayuda solicitada. Pero sefialemos cémo en la misma légica que
acabamos de manejar del aprendizaje uno necesita "tiempo para
curarte" y no, solamente, de las posibles heridas fisicas, desde luego.

Pero veamos cémo se enfatiza la idea de encontrar un punto de

equilibrio, un equilibrio en que "te sientas bien"

"-Y no intentar abarcar mucho, mucho, intentar hdag cosas con las

gue te sientas bieisD4, 64

No lo habiamos destacado hasta ahora, pero la recomendacion
que acabamos de transcribir no era una reflexién de una mujer sobre
su propio proceso, o mejor, no solamente era eso, se trataba de un
consejo, una recomendacion, una /eccion que daba una mujer a otra
mujer mds joven. En efecto, hasta en el propio proceso de la

investigacion, se pone en prdactica esa transmision de conocimientos,
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ese compartir experiencias que, en si mismo resulté, segln pudimos
percibir, si no directamente terapéutico si al menos gratificante.

En ofras ocasiones la propia mujer discapacitada es la que,
ledmoslo a continuacion, invierte los papeles y siente algo parecido a

"pena" por los que quieren ayudarla

"A mi al contrario, ayer estaba montandome en eheqy la gente viene
a ayudarte y a mi me da palo decirle que no meeayporque parece
gue es que no quiero que me ayuden, lo que pagzeesomo la silla no
saben manejarla y yo muchas veces intento, sitpg para meterla pues
si les dejo que me ayuden porque ¢ sabes? comoeajda i sensacion
es posible de que la gente se moleste, pues esmajquiero que ..."
GDg3, 13

Puede ser, por tanto, que ese equilibrio al que nos referimos se
traduzca en muy distintas opciones personales, pero es indudable que
el encontrarlo es vital para poder manejar eficazmente todos los
complejos elementos que hemos ido desgranando a lo largo de este
trabajo.

Leamos este Ultimo fragmento, que sirve de sinopsis sobre

prdcticamente toda la investigacion
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“-Yo el verano lo odio, porque el verano es un muimesn el cual te

paseas, das una vuelta, sales a la calle, no ppedes impedimentos ni
pegas, en cambio en el invierno dices que est&fide, que hace mal
tiempo, hace frio, no apetece salir, entonces ehnee para mi es
horroroso, los dos veranos que he pasado han sidortisos no queria
salir, porque primero recuerdas como estabas aatdenias reciente,
entonces yo pensaba hace dos afios yo estabaadsienb iba andando y
te vienes abajo y segundo porque no, en el vetanertes que salir y no

MODERADOR: Es que no te apetece porque, jno sélal tine o a

tomar copas o a bailar que a ti te gustaba

-0 sentarte en una terraza con tu nifio, es quegheybuscar lo que ta
puedas hacer que no te amargues ni amargues @rnussdtienes que
buscar un equilibrio, - no eres como antes —

-es el tiempo lo que te da ese

-y curarte y una vez que te curas ya pasas padiresypara adelante y lo
demas ya

GD3, 24-25

Salir o no salir, poder o no poder, limites fisicos, sociales,
venirse abajo, amargarte y amargar, el fiempo como proceso, no eres
como antes vy... el eguilibrio. Y, aunque, como hemos afirmado ese
equilibrio es dificil de encontrar, y probablemente ha de emanar de
uno mismo, apuntamos que quizd en ese equilibrio esté, precisamente,

"la curacién", mejor dicho, el camino hacia una diferencia normal,
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cotidiana. Un escenario en el que las mujeres discapacitadas sean
con normalidad: las profesoras de nuestros hijos, nuestras doctoras,
las dependientas o la ministra de economia. En fin, una sociedad que
erradique con ejemplos reales la normalidad de cualquier

discapacidad anatdmica.
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V. Metodologia

1. Criterios de disefio 2. Ficha técnica de los grupos 3. Tema marco y guia
de las conversaciones 4. Fase de campo. Realizacion de los grupos.

Para abordar los distintos aspectos de la realidad social de las
mujeres lesionadas medulares de la Comunidad de Madrid la
metodologia utilizada en la presente investigacién ha sido de tipo
cualitativo, llevdndose a cabo cuatro Grupos de Discusion con
mujeres de diferentes caracteristicas sociales todas ellas lesionadas

medulares residentes en dicha Comunidad.

Las reuniones se desarrollaron entre los meses de septiembre y
octubre de 2003 en una sala adaptada para las necesidades de la
investigacion (y de las participantes) en los locales de ASPAYM
Madrid. Todas ellas fueron dirigidas personalmente por un miembro
del equipo de direccion de la investigacién. Su duracién media fue de

entre 90 y 120 minutos cada una.

La captacién de las mujeres participantes en el estudio fue

realizada por mujeres de Aspaym Madrid siguiendo una serie de
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criterios dictados desde la direccidn de la investigacion. Para ello se
utilizé el fichero de datos de asociadas contando solo en ocasiones
excepcionales con otras vias para la localizacion de candidatas
(usuarias del gimnasio del centro, contactos personales, etc.). Tanto
dichos criterios, como otros datos acerca del disefio y la realizacién
se explican en los epigrafes siguientes. Las participantes colaboraron
en las reuniones de grupo de manera desinteresada, es decir, no
recibieron a cambio compensacion econémica alguna. ASPAYM a cada
una de ellas les regalé un "pin" de la asociacion de valor simbdlico

tras finalizar las reuniones.

Las conversaciones desarrolladas en los Grupos celebrados
fueron grabadas maghetofénicamente para su  posterior
transcripcion literal y andlisis. La grabacion fue realizada por un
equipo técnico de la empresa de produccion audiovisual OLARIA-TV,
SL., y la franscripcién corrié a cargo de Dofia Carmen Lillo,
profesional de larga experiencia en la transcripcién de materiales en

investigacion socioldgica.
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V. Metodologia
V.1. Criterios de diseno

El disefio de las investigaciones de cardcter cualitativo se
caracteriza por su flexibilidad. Asumir la complejidad del propio
objeto de investigacion asi lo impone. Cuando se aborda un asunto que
no ha sido investigado previamente las lineas de interés esencial (que
son las que han de regir todo disefio o plan de investigacion)
solamente pueden dibujarse de una forma aproximativa, esto es,
susceptible de mejora o enriquecimiento durante el propio proceso
investigador.

De entre las distintas técnicas posibles para recoger/producir
datos desde una perspectiva cualitativa, se opté por el Grupo de
Discusion por tratarse de una de las que mejor se adapta a la
aprehension de fendmenos sociales estructurales, esto es,
claramente grupales, sociales. De este modo, mediante la dindmica de
didlogo y reflexién que se genera en las discusiones, guiadas en todo
momento por un moderador o director del grupo, pueden aflorar las
motivaciones profundas de las personas precisamente en la forma en

que esas personas son capaces de elaborarlas ante una "audiencia”.
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Sin entrar en los pormenores de la técnica, una vez mds queda
patente en esta investigacion que lo que se dice, como se dice y
también lo que no se dice en el contexto de un grupo de discusion en
desarrollo constituyen una informacion excepcional tanto por su
riqueza como por su profundidad y veracidad.

Las variables que se pusieron en juego en el disefio inicial de la
investigacion respondian a criterios de muestreo tedrico o

intencional derivados del planteamiento analitico previsible. Asi,

* EDAD —dos tramos; Jovenes (hasta 40 aiios) y Maduras
(mas de 40)—

* SITUACION DE CONVIVENCIA EN PAREJA (Con pareja o
sin pareja)

* TAMANO DE HABITAT (Rural vs Urbano)
* GRADO DE AUTONOMIA (Necesidad de ayuda para la
autonomia diaria)

fueron las variables tenidas en cuenta para configurar los cuatro

grupos en el planteamiento inicial.
Como ya se ha sefalado la propia logica de la investigacion

cualitativa exige de una retroalimentacion constante o "feedback"

que afecta también a los criterios de disefio. Asi, y tras la primera
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fase de exploracién y pre-contacto con las candidatas a participar en
los grupos, tuvimos que desestimar la variable "tamafio de hdbitat"
como discriminante en los grupos por ausencia de mujeres
representantes de entornos catalogables como rurales.

Finalmente, y tras el desarrollo de las dos primeras reuniones,
la base para la estructuracién de la muestra, y por tanto de las
reuniones, fue corregida resultando los dos framos de edad, la
necesidad de ayuda y la situaciéon de pareja las tres variables
estructurantes. Estas dos Ultimas aparecen de manera fransversal en
los grupos mientras que los dos ftramos de edad generaron la
composicién de los grupos a razon de dos grupos jovenes y dos
grupos maduros. El resto de variables conocidas (forma de
convivencia, estado civil, nivel de estudios, etc.) fueron tenidas en

cuenta en el andlisis pero no en el disefo.

El disefio final de la investigacién y de los grupos de discusion
que la componen aglutind de manera suficiente los criterios cldsicos
de disefio cualitativo: homogeneidad y diversidad suficiente para el
didlogo. En cada grupo, a excepcién de la variable edad, estuvo

presente alguna representacion de las ofras tres variables
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generdndose por tanto las dindmicas esperadas y el tratamiento en

profundidad de las lineas temdticas a desarrollar. (ver epigrafe V.3.)
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V. Metodologia
V.2. Ficha técnica de los grupos

Se presentan a continuacion unos cuadros resumen de
informacién relativos a cada uno de los grupos realizados donde se
incluyen ademds los datos de las participantes en cada reunion.
Nétese que para salvaguardar la intimidad de las participante algunos
de los datos a ellas referidos han sido omitidos o modificados para

evitar su posible identificacion.
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GRUPO DE DISCUSION N° 1 (6D1)

Descripcion: Grupo joven, mayoritariamente culto, de mujeres sin
parejay con grados de lesion variables.

Lugar,fecha y horario de realizacion:

ASPAYM Madrid, 19-9-2003, mahana.

Ndmero de participantes: 7

Duracion:

1 horay 50 minutos

Nombre edad Lesion Trabaja | Estudios E.Civil |Hijos | Vive |Pareja
Virginia 37 C4-C5 no FP1 Separada 1 Hijo No
Blanca 31 Tetraplejia C5-6 no EGB Separada | no Sola No
Marta 32 Tetraplejia C4 no BUP Separada 1 Hija No
Sonia 30 | Tetraplejia C5-C6-C7 Si Univers Soltera no |[Padres No
Francisca 43 Tetraplejia C6 no Superiores Soltera no Madre No
Carmen 44 Paraplejia C1 D2 no Graduado | Separada 2 Hijas No
Escolar
Nuria 39 C3 Si Superiores Soltera no |[Padres| No
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GRUPO DE DISCUSION N° 2 (6D2)

Descripcion: "Mini grupo" maduro y heterogéneo
Lugar,fecha y horario de realizacion:
ASPAYM Madrid, 1-10-2003, tarde.

Ndmero de participantes: 3
Duracion:
1 hora y 25 minutos

Nombre edad Lesion Trabaja | Estudios E.Civil |Hijos | Vive |Pareja

Esperanza 49 | Lumbar incompleta no Profesora | Soltera no |Familia| Si
EGB

Conchi 61 Paraplejia D6 no EGB Casada 1 ([Marido| Si

M. Angeles | 44 Tetraplejia no Separada| 1 |[Madre| No
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GRUPO DE DISCUSION N° 3 (6D3)

Descripcion: Grupo joven, mayoritariamente con hijos y "moderno"
Lugar,fecha y horario de realizacion:

ASPAYM Madrid, 2-10-2003, mafiana.

Ndmero de participantes: 7

Duracion:

1 horay 50 minutos

Nombre edad Lesion Trabaja | Estudios E.Civil |Hijos | Vive |Pareja
Josefa 32 D5-D6 completa Si Licenciada | Soltera no |Herma| No
na
Beatriz 38 L2 (anda con no EGB Divorciad | 1 Hija No
muletas) a
Almudena 37 D12- L1 no |Diplomatura| Soltera no |Padres| No
Veronica 23 D5 no Medios Soltera no |Familia| Si
M. Jesus 33 L1 no Graduado | Casada 1 |Familia| Si
Escolar
Ana 36 C2 Transversal no FPI Casada 1 |Familia| Si
Esther 45 Papaplejia no EGB Casada 2 |Familia| Si
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GRUPO DE DISCUSION N° 4 (6D4)

Descripcion: Grupo maduro, mayoritariamente "resignado", aunque
heterogéneo en estudios.

Lugar,fecha y horario de realizacion:

ASPAYM Madrid, 9-10-2003, mafiana.

Nudmero de participantes: 8

Duracion:

1 horay 45 minutos

Nombre edad Lesion Trabaja | Estudios E.Civil |Hijos | Vive |Pareja
Marta 55 | Tetraplejia C5-6-7 no Graduado | Casada 1 |Marido| Si
Isabel 51 Paraplejia D8 no Universitari | Soltera no Sola No
0S
Maribel 50 D12 no EGB Casada 1 |Familia| Si
Antonia 50 C7-8 no Casada 3 |Familia| Si
Amanda 58 | Paraplejia D10-D12 no Bachillerato| Soltera 1 |[Madre| No
Claudette 60 | Infarto medular C5- no Superiores | Divorciad | 1 Sola No
C7 (puede andar) a
Encarna 65 C2-C3 no Primarios Viuda 3 Sola No
Monica 50 Paraplejia D3 no Superiores | Soltera no |Padres| No
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V. Metodologia
V.3. Tema marco y guia de las
conversaciones

La técnica del grupo de discusion es a menudo denominada
entrevista de grupo, lo que aln pareciendo una simple distincidn
semdntica contribuye a generar un error de sentido que debe quedar
aqui explicado porque la idea de entrevista nos connota una sucesion
de preguntas y respuestas que es precisamente la dindmica que nunca
deberia aparecer en un grupo de discusion. Por el contrario, el
moderador, lejos de realizar preguntas explicitamente, propone
temas de conversacion, dentro de unos limites que él mismo marca al
inicio de la reunién proponiendo el tema marco de la charla. Dicho
tema es el que, parcial o totalmente se utiliza a la hora de contactar
y captar para la participacién a los individuos que compondrdn los
grupos. En el caso de nuestra investigacidn, el tema central de todas
las conversaciones, propuesto por el moderador, giraba en forno al
"estilo de vida" de nuestras participantes. Mds concretamente, se
les pedia que sefialaran y comentaran qué era aquello que hacian

cada dia, lo que les ilusionaba, frustraba, animaba, etc... En
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definitiva, en todas las reuniones se les comunico que lo que nos

interesaba esencialmente era conocerlas.

Dicho tema, que insistimos juega el papel simbdlico de servir a
la vez como marco de contenidos y como limitador de lo que queda
fuera de los intereses de la investigacién, ha de poder incluir y
contener las lineas temdticas esenciales, hacia las que,
deseablemente, deberia de derivar la conversacién de forma natural.
Por tanto el planteamiento de investigacién con grupos de discusion,
lejos de seguir un protocolo altamente formalizado (por ejemplo un
cuestionario) se articula en torno a una especie de guion o "guia de
pautas" que estructurara de manera flexible las conversaciones de
grupo.

En nuestra investigacion la "guia de pautas" para la moderacion
y el desarrollo de la discusion, por asi decir los "temas de
conversacion" propuestos y seguidos en los grupos, y que constituyé

los ejes centrales de articulacion incorporaba estas lineas centrales:

-El trabajo
-La famila
-Amistades y ocio
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-Relaciones personales
-Relaciones madre / hijos
-Sexualidad y vida intima

En cada reunidn, y en funcion de la dindmica establecida entre
las participantes, el moderador del grupo, tras proponer el tema a
debatir, fue dirigiendo la conversacién hacia los tdpicos contenidos
en la guia, cuando el abordaje de los mismos no se daba de forma
espontdnea. La presencia e intensidad en el tratamiento de cada uno
de los temas dependia también de la composiciéon de cada grupo,
siendo razonable entender que en el grupo donde habia presencia de
mujeres madres, por ejemplo, se diera mayor relevancia a la linea
temdtica correspondiente, en el grupo mds joven a la sexualidad, etc.
Pero en general, el desarrollo de la guia de pautas se completé de

manera satisfactoria en todas las reuniones.
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V. Metodologia
V.4. Fase de campo. Realizacion de
los grupos.

La llamada fase de campo, es decir el proceso de realizacion de
las reuniones de Grupo de Discusién merece algunos comentarios que
afectaron a la forma de los grupos pero que también, en alguna
medida, permitieron extraer algunas conclusiones para el propio
andlisis de contenidos.

Lo primero que hay que sefalar es la tremenda dificultad para
conseguir que las mujeres con lesién medular participen en un estudio
como el realizado, donde es condicidon sine gua non el que abandonen
su enforno durante algunas horas. Todos los aspectos que se han
desarrollado en este informe explican esta circunstancia.

Sin embargo, a rengléon seguido hemos de afadir que el
entusiasmo, cooperacion e interés con el que quienes, finalmente,
participaron lo hicieron compensa la dificultad apuntada.

Las reuniones en horario de mafiana se mostraron como mds
adecuadas a sus rutinas y necesidades, lo que sin embargo impide la

participacion de la mayoria de quienes trabajan. En cualquier caso
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también es cierto que la edad fue quizd el factor mds determinante
para su colaboracion. Las mujeres mayores se mostraron menos
predispuestas a participar y en muchas ocasiones fue realmente
complicado asegurar su asistencia.

Conocedores de las limitaciones en, precisamente la movilidad,
en todos los casos se ofrecid la utilizacion de transporte adaptado,
por supuesto a cuenta de la investigacién, y ello facilito algunos
desplazamientos. En otfros casos el esfuerzo era sentido como
demasiado o, simplemente, el comienzo del Otfofio en Madrid fue
desafortunadamente lluvioso para los fines de la investigacidn.

Haber contado con casi una treintena de mujeres que si han
superado todas las barreras, unas por curiosidad, otras por sincero
interés o gusto por participar y otras, en fin, por la capacidad de
convocatoria de ASPAYM, puede considerarse sin el menor lugar a

dudas como un éxito sobresaliente.
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