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1. Resumen

La presente investigacion analizo el valor personal y su relacion con la corporalidad en sujetos con
discapacidad motora como consecuencia de un accidente o enfermedad. Se indagaron aspectos
vivenciales a través de 24 entrevistas en profundidad, en tres etapas de sus vidas considerando el
impacto a nivel corporal: previo, posterior y proyectado, para comprender en profundidad desde
una mirada analitica existencial, de qué se trata la vivencia subjetiva de la corporalidad! y el valor
del encuentro con lo propio y el Ser si mismo, para la existencia del sujeto con discapacidad,
considerando que estan estrechamente ligados a la corporalidad propia. Se utilizo una metodologia
cualitativa con un disefio exploratorio y descriptivo basado en las historias de vida como

modalidad de investigacion para el estudio de casos.

Desde la perspectiva del Andlisis Existencial Contemporaneo (AE en adelante) de A. Léngle, la
primera dimensiéon de nuestra existencia (1°MF) radica en que "yo pueda" (Poder Ser).
Esta se fundamenta en nuestras propias capacidades, y en las posibilidades que el mundo nos
ofrece, siendo su mas concreta y perceptible manifestacion, nuestra corporalidad. De esta forma,
cuando surge una discapacidad motora -como dimension corporal afectada y no elaborada-, surge

la angustia por no poder acceder a ese valor.

La pregunta central que se planteo en este estudio es: ;Como se vivencia la corporalidad y cual es

su relacion con el valor propio que atribuyen sujetos que enfrentan una discapacidad motora?

Para el AE, la vivencia de valores se encuentra en la 2*MF y para que ella se produzca son

necesarias tres condiciones: tiempo, para que se dé el movimiento de la vida; relacion, con aquello

! Se nombrara indistintamente cuerpo y corporalidad.



valioso y cercania. Frente a la pérdida de un valor vital -como lo es la movilidad corporal-, el
Duelo se hace presente y es clave una buena o mala elaboracion de la experiencia para la

integracion de las pérdidas.

A partir de las vivencias de sujetos con discapacidad motora, el estudio exploré el valor personal
de cada sujeto considerando el proceso de auto-aceptacion corporal (1*MF), el duelo ante el valor
perdido y la re-significacion de valores para la vida (2*MF), y principalmente como la persona
discapacitada tras la experiencia de pérdida llega a conectar con un nuevo valor, captar lo propio
y tomar una posicion personal respecto de Si Misma (3*°MF) y el mundo en correspondencia con

la naturaleza dialogica de la Persona’ y el sentido (4*MF).

2 Se hace una distincién desde el AE: "Persona” (lo libre) de "persona” (sujeto).



2. Introduccion

2.1. Analisis Existencial Contemporaneo (AE): Vision Tridimensional y Motivaciones

Fundamentales de la Existencia

La visiéon de ser humano desde el punto de vista del AE es tridimensional: cuerpo-psique-
Persona, que, aunque antropoldgicamente son diferentes, forman una totalidad que trasciende en

la dimensidn social.

Para Léngle (2004) la plenitud existencial es realizable mediante el despliegue de estas
dimensiones. El autor sostiene que esto ocurre cuando la persona actia motivada por fuerzas de
atraccion que la ligan con el mundo y la vida, a las que decide dirigirse, con consentimiento,

libertad, responsabilidad y sentido.

El AE, proporciona una perspectiva integradora entre el cuerpo, la mente (psique) y el espiritu
(Persona), para comprender y promover la realizacion existencial. Kwee (2019) afirma que “Para
el AE la persona se hace visible y es expresada a través del cuerpo mismo. El sufrimiento del
cuerpo es esencialmente, el sufrimiento de ser Persona. Hay una unidad integral entre cuerpo-

mente y el si-mismo(a)”.

La problematica de esta investigacion se construyd considerando esta vision de ser humano y los
cuatro pilares fundamentales denominadas Motivaciones Fundamentales de la Existencia (MF

en adelante).

De acuerdo con Lingle (2009), para ser Persona y lograr la realizacion de la vida, el AE se centra
en Motivaciones que son la base estructural de la existencia. Para el autor, son ambitos tematicos

(condiciones), que el ser humano no puede esquivar, es decir que tiene que confrontar por toda la



vida y en todas las direcciones. Se refiere al mundo (1*MF), con sus exigencias y posibilidades; la
propia vida (2*°MF), con su vitalidad; el ser Persona (3*MF), ser uno mismo, su legitimidad y la no
intercambiabilidad, y el sentido (4°MF), con la exigencia de actuar, de involucrarse activamente

en los contextos en que uno estd y en los que uno puede crear.

Para el AE, el cuerpo constituye la fuerza, proporciona una sensacion de poder y confianza.
“Nuestro cuerpo representa la estructura fisica fundamental de la existencia. Nuestro cuerpo nos
contiene y nos protege, nos da espacio interior y exterior, y nos sostiene a lo largo de la vida”

(Launeanu & Kwee, 2019, p.81).

Desde esta perspectiva la discapacidad motora -como dimension corporal afectada- se encuentra
en la 1°MF. Esta nos habla sobre el d&mbito del poder: se trata de que “yo pueda” bajo las

condiciones que brindan el mundo propio y el mundo exterior, en una relacion dialdégica mutua.

“En la discapacidad la persona tiene un mundo propio vital y requiere por ello formas de
tratamiento para su propia singularidad. Sin embargo, en todos resuena algo similar, esto es la
pregunta, sobre como se maneja alguien con lo dado, con las cargas, con las limitaciones y

sufrimientos” (Riihl, 2013, p.130).

En el marco de esta investigacion surge la pregunta: ;Puedo ser en y con mi cuerpo y aceptarlo

bajo estas condiciones y con discapacidad motora?

2.2. Corporalidad como vivencia fundamental de Valor

De Castro, Garcia y Rodriguez (2006), en una investigacion acerca de la dimension corporal desde
el enfoque fenomenoldgico-existencial sefialan que la corporalidad se ha estudiado basicamente

desde el punto de vista biol6gico, mas no como cuerpo vivido y sentido. Para los autores, tal vision



anatomista del cuerpo aspira a ser objetiva al explicar de manera causal exclusivamente los
procesos que tienen lugar en el cuerpo, sin tener en cuenta a los estados subjetivos que lo

acompanan.

Particularmente esta tesis de magister indaga en las vivencias de sujetos con discapacidad motora,
mas alld del cuerpo como estructura fisica afectada, es decir, explorando el cuerpo sentido, el

acceso al valor y la toma de posicion desde la intimidad de Ser Persona.

En este contexto, La Fenomenologia de la Corporalidad y el analisis sistematico de la vivencia del
cuerpo que irrumpid principalmente en la filosofia germana del siglo XX, es una perspectiva que
nutre esta investigacion, donde la obra del fenomenologo del cuerpo *H. Schimtz (en Soentgen,
2016), aporta conceptos revolucionarios, que dan cuenta de la diferencia entre un “cuerpo sensible”

(Leib) como distinto a un “cuerpo visible” (Korper).

Soentgen (2016) en su acuciosa investigacion: “Subjetividad del cuerpo. La obra de Hermann
Schmitz”, sostiene que lo fundamental en la obra del autor, es la ensefianza respecto de que la vida
tiene que estar fundada en la presencia corporal. “En el sentido propuesto por Schmitz, el ""cuerpo
sensible" no es una cosa palpable, es, mas bien, un grupo coherente de procesos y sentimientos”

(p.218).

El autor en el mismo estudio, hace referencia a lo esencial expresado en la obra de Schmitz,
enfatizando que al refererirse a cuerpo sensible se trata de un campo pulsante de las fuerzas
destacando la cita de Schmitz “En cuanto el hombre vive, su cuerpo es una formacion inquieta. El

cuerpo humano se transforma en algo tranquilo y firme como una estatua sélo después de morir”

3 No se encontré ningtin texto de H. Schmitz traducido al espafiol, razon por la cual se cita el presente estudio que analiza y
profundiza la obra del fenomenélogo aleman.



(p.222).

Entre los aspectos que destaca Soentgen en el andlisis que realiza de la obra del fenomenodlogo es
el hecho que sdlo aquello que me atinge, afecta, tiene un caracter de realidad. “Segun Schmitz,
son exactamente esos hechos subjetivos, y no los objetos, que manifiestan la realidad (...). La
valorizacién usual se transforma de pies a cabeza; los hechos subjetivos revelan mas la

realidad que los hechos objetivos” (p.9).

Desde esta misma perspectiva, el AE sostiene que la vivencia fundamental de valor esta

estrechamente ligada a la corporalidad.

“El sentimiento de valor acontece en la intimidad de la persona. Su eficacia permanece en el sujeto.
La vivencia de valor no es participable, ni transportable. Y asi como tampoco las emociones se
pueden pensar, no son algo recordable o que se pueda decir. Ellas estan ligadas a la inmediatez de

la vivencia en el concreto estado corporal y animico de la persona” (Langle, 1991, p.4).

Para el AE, el sentimiento del valor es una conmocion interior, un ser sobrecogido, en cual se
percibe que se trata de mi. Todo lo que es capaz de generar movimiento es un “valor personal”:
esto puede ser, otro ser humano, una cosa, una vivencia. Asi, la “Percepcion de valor” habla del
valor en cuanto desde el principio éste se halla en esa cercania corporal “sensible” al propio ser,
gracias a la cual los valores tienen el poder de mover: pues los valores se distinguen por €sa, su
particular cualidad de tocar internamente a la persona, de aproximarse a ella. “El bien esta en

conexion conmigo. Me toca” (Léngle, 1991, p.12).

En este contexto, y en el marco de esta investigacion surge otra pregunta: ;De qué manera me

toca y conmueve este cuerpo discapacitado?
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Martinez (2019), psicoterapeuta analitico existencial (con discapacidad motora a raiz de un
accidente), en su articulo “Vivir sobre ruedas” sostiene que, en estos casos, la relacién con lo
valioso se complica “con frecuencia se cae en el sinsentido y la desesperacion. La psicoterapia
grupal es un valioso espacio, en el que a partir del AE la persona discapacitada se plantea

interrogantes fundamentales que le permiten elaborar su experiencia” (p.51).

Detras de una discapacidad se esconde el intento de seguir adelante, de relacionarse con ciertos
valores o distanciarse de la discapacidad (Riihl, 2013). Por lo tanto, en sujetos con discapacidad
motora, no necesariamente estd afectada su existencia, porque aparece un nuevo valor en la

persona, cuando se elabora la experiencia es posible acceder a nuevos valores.

Acorde a Langle (2000), los valores surgen de relaciones, por lo tanto, desde lo fenomenologico
no podemos hablar de valores absolutos. El autor sostiene que la absolutez ocurre cuando hay un
acto de abstraccion, pero desde el punto de vista fenomenoldgico el valor siempre se da en relacion

con un ser individual. Consideracion que se recoge en el abordaje de toda esta investigacion.

En este mismo sentido, Soentgen (2016), analiza la teoria de la subjetividad de Schmitz
enfatizando que los sentimientos son frecuentemente indefinidos, ya que no se los puede clasificar
con claridad. Sentimos, a través de ellos, que hay una certeza: existimos y estamos aqui; asi que,

aunque no se los pueda clasificar, es cierto que son mis sentimientos.

“Esta certeza del cuerpo sensible no puede ser substituida por ningin proceso intelectual; un
sentimiento corporal difuso siempre estd presente en nuestra vida. En la certeza de nuestra
existencia, apoyada en el sentimiento difuso del cuerpo, la teoria de la subjetividad de Schmitz

encuentra su punto de partida” (p.218).

11



2.3. La pérdida ante un valor

.Y que pasa con un valor vital perdido en la persona con discapacidad motora?

Liangle (2006), sostiene que se trata del acercamiento a aquellas heridas por las cuales la vida

de la persona sangra. A partir de ser tocado internamente y la cercania con uno mismo, el

acercamiento genera el espacio para que surja el Duelo. “El duelo es ganas de vivir que

timidamente después de la pérdida vuelve aparecer” (p.23).

Las fases del Duelo son fundamentales para que éste sea bien elaborado. Liangle (2006) da

cuenta de un analisis del proceso del Duelo que conlleva los siguientes aspectos:

1.

Actitud del dejar ser. Permitirse el llorar. El Duelo comienza con el abandonar la defensa,
soltar. El autor sostiene que, si se permite lo sucedido, puedo dejar que se aproxime y lograr

de esa manera un sentimiento. Permitirse el dolor y abrirse a lo que éste gatilla.

El Hablar Interior. Lingle sostiene, que con el llanto “la vida me habla a mi”, y que
entonces es importante que yo hable conmigo. Se refiere a que la vida me pide, que vuelva
a tomarla en mis manos, y no solamente la deje transcurrir (actividad). “Aparecen entonces:
la autocompasion (compasion por uno mismo que genera cercania), consuelo a si mismo

(genera calidez y fuerza) y el acercamiento completo hacia si (conduce a cuidar de mi)”

(p23).

Orientacion. En esta etapa del proceso, Langle enfatiza que cuando me he encontrado
nuevamente a mi mismo y siento ahora mi vida otra vez, entonces puedo levantar la vista

de nuevo y observar el mundo otra vez.

12



2.4. El valor de lo propio: La identidad

La hipdtesis base de esta investigacion, es que, a partir de un duelo bien elaborado, aparece un
nuevo valor que posicionado en la persona con discapacidad motora; puede reafirmar la confianza
en si misma, vivenciarse de este modo como productivo y relacionarse a través de su “nuevo

cuerpo” con un “nuevo valor”.

Con ello aparece el valor de Ser uno mismo (3*MF). Elegir puede ser el reto mas importante que
las personas enfrentan, particularmente ante la experiencia de pérdida como lo es la movilidad en
alguna parte del cuerpo fisico y es ahi donde este acto humano se despliega como oportunidad para
que la Persona logre encontrarse a si misma, reconstruir su identidad en lo que es y en su

potencialidad. Valoracion de la identidad, autoestima, Ser uno mismo, Intimidad de Ser Persona.

2.5. Discapacidad

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2011), sefiala que una Discapacidad es toda
restriccion o ausencia (debido una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma
o dentro del margen que se considera normal para un ser humano. En tanto, la Discapacidad
Motora comprende a las personas que presentan discapacidades para caminar, manipular objetos
y de coordinaciéon de movimientos para realizar actividades de la vida cotidiana. Este grupo lo
conforman principalmente dos subgrupos: Discapacidades de las Extremidades Inferiores:

tronco, piernas y Discapacidades de las Extremidades Superiores: manos y brazos.

Este mismo estudio precisa que mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con
alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables

en su funcionamiento. La discapacidad forma parte de la condiciéon humana. El documento enfatiza

13



que casi todas las personas sufriran algun tipo de discapacidad transitoria o permanente en algun
momento de su vida, y las que lleguen a la senilidad experimentaran dificultades crecientes de

funcionamiento.

El Servicio Nacional de la Discapacidad (Senadis, 2020), define el concepto de Persona con
Discapacidad como “Aquellas personas que, en relacion con sus condiciones de salud fisica,
psiquica, intelectual, sensorial u otras, al interactuar con diversas barreras contextuales,
actitudinales y ambientales, presentan restricciones en su participacion plena y activa en la

sociedad".

Por otra parte, El II Estudio Nacional de la Discapacidad (Senadis, 2015), presenta datos
estadisticos sobre la poblacion chilena en situacion de discapacidad. La investigacion sefala, que
el 20% de las personas de 18 afios y mas, vive en situacion de discapacidad en nuestro pais, es
decir, mas de 2 millones y medio de personas. El 14,8% por ciento de los hombres presenta
discapacidad, de los cudles 5,9% corresponde a discapacidad severa y el 8,9 a discapacidad leve a
moderada. En tanto el 24,9% de las mujeres, presenta discapacidad, de las cuéles 10,6%

corresponde a discapacidad severa y el 14,3% a discapacidad leve a moderada.

De acuerdo con las cifras, la severidad de las personas en situacion de discapacidad, aumentan en
la medida que disminuyen los ingresos en el hogar. Respecto del porcentaje por tipo de condicion
permanente y/o de larga duracion de la poblacion adulta en situacion de discapacidad, el primer

tipo de enfermedad declarada es la dificultad fisica y/o de movilidad con un 36,9%.

En el caso de personas que sufren un accidente o enfermedad con compromiso en su movilidad ya
sea a nivel de extremidades inferiores o superiores, lo concreto es que la persona experimenta

cambios en el cuerpo que son dificiles de afrontar (especialmente en una primera etapa) porque de

14



un momento a otro la persona se ve abocada a no volver a caminar o a no poder usar sus brazos, y

principalmente a no poder hacer lo que antes realizaba con naturalidad.

Lo anterior, lo demuestra un estudio sobre Cuerpo y Corporalidad en la Paraplejia (Moreno y
Amaya, 2014). Acorde a esta investigacion, la alteracion de la movilidad y la sensibilidad implican
ademas en algunos casos la utilizacién permanente de equipos y accesorios, que afecta la habilidad
para realizar las actividades de la vida diaria e incrementa la dependencia. “Esta experiencia de
vivir con una lesion medular representa una ruptura entre la vida que llevaban y la que tienen que

asumir, por lo cual se constituyen en amenaza para la percepcion de la integridad del ser” (p.84).

Puede surgir el no poder ser, o la actitud de no poder aceptar una parte de la corporalidad propia.
Existe una realidad: una discapacidad motora, por ello es esencial mirar mas profundamente a
través de la vivencia de sus propios sentimientos y con ello ir al encuentro del valor personal en
cada caso, y de las significaciones correspondientes: ;De qué se trata el cuerpo para la persona

discapacitada motoramente?

“Vivir con discapacidad motora significa enfrentar condiciones somadticas desfavorables, con
frecuencia irreversibles o degenerativas. Se tiene la sensacion de no poder ser en el primer espacio
vital que es el cuerpo. Enfrentar a un mundo poco accesible produce un desgaste permanente y la
sensacion de que, la vida sea buena, se debilita. Es dificil reconocerse asi mismo y se da una

experiencia de enajenacion” (Martinez, 2019, p.51).

Almeida y Angelino (2012), sostienen de manera critica, que la discapacidad tiende a frenar la
inmediata adjudicacion de una postura activa de la persona. Dicho de otra manera, en muchas
practicas cotidianas la situacion de discapacidad pone en duda el hecho de poseer una subjetividad

activa, hasta que no se demuestre lo contrario.
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Los autores se preguntan qué ocurre cuando un determinado cuerpo o subjetividad se nos presenta
tan extrafio a nuestros parametros de cuerpos y subjetividades habituales o “normales”, que se
tiende a pensar que ese cuerpo o esa subjetividad no tiene voz. Y, cuando la tiene, s6lo es relevante
en tanto y en cuanto exprese lo mismo que se cree -desde diferentes enfoques médicos, educativos
y sociales en general- “deberia” expresar en esas condiciones. Mecanismos como ¢éste tienden a
negar a la persona que intenta expresarse y ser escuchado desde un afuera -la discapacidad en este

caso- que socialmente le ha sido impuesto.

En este sentido, la presente investigacion se detiene principalmente en indagar las vivencias de
sujetos discapacitados motores, en distintas etapas evolutivas de la enfermedad o accidente, por
cuanto la hipdtesis es que la vivencia es diferente en la medida que se elabora y resignifica la
experiencia, a partir del duelo, integrando la pérdida, dirigiéndose hacia nuevos valores y

reconstruyendo la identidad.

2.6. Alcances de la investigacion

Los alcances de esta investigacion dicen relacion con proporcionar una mirada analitico existencial
que reflexiona acerca de la vivencia de la persona discapacitada a partir de su propia concepcion
de corporalidad y de los valores personales implicados. La problematica se aborda desde el
impacto en su proceso de la vida cotidiana como individuo, en su identidad, en reconocer su nuevo
cuerpo, en las relaciones con los demas, y en la concepcidon de su nueva realidad que implica
nuevas maneras de moverse, de experimentar la autonomia, de vivir la sexualidad, de trabajar y de
relacionarse con su entorno cercano, aspectos que estan directamente relacionados con la
elaboracion de la experiencia. Tematicas que son analizadas y comparadas respecto de variables:

género, edad, ocupacion, situacién socioecondmica, apoyo psicoterapéutico, familiar, entre otras.
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A partir de los testimonios sobre los propios sentimientos de vida de los sujetos discapacitados
motores en relacion a su corporalidad y vivencia de valores, se busco encontrar a la Persona en
aquello que la toca y conmueve, desde alli conocer en profundidad cudl es su postura al respecto,
su posicion en relacion con aquel o aquellos valores que “personalmente” le son unicos, como
aparecen y logran transformarse en “nuevos” valores para la vida, a los cuales la persona no sélo
le presta atencion y los siente propios, sino que decide tomar una posicion personal al respecto y

asumirlos con consentimiento, libertad, responsabilidad y sentido.

La investigacion, espera aportar a la sociedad en su conjunto, principalmente a los equipos médicos
del area de rehabilitacion fisica, neuroldgica y psicologica en Chile, para que se considere la
concepciodn de valor personal y con ello las diversas formas de vivenciar la discapacidad en cada
persona y la relevancia de la elaboracion del duelo en acompaniamiento de personal capacitado. Se
resalta precisamente el concepto de persona y el de diversidad, como fundamento para integrar y

generar espacios que incluyan el sentir propio del sujeto como persona Unica.

A partir de lo expuesto anteriormente la pregunta que surge y guia esta investigacion es:

cComo se vivencia la corporalidad y cudl es el valor personal que atribuyen sujetos que

enfrentan una discapacidad motora?
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3. Objetivos

3.1. Objetivo General

Analizar la vivencia de la corporalidad y su relacion con el valor personal (propio) en

sujetos con discapacidad motora.

3.2. Objetivos Especificos

Indagar en las vivencias de contacto con la corporalidad y los significados que le atribuyen

al cuerpo sujetos que enfrentan una discapacidad motora en relacion a la 1*MF (poder).

Describir y analizar la vivencia de duelo por el valor perdido (2°MF).

Describir y analizar el valor personal (propio) y la reconstruccion de su identidad en
relaciéon a un nuevo valor (2*°MF y 3*MF) en sujetos que enfrentan una discapacidad

motora.
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4. Preguntas Directrices

(Como impacta al sujeto una discapacidad motora en su acceso con el valor personal de la

corporalidad?

(Como percibe su “nuevo” cuerpo? ;Como lo habita? ;Como lo vivencia?

(Como afecta/repercute esta corporalidad en la relacion con el mundo y la existencia?

(Qué ocurre esencialmente en la persona con la pérdida de la movilidad fisica?

(Como se acerca a su nueva corporalidad y elabora la experiencia (El Duelo)?

(Cual es su postura personal frente a los valores que aparecen?

(Como reconstruye un nuevo valor para su vida y lo pone en accion y didlogo con la

existencia?
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5. Marco Teorico
5.1. Notas sobre el abordaje teorico

El marco tedrico de esta tesis se detiene especialmente en los aportes del AE que considero
relevantes, tanto para el conocimiento de mi objeto de estudio (la dimension corporal en sujetos
con discapacidad motora), como por su caracter paradigmatico (modelo base desde el cual se

aborda esta tesis).

Con el proposito de complementar y comprender el objeto de estudio y las implicancias de los
subtemas asociados, me aproximo de manera general (en la apertura de este marco teérico) a
otros autores que se situan en distintos ambitos disciplinarios y que contribuyen a esta tarea.
Sin embargo, éste no es el lugar para discutir en detalle todas estas posturas y abordajes. So6lo
se plantean algunas premisas que son fundamento para la comprension de la dimension
corporal en el ser humano y con ello exponer las principales implicancias de ésta en la

existencia del ser humano.

5.2. Aproximaciones sobre la dimension corporal en el Ser Humano
5.2.1. La mirada del cuerpo humano: diferentes perspectivas teoricas.

El cuerpo del ser humano ha sido analizado desde diferentes perspectivas y corrientes teoricas
en el ambito de la filosofia, la psicologia, el arte, la medicina, la sociologia, la antropologia, el
psicoanalisis, la neurobiologia, entre otras disciplinas. Autores pertenecientes a diversas

escuelas han explicado y descrito el cuerpo humano ateniéndose a sus intereses teoricos. El
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resultado de esto es un constructo tedrico abundante, heterogéneo, no siempre congruente ni

integrado.

Para muchos pensadores, a finales del siglo XIX, el cuerpo era un trozo de materia, un haz de
mecanismos. Si nos remontamos a Platon el cuerpo no era el hombre, sino “la carcel del alma”
con quien el hombre més se identificaba. Por su origen material, era considerado adverso al
origen espiritual del alma que procedia del mundo de las ideas. Esta concepcion dualista del
hombre alcanza una transformacién en Aristoteles donde el cuerpo humano pasa a ser
constitutivo de la identidad humana. Deja de ser la céarcel que concibié Platon para ser
apreciado como una realidad idéntica con el hombre mismo, sin el cual el hombre no puede

ser entendido como hombre (Escribano, 2011).

Durante siglos, el cuerpo fue considerado como un aspecto secundario de la personalidad, o
como un impedimento para las realizaciones mas elevadas porque, histéricamente, se

consideraba que la materia era opuesta al alma (De Castro, et.al, 2006).

Posteriormente, en el siglo XX, surge la superacion del dualismo entre “materialismo” y
“espiritualismo” y de las nociones sistematicamente opuestas que acompafiaban esta antitesis:
cuerpo y espiritu, exterior e interior, hechos y valores. En este siglo se elimina la linea divisoria
entre el cuerpo y el espiritu y se ve la vida humana como espiritual y corporal de parte a parte
“siempre apoyada sobre el cuerpo, pero siempre interesada, incluso en sus aspectos mas

carnales, en la relacion entre las personas” (Merleau-Ponty,1975, en Escribano, 2011, p.87).
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Corbin, Courtine & Vigarello, (2006) en su libro “La Historia del Cuerpo” explican la
evolucion que ha tenido el cuerpo humano respecto del lugar que ocupa hoy en el mundo
occidental. Sefialan que el cuerpo humano se ha convertido en objeto de la historia porque es
tributario de condiciones materiales y culturales que han cambiado radicalmente a lo largo de

los siglos, donde el cuerpo se transform6 en un espacio de investigacion médica.

En efecto, para la medicina el cuerpo ha sido y es el tema predilecto. Desde el punto de vista
del modelo hegemonico se entiende como cuerpo biologico, en tanto lo fundamental son sus
organos y células. Parrotta (2011), en una investigacion acerca de Concepciones de Sujeto,
Cuerpo y Sintoma en Medicina, sehala que para la medicina el sujeto aun esta excluido en su
singularidad, enfatiza que se habla de casos, historias clinicas, drganos (ni siquiera cuerpos)
estudiados por especialistas. “La medicina define a los cuerpos sin sujeto. El cuerpo se observa,
se clasifica, se diagnostica. No se escucha al sujeto ni a los atravesamientos que sufre y que

marcan su cuerpo” (p.164).

Lopez-Ibor (2011), pone de manifiesto que el cuerpo ha sido ignorado, cuando no denigrado o
sometido a castigos humillantes porque no tiene cabida en una antropologia construida desde
la racionalidad, por no jugar ninglin papel en el razonamiento. Para este autor, esta actitud esta

claramente presente en Platon.

La tematica de la dimension corporal despertd también interés en el terreno de la antropologia

y la sociologia, donde paso6 de ser considerada una base bioldgica a convertirse en uno de los

objetos de estudio primordiales de la teoria social. En su investigaciéon Escribano (2011)
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menciona obras pioneras tales como: Técnicas y Movimientos Corporales de Mauss en 1936,

el concepto de Habitus de Bourdieu en 1985 y la relacion Cuerpo y Poder de Foucault en 1975.

Escribano (2011), enfatiza que Mauss, se refiere a las técnicas del cuerpo como las maneras
segun las cuales los hombres, en cada sociedad, de una manera tradicional saben usar su
cuerpo. Destaca la naturaleza social de los habitos (habitus) corporales y de este modo
establece un nexo profundo entre el cuerpo y la sociedad, entre el cuerpo y la cultura, donde el
cuerpo humano y la cultura no son realidades ajenas, sino que, el cuerpo es el primer y mas
natural instrumento del hombre, o, dicho de otra manera, es el primer y mas natural objeto

técnico y a la vez medio técnico del hombre.

En esta misma linea, Barrera (2011) parafraseando a Bourdieu (1985), describe al cuerpo
humano como un producto social y, por tanto, irrumpido por la cultura, por relaciones de poder,
las relaciones de dominacion y de clase. A través del cuerpo hablan las condiciones de trabajo,
los habitos de consumo, la clase social, el habitus, la cultura. De acuerdo con este autor para
Bourdieu, éste es portador de valor, belleza, gestos, edad y socialmente se configura y

manifiesta de acuerdo con la clase social.

Para Escribano (2011), el principal contrasentido de la concepcion de Foucault es que, aunque

se presente como una posicion materialista, resulta que el cuerpo es un cuerpo desmaterializado

“el cuerpo de Foucault no tiene carne; es generado por el poder” (p.89).
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5.2.2. El cuerpo sensible (Leib) y el cuerpo visto (Korper)

En el Diccionario de la Real Academia Espanola (RAE, 2019) cuerpo deriva etimoldgicamente
del latin corpus, “aquello que tiene extension limitada, perceptible por los sentidos”, también
se refiere a “conjunto de los sistemas orgdnicos que constituyen un ser vivo” y aparece como
sinénimo de “cadaver”, entre otras definiciones. Este mismo Diccionario define corporalidad

(Del lat. corporalitas), como “cualidad corporal” y “cosa corporal”.

Para efecto de esta investigacion ninguna de estas acepciones de cuerpo y corporalidad se
acerca al sentido de este estudio. Por lo que es esencial proporcionar una aclaracion desde el

punto de vista tedrico de la Fenomenologia de la Corporalidad.

La Fenomenologia de la Corporalidad y el andlisis sistematico de la vivencia del cuerpo que
irrumpid principalmente en la filosofia germana del siglo XX, es una perspectiva central en
esta investigacion, donde la obra de Schmitz (1927) que analiza prolijamente Soentgen (2016),

diferencia un “cuerpo sensible” (Leib) como distinto a un “cuerpo visible” (Kérper).

Soentgen (2016), analiza en detalle la obra de Schmitz, y enfatiza que para este fenomendlogo
el cuerpo no es un organismo compacto ni una idea simple. Schmitz, distingue con ayuda del
idioma aleman entre Leib y Korper: ""cuerpo sensible" y "cuerpo visible", respectivamente.
“Schmitz se ocupa poco del cuerpo visible. El se concentra mas en el campo de los sentimientos
corporales, como el hambre, la sed, el dolor, la ndusea y la voluntad. En el sentido propuesto
por Schmitz, el “cuerpo sensible" no es una cosa palpable, es, mas bien, un grupo coherente de

procesos y sentimientos” (p.218).
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Soentgen (2016), a partir del andlisis de la obra de Schmitz, explica que a lo largo de nuestra
vida siempre sentimos algo corporal, aunque ese sentido sea algo aparentemente minimo; por
ejemplo, una leve presion en la garganta o una punzada en la barriga. Esos sentimientos son
frecuentemente indefinidos, ya que no se los puede clasificar con claridad. “Nosotros sentimos,
a través de ellos, que hay una certeza: existimos y estamos aqui; asi que, aunque no se los
pueda clasificar, es cierto que son mis sentimientos” (p.218). Esta certeza del cuerpo sensible
no puede ser substituida por ninglin proceso intelectual; un sentimiento corporal difuso siempre
estd presente en nuestra vida. En la certeza de nuestra existencia, apoyada en el sentimiento

difuso del cuerpo, la teoria de la subjetividad de Schmitz encuentra su punto de partida.

En este mismo sentido el AE, sefiala que la relacion con el cuerpo nos es dada doblemente,
esto es, por un lado, el cuerpo me pertenece y por otro, el cuerpo tiene una funcién
existencial. “Toda vivencia de que yo existo, de que yo estoy aqui, esta ligada al cuerpo. Lo
que se hace corporalmente tiene otro valor existencial, es en cierta medida mas real que lo sélo

pensado” (Langle, 2006a, p.37).

Desde esta perspectiva, Cuerpo y Corporalidad son entonces fenémenos claramente
diferenciables. Montenegro, Ornstein y Tapia (2006), en una investigacioén sobre Corporalidad
vy Cuerpo en el Vivenciar Femenino aportan a esta diferenciacion. Cuerpo se define como una
realidad objetiva que, a la manera de un objeto, posee una forma definida. Segln estos autores,
la corporalidad, en tanto, hace referencia mas bien a la realidad subjetiva, vivenciada; por ello

estd en la intencionalidad de la vida psiquica. “Es historia vital interna, madura hacia la
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diferenciacion; en tanto cada cual tiene su propia historia individual y no se limita al volumen

del cuerpo, es capaz de extenderse e incluso tomar posesion de los objetos del espacio” (p.22.).

Varela (1997), observa a la cultura cientifica occidental y menciona que nuestra cultura
requiere que veamos nuestros cuerpos no sélo como estructuras fisicas si no como estructuras
vividas y experienciales. Es decir, como “externos” e “internos”, como biologicos y
fenomenologicos. Para este autor ambos aspectos de la corporalidad no se oponen, sino que,

por el contrario, circulamos continuamente de un aspecto al otro.

La fenomenologia existencial, sostiene que la corporalidad es el punto de partida para
comprender los distintos fendmenos presentes en la experiencia de los seres humanos, debido
a que toda experiencia siempre es vivenciada en y a través del cuerpo. La fenomenologia,
asi, pretende romper con este paradigma dualista, que separa tajantemente la realidad del

cuerpo con la del espiritu.

“La fenomenologia concibe al cuerpo como una unidad cuerpo-espiritu, debido a que no se
comprende al cuerpo como una externalidad, como algo de lo que es posible separarse. Nuestra
corporalidad es comprendida, en consecuencia, como el vehiculo de nuestro estar- en-el-

mundo” (De Castro et al. 2006, p.8).

Para Kwee (2019), el concepto existencial de encarnamiento desde el AE ofrece la perspectiva

de un si-mismo(a) integrado, el cual no s6lo no puede existir sin el cuerpo, sino que existe en

tanto que cuerpo. La autora sostiene que la mente no puede, de modo efectivo, trabajar en
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contra o fuera del cuerpo porque nuestro propio si-mismo(a) como persona, esta materialmente
encarnado. “Reclamar la agencia a través del cuerpo y en el cuerpo es necesario para reclamar

y reintegrar a nuestro si-mismo(a) en el mundo”

5.2.3. Corporalidad e intercambio dialégico

La Fenomenologia de la Corporalidad tiene muchos aspectos convergentes con el AE. En
efecto, el fendmeno de la corporalidad se trata de un fendmeno fundamental desde el cual el
ser humano se abre a la experiencia y a sus relaciones con el mundo, con los otros y consigo
mismo. Aqui encontramos un aspecto en comun con el AE, esto es la apertura hacia el mundo

y su relacion con las MF.

Desde el AE (Léngle, 2006a), se trata de que yo no soy un ser cuya existencia transcurre en
forma independiente de mi entorno y del mundo que me rodea, de ahi que este enfoque

sostenga “con mi cuerpo realizo mi existencia*”

(p.30). Aqui estaria el sustrato de la relacién
AE y Fenomenologia de la Corporalidad. Porque en esencia, la dimension corporal entendida
como corporalidad est4 en un didlogo permanente con el mundo. La persona no esté sola si no

que esta siempre en una relacion dialdgica, desde su corporalidad atravesada por el poder ser,

valorar la vida, ser uno mismo y actuar en el mundo.

Si con mi cuerpo realizo mi existencia, entonces mi cuerpo estd siempre en didlogo con el
mundo en una interrelacion continua. El cuerpo permite el intercambio con el espacio mayor,

con el mundo, porque es, desde esta perspectiva, nuestro intermediario con el medio. “El

4 Ver especificaciones en apartado 3.3.1 de esta Tesis. Fundamento Basal de la Existencia.
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cuerpo es el puente y el vinculo con nosotros mismos y el mundo, para poder ser estamos

designados al mundo” (Lingle, 2006a, p.38).

Para el AE (Lingle, 2006a) el cuerpo es una dimension propia de la persona, la més concreta,
esta a la base de la vivencia: se trata del sostén, la sustancia del Dasein (existo en sentido
existencial). “En el cuerpo intuyo que yo soy, que yo estoy ahi” ... el cuerpo es el ambito de

la consumacion de la vida. Con mi cuerpo realizo mi existencia” (p. 30).

5.2.4. Cuerpo y Discapacidad

De acuerdo con el Informe Mundial sobre la Discapacidad de la OMS (2011), Discapacidad
es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura
o funcién corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o
tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para participar en situaciones
vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fenomeno complejo que refleja una interaccion
entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que

Vive.

El mismo informe, sefiala que una Discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una
deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano. En tanto, la Discapacidad Motora comprende a las
personas que presentan discapacidades para caminar, manipular objetos y de coordinacion de

movimientos para realizar actividades de la vida cotidiana. Este grupo lo conforman
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principalmente dos subgrupos: Discapacidades de las Extremidades Inferiores: tronco,

piernas y Discapacidades de las Extremidades Superiores: manos y brazos.

El estudio precisa que mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna
forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables en
su funcionamiento. La discapacidad forma parte de la condicion humana. El documento
enfatiza que casi todas las personas sufrirdn algin tipo de discapacidad transitoria o
permanente en algin momento de su vida, y las que lleguen a la senilidad experimentaran

dificultades crecientes de funcionamiento.

El Servicio Nacional de la Discapacidad en Chile, Senadis (2020), define el concepto de
Persona con Discapacidad como “aquellas personas que, en relacion con sus condiciones de
salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, al interactuar con diversas barreras
contextuales, actitudinales y ambientales, presentan restricciones en su participacion plena y

activa en la sociedad".

El IT Estudio Nacional de la Discapacidad (Senadis, 2015), presenta datos estadisticos sobre la
poblacion chilena en situacion de discapacidad. La investigacion sefiala, que el 20% de las
personas de 18 afios y mas, vive en situacion de discapacidad en nuestro pais, es decir, mas de
2 millones y medio de personas. El 14,8% por ciento de los hombres presenta discapacidad,
de los cudles 5,9% corresponde a discapacidad severay el 8,9 a discapacidad leve a moderada.
En tanto el 24,9% de las mujeres, presenta discapacidad, de las cudles 10,6% corresponde a

discapacidad severa y el 14,3% a discapacidad leve a moderada.
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De acuerdo con las cifras, la severidad de las personas en situacion de discapacidad, aumentan
en la medida que disminuyen los ingresos en el hogar. Respecto del porcentaje por tipo de
condicion permanente y/o de larga duracién de la poblacién adulta en situacion de
discapacidad, el primer tipo de enfermedad declarada es la dificultad fisica y/o de movilidad

con un 36,9%.

Desde la perspectiva analitico existencial con la cual se aborda esta investigacion, se analiza
la vivencia de la corporalidad y su relacion con el valor personal en personas que enfrentan
una discapacidad motora. Es asi como desde este prisma, lo esencial es dirigir la mirada hacia
la persona que experimenta un cambio, concretamente en su cuerpo y poder mirar la

resignificacion de valores.

Existencialmente podemos preguntarnos, ;Como impacta a la persona una discapacidad
motora en su acceso con el valor personal? ;Como percibe su cuerpo? ;Como lo habita?
(Como lo vivencia? ;Como afecta/repercute esta corporalidad en la relaciéon con el mundo y
la existencia? ;Qué ocurre esencialmente en la persona con la pérdida de un valor vital para la
vida como lo es la movilidad fisica? ;Como resignifica, repara o reconstruye un nuevo valory

se posiciona frente a €1?

En este contexto, la experiencia de Riihl (2013), como Psic6logo Analitico Existencial resulta

clarificadora en tanto nos muestra el abordaje hacia el encuentro con la persona
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discapacitada, a través de su vivencia como terapeuta de una mujer con discapacidad multiple

adquirida.

Se trata de una mujer en silla de ruedas, con paralisis en el 4rea del rostro, pérdida del sentido
del olfato y el gusto. Riihl, cuenta que antes habia sido una mujer atractiva, felizmente casada
y con un hijo. A partir de su nueva condicioén sus vinculos familiares se rompieron como

consecuencia de los masivos cambios y fue abandonada por su esposo y su hijo.

Este autor, narra que la integridad de su paciente estaba afectada y en parte también se habia
perdido, dado que no podia integrar su discapacidad. Vivenciaba su YO adherido a la
discapacidad, como auto-invalidez. Por ello perdié en gran medida sus relaciones con el mundo
y con su ser y cada vez le era mas dificil acceder a sus valores propios. “La llevd a no-poder
acceder a la vida, mas bien la condujo a un estilo de vida centrado en lo extraviado o perdido

que a la realizacion de valores” (p.129).

Aqui aparece un concepto central para esta investigacion, el concepto de valor, porque los
valores estan en relacion con la vida. “El valor es algo que nutre el espiritu. Algo solamente
puede ser percibido como valioso, si con ello obtengo alglin valor existencial”. (Léngle, 2006b,

p.84).

A partir de lo anterior surge la pregunta ;Qué ocurre con la vivencia personal de valores en

una persona que experimenta una discapacidad motora? ;Desde donde accede y
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construye nuevos valores para la vida? Para el AE los valores son existenciales en tanto me

involucro con ellos y los puedo defender.

Frankl (1991), nos habla de la trascendencia que tienen para el ser humano los valores. “Sélo
en la medida en que el hombre cumple el sentido y realiza valores, se cumple y se realiza a si
mismo: la autorrealizacion se produce entonces espontaneamente, como un efecto de la

realizacion de valores y del cumplimiento del sentido, no como su finalidad” (p. 24).

Riihl (2013) cita a Frankl quien escribi6 en su Pastoral Médica “El yo se vuelve yo so6lo en el
tu” (Frankl, 1983, y se refiere con ello a Buber y su principio dialdgico). Asi entiende Riihl el
llamado de Frankl a re-humanizar la psicoterapia. Porque para este psicologo toda persona
discapacitada tiene su propio mundo vital y requiere también formas de tratamiento distintas.
Sin embargo, en todos resuena algo similar, esto es la pregunta, sobre como se maneja alguien

con lo dado, con las cargas, con limitaciones, sufrimiento y qué lugar ocupa en el mundo®.

La experiencia de Riihl con personas discapacitadas lo lleva a concluir que tanto las personas
discapacitadas como no discapacitadas tienen areas débiles y fuertes. Enfatiza que estas Gltimas
deben ser apoyadas y ayudar a que se desarrollen, las primeras deben ser integradas. “En
muchas expresiones de la vida hay un esfuerzo por manejar la discapacidad y la autoayuda.
Sin embargo, también con frecuencia desde el inicio, la discapacidad es patologizada por otros.
En estos casos, pasamos por alto, que detrds de ello se esconde el intento de seguir adelante,

relacionarse con ciertos valores, o distanciarse de la discapacidad” (2013, p.33).

5 Ver mas detalles en apartado 3.1.1 Fundamento Basal de la Existencia.
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Respecto del impedimento motor, resulta fundamental citar la investigacion Cuerpo y
Corporalidad en la Paraplejia (Moreno y Amaya, 2012). En este estudio las investigadoras
reflejan el impacto de los cambios en el cuerpo y en la corporalidad en las personas con
paraplejia. El andlisis de los datos de este estudio arroja que, con el tiempo, las personas
adquieren consciencia de las secuelas, aprenden a reconocer los nuevos patrones de expresion
de su cuerpo y desarrollan nuevas habilidades. “Con el paso del tiempo, las personas con
paraplejia llegan a conocer su cuerpo, que ha cambiado, y reconstruyen una nueva
corporalidad, desarrollan habilidades para mantener la salud e incorporan los accesorios que

deben utilizar como parte de ellos mismos” (p.82).

5.3. Analisis Existencial Contemporaneo
5.3.1. Desde su Origen a la Actualidad

El AE fue fundado por el psiquiatra y neurdlogo austriaco V.E. Frankl en los afios 30, y
difundido sobre todo después de la 2* Guerra Mundial. El fundamento central de su
antropologia es la busqueda del sentido como la mas profunda motivacion humana.
Inicialmente Frankl denomind Andlisis Existencial al constructo tedrico y Logoterapia a la

practica.

“El hombre esta siempre orientado y ordenado a algo que no es ¢l mismo; ya sea un sentido
que ha de cumplir ya sea otro ser humano con el que se encuentra. En una u otra forma, el
hecho de ser hombre apunta siempre mas alla de uno mismo, y esta trascendencia constituye

la esencia de la existencia humana” (Frankl, 1991, p.11).
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En 1985, Alfried Langle, quien fuera entonces el principal discipulo de Frankl, junto a Gabriele
Frankl (la hija) funda y preside la GLE (Gesellschaft fiir Logotherapie und Existenzanalyse),
con el fin de ampliar la escuela de Logoterapia, agrupando a los logoterapeutas, formando
nuevos, difundiendo, discutiendo, cultivando y desarrollando este enfoque (Croquevielle y

Traverso, 2011).

El Sentido, fue siempre el tema central para Frankl. Denomind Logoterapia (de “logos”, una
de cuyas acepciones es “sentido”) a la praxis que desarroll6 para la sanacion del sufrimiento
que genera la pérdida de sentido (vacid existencial que de sostenerse en el tiempo, puede
derivar en adicciones, destructividad y suicidio). Por su parte, Lingle, consider6 que una teoria
solo centrada en el sentido daba una base insuficiente para abordar toda la problematica
recurrente en la psicoterapia. “No todos los sufrimientos que requieren de atenciéon en
psicoterapia pueden reducirse a una pérdida de sentido, aunque mucho después conduzcan a

ella” (Croquevielle y Traverso, 2011).

La GLE define El Anélisis Existencial como “Una psicoterapia fenomenoldgica-personal con
el objetivo de ayudar a la persona a lograr una vivencia (espiritual y emocional) libre, a tomas
de posicion auténticas y a un trato responsable consigo mismo y con su mundo. Como tal, se
aplica en trastornos vivenciales y de comportamiento con motivaciones psicosociales,

psicosomaticos y psiquicos” (Léngle, 1995, p.13).

Croquevielle (2013), sostiene que el AE, mas que un enfoque terapéutico, es una forma de

vida, cuyas bases son existenciales, significan que yo no soy un ser cuya existencia transcurre
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en forma independiente de mi entorno, del mundo que me rodea. “Las decisiones y elecciones
que estamos tomando, no soélo las debemos tomar en libertad, sino que también y
absolutamente enlazadas a la Responsabilidad (...) Los conceptos de Libertad y
Responsabilidad son tan centrales, pues ya no se trata sélo de mi, sin embargo, no puede ser

sin mi” (p.18).

En la perspectiva analitico-existencial es central la movilizacion de la vivencia; esto importa
fundamentalmente en la vivencia afirmativa de los valores, es decir, en el compromiso con
lo valioso el ser humano logra la plenitud de su existencia. En este sentido Léngle (2008)
sefiala que confrontado con la fatalidad y la propia falta de libertad para poder modificarla lo
mas relevante aqui es la decision “a mi, y exclusivamente a mi, me corresponde hacerme cargo
del tipo y el modo de sufrir y de asumir el vinculo o el valor por el que, a pesar del sufrimiento,

quiero conservar mi vida, incluso soportarla” (p.46).

5.3.2. Vision Tridimensional

Frankl (en Langle 2004) describe al ser humano desde una vision antropologica tridimensional
como una unidad de soma, psique y nous (cuerpo, emociones-mente, espiritu). De acuerdo con
este modelo la persona tiene tres aspectos diferentes del ser en la misma proporcion. Su tesis
defiende la existencia de estas tres dimensiones que son diferentes entre si, pero que brindan
unidad y totalidad. Para Frankl, el ser humano es por lo tanto al mismo tiempo un ser de cuerpo,

mente y espiritu, el encuentro de tres tendencias diferentes, incluso divergentes entre ellas.
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Espiritu: Libertad (decision, voluntad), responsabilidad, sentido, intuicion
A

Emocion (posicion intermedia: tiene parte de psique y espiritu)
Cognicion (tiene en parte la comprension espiritual y en parte caracter de
herramienta de memoria y vivenciar, como también la tienen los animales)

Psique: Impulsos, animos (por ¢j. angustia, depresion, capacidad de ser
estimulado), rasgos de personalidad, afectos, reacciones de coping

CI » Cuerpo: lo material en el ser humano

SER HUMANO

Fig.1 : La concepcién tridimensional de acuerdo a Frankl describe la unidad ser humano como la emergencia de

tres formas de aparicion (cuerpo, mente y espiritu). A pesar de la unidad “ser humano” cada dimension sigue

sus propias leyes, donde pueden aparecer como vectores de fuerza divergente entre ellas.

Frankl, respecto del cuerpo tiene una postura diferente a la planteada por los fenomendlogos
existenciales, quienes comprenden al cuerpo como cuerpo vivido. Asi, dentro de la unidad que
plantea Frankl, lo espiritual del ser humano contrapone a lo fisico y lo psiquico, a lo cual llama:

antagonismo noo-psiquico. Dicho antagonismo lo explica Frankl.

La persona no es solo unidad y totalidad en si misma, sino que la persona brinda
unidad y totalidad: ella presenta la unidad fisico- psiquico-espiritual y la totalidad
representada por la criatura “hombre”. Esta unidad y totalidad sélo serd brindada,
fundada y dispensada por la persona. El hombre es un punto de interaccion de tres
niveles (o dimensiones) de existencia, pues es una totalidad, pero dentro de esta
unidad, lo espiritual del hombre se contrapone a lo fisico y lo psiquico (antagonismo

noo-psiquico) (De Castro et.al, 2006, p.140).
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Liangle (2004), ha puesto la estructura de la vision tridimensional del ser humano bajo un punto de
vista existencial incorporando una cuarta dimension: La Existencia. A través de ello, las tres
dimensiones se transforman en diferentes tareas frente a las cuales es puesto el ser humano para

poder realizar su “giro existencial”.

“Mediante este “giro existencial” surge una concepcion de ser humano puramente “dinamica”, que
ya no se ocupa de la sustancia o naturaleza de las dimensiones, de la relacion entre ellas y de las
diferencias de sus leyes, sino que describe polos entre los cuales tiene lugar el Ser Persona”

(Léangle, 2004. p.68).

El autor, sostiene que desde esta perspectiva las dimensiones (corporal y psiquica) en su conjunto
forman la unidad psicosomatica de la persona. Se refiere a que la dimension psiquica estd
estrechamente conectada con la somatica y las emergentes emociones, afectos y &nimos generan
una resonancia corporal. También el estado corporal se introduce en lo psiquico. Los
desequilibrios corporales se reflejan en lo psiquico y se convierten en necesidades vivenciales

como apremiantes.

Por lo tanto, la visién de ser humano desde el punto de vista del AE es tridimensional: cuerpo-
psique-persona, que, aunque antropoldgicamente son diferentes, forman una totalidad que
trasciende en la dimension social. La plenitud existencial es realizable mediante el despliegue de
estas dimensiones, cuando la persona actua motivada por fuerzas de atraccion que la ligan con el
mundo y la vida, a las que la persona decide dirigirse, con consentimiento, libertad,

responsabilidad y sentido (Langle, 2004).
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En conclusion, el AE, proporciona una perspectiva integradora entre el cuerpo, la mente (psique)
y el espiritu (persona), para comprender y promover la realizacién existencial. “Para el AE la
persona se hace visible y es expresada a través del cuerpo mismo. El sufrimiento del cuerpo es
esencialmente, el sufrimiento de ser persona. Hay una unidad integral entre cuerpo-mente y el si-

mismo(a)” (Kwee, 2019, p.3).

5.4. Motivaciones Fundamentales de la Existencia
5.4.1. Sobre las Condiciones y Motivaciones Fundamentales de la Existencia

Fundamentado en la antropologia de Frankl, Langle (2009) presenta el modelo estructural del AE
basado en 4 Motivaciones Fundamentales de la Existencia (MF). Se trata de dmbitos tematicos
(condiciones), que el ser humano no puede esquivar, es decir que tiene que confrontar por toda la
vida, y en todas las direcciones. Estas Condiciones Existenciales son las siguientes (p.13):

» El mundo, con sus exigencias y posibilidades.

» La propia vida, la propia naturaleza, con su vitalidad.

» El propio ser persona, el ser uno mismo, la legitimidad, la no

Intercambiabilidad.
» El futuro, y la exigencia de actuar, de involucrarse activamente en los

contextos en que uno esta y en los que uno puede crear.

Cada una de estas Condiciones esta ligada a las MF a las cuales ademads les corresponde una

pregunta existencial fundamental (Traverso, 2013):
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» 1"MF Yo soy/Poder ser. Se refiere al poder ser y estar en el mundo. Las
condiciones para ello son tener proteccion, el espacio y el sostén suficientes.

Puedo ser? ;Tengo el espacio, la proteccion y el sostén necesarios?.

» 2" MF Yo vivo/valorar. Nos habla del libre fluir de la Vida y del papel que
juega en ello el gustar, que nos abre al sentir, pues a través de ello me puedo
abrir también al dolor. Nos abre al movimiento, en que consiste la vida, para lo
que se requiere tiempo-condicidon necesaria para todo movimiento-, ademas de
relacion y cercania. ;(Me gusta vivir? ;Siento mis emociones y experimento

el valor de mi vida?.

» 3°MF Yo soy yo/Permitirse ser asi como se es. Alude a la mismidad del ser
humano ante la otredad. Para ver y reconocer al otro como un legitimo otro
necesito reconocerme a mi mismo, diferenciarme y delimitarme de lo que no
soy, distinguir lo propio de lo ajeno, legitimarme en ser yo mismo. Las
condiciones son recibir aprecio, consideracion y trato justo. ;Me es permitido

ser yo mismo? ;Soy libre de ser yo?.

» 4"MF Actuar/Sentido. Recoge el tema central de Frankl, el Sentido, el para
qué es bueno estar aqui y ahora, en este contexto, en esta situacion. Para ello
requiero de un campo de accion, de un contexto valorado y de un valor futuro
que dé sentido a mi accion presente (Para qué estoy aqui? ;Para qué vivo?

,Qué le da sentido a mi vida?.
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Con estas preguntas existenciales, Langle (2009) define dentro del marco teérico del AE las MF
que constituyen los pilares de la existencia. La plenitud se experimenta cuando se es capaz de
afirmar las preguntas existenciales correspondientes a las MF: “Si” al mundo (1*MF), “Si” a la

vida (2°MF), “Si” al si mismo/persona (3*MF) y “Si” al sentido (4*MF).

A partir de estas definiciones y en el contexto de esta investigacion a continuacion se presenta un
recorrido tedrico por las MF enfatizando la relacion de cada una con la dimension corporal y la

discapacidad motora.

5.4.2. I°'MF: EI Cuerpo: Fundamento Basal de la Existencia

Para el AE, el cuerpo es el representante, el sustrato de la 1"MF, la cual se asocia al ambito del
poder-ser en el mundo. Desde esta motivacion, el cuerpo -como parte del mundo propio- constituye
un fundamento basal de la existencia. Si con mi cuerpo realizo mi existencia, entonces mi cuerpo
estd siempre en didlogo con el mundo en una interrelacion continua. “El cuerpo me permite ser-
como ser humano- en el mundo. El cuerpo es mediador entre el yo como persona y el mundo como

su portador. Es el primer espacio en el mundo” (Langle, 2006a, p.37).

En este mismo sentido, el autor enfatiza que para “poder ser” se necesita de tres condiciones:

proteccion, espacio y sostén. La suma de estas experiencias de seguridad conforma la confianza

fundamental, la confianza ultima en aquello que yo siento como sostén definitivo de mi vida.
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Corporalmente podemos relacionar estos conceptos con al cuerpo pensando en éste como nuestra
casa, nuestro hogar, que nos cobija y brinda sostén, espacio y proteccion. La 1MF esta vinculada
al arquetipo de tener espacio. Como sefiala Langle (2016a), se puede reconocer por ejemplo cuanto
espacio se tiene, mediante un sentimiento interno de amplitud, en la respiracion libre por eso desde

el AE se asocia a la imagen de los pulmones.

El sentir y contactar al propio ser se vincula con el cuerpo, es nuestra primera referencia cuando
se trata de la vivencia de que somos y estamos ahi. Y es precisamente en el cuerpo donde tenemos
una contraparte interna que nos da un espacio. “El cuerpo me aloja. Soy y estoy en ¢l. Y también

soy ese espacio. Ambas cosas se dan ahi” (Langle, 2006a, p.30).
5.4.3. Elimpedimento del Poder Ser

Pero ;Puedo ser en este mundo? ;Con sus condiciones? ;Con su dotacion y particularidades? En
este caso refiriéndonos al tema de esta investigacion nos preguntamos ¢ Puedo ser en este mundo

con este cuerpo y con esta discapacidad motora?

La 1*MF dice relacion con el ambito del poder, esto es que yo pueda bajo las condiciones que estan
dadas en el mundo propio y el mundo exterior. “Al vivir con una discapacidad enfrento
condiciones somaticas desfavorables e irreversibles. Tengo la sensacion de no poder-ser en el

primer espacio vital que es mi propio cuerpo” (Martinez, 2019, p. 51).

En esta Motivacion aparecen el: Soportar y Aceptar (conceptos relevantes para el tema de
discapacidad). Se trata de actividades personales que dan poder a la persona. Desde el AE la actitud

activa para estas condiciones del Dasein es la aceptacion de lo positivo y el soportar lo negativo.
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Soportar supone fuerza para dejar que esté lo dificil, lo amenazante, lo funesto, lo fatal, lo
irremediable, sobrellevar lo que no se puede cambiar, Aceptar es la disposicion a introducirse en
el espacio, afianzarse en el sostén, recurrir a la proteccion; estar ahi y no huir. Para esto no es

necesario el gustar. (Langle, 2006a).

5.5. 2°MF El cuerpo: Vivencia Fundamental de Valor

La 2*MF (tema central de esta investigacion) nos habla de la relacion al valor de la vida. El tema
existencial de esta motivacion se refiere a que no me vivencio como un objeto, un aparato. No soy
solo algo que funciona sino como un ser viviente. “Estar vivo significa llorar y reir, sentir alegria
y dolor, pasar por lo agradable y lo desagradable, tener felicidad y pena, encontrarse con el valor

y chocar con el disvalor “(Léngle, 2009, p.17).

La vivencia fundamental de valor estd estrechamente ligada a la corporalidad propia. De la
relacioén con el propio cuerpo, de su afirmacion, crece esa fuerza que nos hace intimar con los
valores, cuyo contacto nos emociona. Un objeto, un acontecimiento, son experimentables como
valor s6lo para una persona de carne y hueso, pues los valores ponen en movimiento una vibracion
fisica en el cuerpo. Esto es lo que hace que nosotros vivamos una impresion como emocion

(Langle, 1991).

.Y qué es un valor? Un valor es una cualidad y no un hecho, es decir, es aquello que la persona
logra percibir como cualidad. El AE (Léngle, 2016b) lo define como “correlato objetivo del
sentimiento subjetivamente vivenciado” (p.77). Pero un valor no se forma solamente a partir del

sujeto, o solamente a partir del objeto, sino a través del didlogo. En esta interaccion surge el valor.
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La percepcion de valores contiene tres elementos (Léngle, 2006b. p.79):

1. Polo objetivo: Algo que existe y posee una cualidad, una propiedad que le pertenece y que
no es hecha por mi.

2. Interferencia: Cémo actiia ese algo sobre el sujeto, y qué logra movilizar en él, qué
sentimiento genera. Modo de la relacion.

3. Polo del Sujeto: El modo inconfundible del sujeto. Requiere del sujeto para poder vivir la

matriz de la cualidad.

Este autor sostiene que el sentimiento del valor es una conmocion interior, un ser sobrecogido,
en el que claramente se percibe que se trata de mi. Todo lo que es capaz de provocar semejante
movimiento es un “valor personal”: esto puede ser; otro ser humano, una cosa, una vivencia. La
“Percepcion de valor” habla del valor en cuanto desde el principio éste se halla en esa cercania
corporal “sensible” al propio ser. Los valores se distinguen por ésa su particular cualidad de tocar

internamente a la persona, de aproximarse a ella. “El bien estd en conexion conmigo. Me toca”

(p.27).

En este mismo sentido Kwee (2019), enfatiza que la 2*MF explora el cuerpo vivido; mas alla de
ser una estructura fisica de proteccion, refiriéndose a ser vivenciado como una emocionalidad
vibrante, sensual y de experiencias interactivas. La pregunta para esta MF seria ; Me gusta ser? En

mi cuerpo, esto significa ; Me gusta mi existencia encarnada?
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En esta dimension de la existencia para gustar vivir, para amar la vida se necesita de tres
condiciones: relacion, tiempo y cercania. Esto se puede extrapolar también a nuestra propia
relacion con el cuerpo. Para vivenciar la corporalidad es fundamental estar en contacto con estas

tres condiciones.

Desde esta motivacion los sentimientos se producen a partir de la cercania y relaciéon con el
cuerpo. Solamente vibran dentro del cuerpo. El cuerpo es la base de los sentimientos. “El cuerpo
es como la tierra dentro de la que se extienden las raices de los sentimientos. Absorben su fuerza
de la tierra, como las raices absorben el agua y las sales de la tierra” (Langle, 2006b.p.38). Si existe
una mala relacion con el cuerpo la formacion de sentimientos esta bloqueada o quizas reducida.

Porque los sentimientos deben vibrar en el cuerpo y se forman a partir de la cercania con éste.

5.5.1. El cuerpo: La pérdida y el acceso a nuevos valores: El Duelo

LY qué pasa con el sujeto ante la pérdida de un valor vital? ;Coémo percibe su cuerpo? ;Coémo lo

habita? ;Como lo vivencia desde la discapacidad motora? ;Como accede a un nuevo valor?

Martinez (2013), senala que esta condicion de discapacidad agota la energia vital y con ello debilita
las ganas de estar viva. “Sentir gusto por la vida. lidiar con mis limitaciones fisicas, frecuentemente
acompafiadas de dolor crénico, me provoca un desgaste cotidiano, mi vitalidad decae y mi gusto

por la vida se debilita” (p.55).

Las fases del Duelo son fundamentales para que €ste sea bien elaborado. Langle (2006) desarrolla

un analisis del proceso del Duelo que conlleva los siguientes aspectos:
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1. Actitud del dejar ser. Permitirse el llorar. El Duelo comienza con el abandonar la defensa,
soltar. El autor sostiene que, si se permite lo sucedido, puedo dejar que se aproxime y lograr

de esa manera un sentimiento. Permitirse el dolor y abrirse a lo que éste gatilla.

2. El Hablar Interior. Lingle describe que con el llanto “la vida me habla a mi”, ahora es
importante que yo hable conmigo. Hace referencia a que la vida me pide, que vuelva a
tomarla en mis manos, y no solamente la deje transcurrir (actividad). Aparecen entonces:
la Autocompasion (compasion por uno mismo que genera cercania), Consuelo a si mismo

(genera calidez y fuerza) y el Acercamiento completo hacia si (conduce a cuidar de mi).

3. Orientacién. En esta etapa del proceso Lingle, enfatiza que cuando me he encontrado
nuevamente a mi mismo y siento ahora mi vida otra vez, entonces se puede levantar la vista

de nuevo y observar el mundo otra vez.

Considerando estas aproximaciones, a partir de un Duelo elaborado, aparece un nuevo valor
posicionado en la persona con discapacidad motora y puede reafirmar la confianza en si misma,
vivenciarse de este modo como productiva en el sentido de que la persona es capaz de ser/estar en
el mundo y relacionarse a través de su “nuevo cuerpo” con un “nuevo valor” en relaciéon con lo
que el mundo le demanda, por cuanto la riqueza est4 en la vivencia de la persona, alli se encuentra

el valor personal.
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Riihl (2013), en el caso que expone en su articulo describe como a partir de la acogida de lo factico
su paciente discapacitada pudo abrirse un poco a su realidad vital y tomo relacion “Partiendo del
levantamiento de la emocion primaria, intenté entonces recuperar los valores perdidos, los ocultos
y los que aun esperaban. Fue la fase en que nos ocupamos en direccion a los fendémenos de

alineacidn, sintiendo e intuyendo lo valioso” (p. 133).

Respecto del encuentro con el valor o valores, el autor sefiala que la manera para reconocer una
orientacion realista es cuando el cliente comienza a cuidar nuevos o antiguos valores otra vez.
Por ejemplo, su paciente reservd dos o tres veces por semana el servicio de transporte para
discapacitados con el personal. Sefiala que ella sintio la fuerza para seguir también aquello que

queria “Asi, su singularidad se hizo camino en su conciencia” (Riihl, 2013, p. 134).

Por su parte Kwee (2013) sostiene en relacion con despertar el cuerpo sensual vivenciado en el
contexto de trastornos alimentarios y que puede aplicarse en sujetos con discapacidad motora, que
el cuerpo relacional se experimenta, pasando tiempo con los demas, el contacto visual, la cercania
y el contacto fisico. La capacidad de experimentar la cercania también se puede cultivar en la
relacion psicoterapéutica: ¢ Vivencio en este espacio ser calidamente acogido, que se empatiza

conmigo y que me da tiempo y atencion total?

5.6. 3"MF El cuerpo: Encuentro con lo Propio de la Persona

En la 3*MF aparece el hecho de que somos individuos, personas. Aqui descubro que yo me puedo
llamar a mi mismo yo, yo soy yo, y la pregunta fundamental del individuo es, ;Me permito ser

como yo soy? ;Puedo ser yo mismo? ;me permito ser con este cuerpo? Por otro lado, aqui un
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elemento fundamental es el plano ético, es decir, ;me es permitido ser como yo soy? ;O debo

acomodarme a como los demds quieren que yo sea? (Léngle, 2009).

Se trata de tomar en serio nuestra propia individualidad, porque cada persona esté identificada por
una singularidad, que le da un “yo” y la delimita de los demas. Ante esta singularidad sentimos

respeto, también ante la abundancia y la diferenciacion (Langle, 2009).

Desde esta motivacion podemos encontrar a la Persona a partir de su corporalidad (vivenciada),
porque el cuerpo es una dimension propia de la persona que favorece el encuentro del propio ser,
en su ser fisico, con el ser fisico del mundo y con su mundo. Es decir, encontrar a través del cuerpo

vivido y sentido- la esencia, lo propio, la autenticidad de la persona.

En esta motivacion aparecen tres acciones centrales: consideracion, trato justo y aprecio que son
fundamentales para llegar al encuentro con la persona. Podemos también extrapolar aqui la
dimension corporal en el sentido de recibir la consideracion, justicia y aprecio (de parte de uno
mismo y de otros) por nuestro propio cuerpo. El acceso a mi mismidad en la intimidad de mi
propia corporalidad, como espacio interior donde puedo empezar a encontrar mi propia esencia.

(Léangle, 2006c)

5.6.1. El encuentro con la persona discapacitada a través del cuerpo

La dimension corporal de la 3*MF enfatiza el rol del cuerpo como un aspecto nuclear en quién es
uno como persona. Yo no soy solo un cuerpo, pero yo soy mi cuerpo. La pregunta por el cuerpo

en esta motivacion es ;me permito ser en mi cuerpo, o ser mi-mismo(a) en mi cuerpo?
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Ser Persona significa en el fondo: aceptarse, salir al encuentro de uno mismo como de alguien
confiable. Aceptarse quiere decir: estar preparado para aquello, que dice “eso” en mi. Este “eso”
paradojalmente no es sentido como algo extrafio, sino como algo “que me pertenece”, como
“propio”, si bien siento que sobrepasa mi consciencia. Por eso no puedo mas que decir con
seguridad, que es “yo” lo que asi me habla; eso proviene de una mayor profundidad y amplitud de

lo que puedo captar como algo propio del yo (Langle, 2009).

(Y qué pasa en la discapacidad motora? ;me permito ser yo mismo? “cuando mi cuerpo ha sufrido
un deterioro fisico significativo o dréstico, experimento cierta enajenacion. Ya no soy yo

mismo ante los ojos de los demas ni ante mi propia mirada” (Martinez, 2013).

Podemos centrarnos aqui en la escucha, la autoescucha del propio cuerpo. En la percepcion que
construimos de nosotros mismos a partir del vinculo que establecemos con nuestro cuerpo. Un
vinculo puede ser de pertenencia o no, de apropiacion o no. Aqui la persona puede entonces decidir

qué relacion construye con su propio cuerpo y corporalidad.

Para esta investigacion resulta fundamental detenerse en esta motivacion, dado que el objetivo del
estudio es precisamente encontrar a la Persona, analizar la vivencia de la corporalidad y su
relacion con el valor personal e identidad en sujetos que enfrentan un impedimento motor. Sujetos
que con su cuerpo dafiado a nivel de la 1*MF estan igualmente dotados y en condiciones de tomar

una posicion respecto de si misma reconstruyendo su identidad.
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Recibir consideracion, trato justo y aprecio aparecen como acciones que pueden dotar a la
persona discapacitada para construir un nuevo valor desde su propia persona. Porque la capacidad
de tomarse en serio y comprometerse con uno mismo, con la vida y con el mundo esta en todo ser

humano.

Estas condiciones internas son muy relevantes para esta investigacion con sujetos discapacitados
motores. Para Lingle (2006c), la autoestima contiene: distancia de si, tomarse en serio

(autoatencion) y autojuicio y se construye a través de 3 actividades (p.41):

1.- Toma de distancia: crea las condiciones para que yo me pueda ver, no me pase por alto, y

pueda tomarme en consideracion. (=Elemento de la 1*°MF en la formacion del YO).

2.- Tomarse en serio: relacionarse, tomarme tiempo para mi, comienzo a poner mi

comportamiento en sintonia conmigo. (=Elemento de la 2*MF en la formacion del YO).

3.- Juzgar: agregar mi propia sensacion por lo justo. (=Elemento de la 3*MF en la formacion del

YO).

5.7. 4'MF: Con mi Cuerpo Realizo mi Existencia

(Con esta discapacidad motora que buena o valiosa posibilidad podria venir? ;Para qué es bueno

que yo exista? ;Qué sentido tiene estar aqui? ;Hacia donde voy? ;Cuénta apertura tengo para

dialogar consigo mismo y con el mundo? ;Como afecta/repercute esta discapacidad en la relacion
g g y & p p

con el mundo y la existencia?
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La 4*MF es la dimension del sentido y del devenir. En nuestro cuerpo esta la libertad para crear.
En el caso de la Discapacidad Motora, desde la 4*°MF, Martinez (2019) sefiala que en estos casos
el mundo se vuelve menos accesible, y para estas personas el relacionarse con aquello que es
valioso, se complica. La autora sefiala que incluso se puede dejar de experimentar la vida con un

sentido.

En esta 4°MF nos referimos al sentido existencial. Desde aqui me abro hacia el horizonte, porque
me pone ante el acto futuro. Como senala Langle (2006d) aqui se puede hablar del giro existencial
como la llave para la plenitud de la existencia. “Eso es especialmente importante en todas las
situaciones donde los seres humanos se sienten a merced de un problema, enfermedades, en una

carcel” (p. 13).

El autor, al referirse a giro existencial, sostiene que se trata de la busqueda que queda por hacer en
el mundo.
Como persona busco un contexto mayor que confiere a mi actuar una orientacion
hacia el futuro y pone de manifiesto el marco/lugar en que puedo volverme fértil,
como obtener realizacion y plenitud. La dindmica no parte del mundo y el mundo
No nos pregunta primero a nosotros, sino que nosotros preguntamos primero: /Para

qué es bueno que yo esté aqui? (p.14).

La Existencia entonces es un concepto esencial. Si la persona estd en esa actitud de apertura ante

si y el mundo, de modo que puede ver, sentir y experimentar de qué se trata en cada situacion e

involucrarse en ella, entonces accede a la “Existencia”. Como menciona Lingle (2000), la persona
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es por su naturaleza libre, y realiza su libertad en la decision, que es la actualizacion de la libre
voluntad. Nuestra vida llega entonces a la plenitud, a la “Existencia” integral, cuando la vive con

decision. Pero ésta implica siempre un “para qué”, un algo, un otro por lo que uno se decide.

Frankl (1994), nos ofrece una respuesta. Sefiala que no necesitamos, pues, prescribirle una receta;
no debemos ni podemos imponerle el sentido; pero se puede describir perfectamente la via por la

que el ser humano puede acceder al sentido.

Hay, por decirlo asi, tres pistas principales para encontrar el sentido: primero,
realizando una accidén o creando una obra; segundo, contactando con algo, sea
naturaleza o arte; quiero decir, con algo o con alguien (...) sino también cuando
somos victimas impotentes de una situacion desesperada, una situacién que no

podemos cambiar, en la que s6lo podemos modificar nuestra propia actitud (p. 11).

Para Léngle (2008), se trata de vivir con sentido, es decir, extraelerle el mejor valor posible a una
situacion y realizarlo. No un valor cualquiera, si no aquel que se capta como el mejor valor segun
el propio y verdadero saber y entender. Y en situaciones dificiles, podemos recurrir a los valores
actitudinales. “Donde esto no sea posible, donde sea necesario soportar las circunstancias, ahi se
trata de no aceptarlas pasivamente, de crecer y madurar en ellas a pesar de todo sufrimiento,

orientarse uno mismo hacia algo mejor” (p.17).
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6. Metodologia de la Investigacion
6.1. Metodologia Cualitativa

Considerando la busqueda de significados y vivencias subjetivas de la corporalidad en adultos con
discapacidad motora y su relacion con el valor personal, se utilizd una metodologia cualitativa.
A través de su aplicacion, se buscod dar cuenta de como las personas con discapacidad motora
perciben, vivencian e interpretan “su nueva condicién” en relacion al encuentro con el valor
personal y su identidad en cada sujeto. Esta investigacion se caracteriza por asumir una perspectiva
fenomenolodgica en el sentido de buscar los significados y valores desde la perspectiva de las

personas (Flick, 2007).

La metodologia cualitativa se refiere, entonces, a procedimientos que posibilitan una construccion
de conocimiento que ocurre sobre la base de conceptos. Son los conceptos los que permiten la
reduccion de complejidad y es mediante el establecimiento de relaciones entre estos conceptos que

se genera la coherencia interna del producto cientifico (Krause, 1995).

Se utiliz6 un diseno analitico y relacional. De acuerdo con Krause (1995), existen algunos estudios
cualitativos en los que se enfrenta el andlisis de datos con categorias conceptuales previamente
establecidas, sin embargo, esto no es habitual ni recomendable. Por el contrario, cuando se
trabaja con categorias emergentes, se maximizan las posibilidades de descubrir algo nuevo sobre
el objeto de estudio. Con las categorias desarrolladas "a partir de los datos" luego se puede realizar

un andlisis descriptivo o relacional.
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6.2. Estrategia de Muestreo

La investigacion utilizéd el “muestreo tedrico” que de acuerdo con Krause (1995) maximiza las
ventajas de la simultaneidad de la seleccion de casos, la recoleccion de datos y el andlisis de éstos.
Es por lo que se le ha denominado "muestreo teérico" ("theoretical sampling"), aunque se debe
subrayar que con el término "tedrico" se esta aludiendo a la ""teoria emergente', es decir, aquella
que se esta generando a partir de la investigacion misma y no a elementos tedricos establecidos en

forma previa.

Segun esta técnica, la cual fue desarrollada por Glaser & Strauss (1967), la muestra se selecciona
mediante la utilizacion de una "estrategia sucesiva". Se eligen los primeros sujetos, documentos
o situaciones de observacion y se analizan los datos obtenidos. Mediante el analisis de estos
primeros datos se desarrollan conceptos, categorias conceptuales e hipotesis que son utilizados
para generar criterios mediante los cuales se seleccionan los siguientes sujetos que se integraran a

la muestra.

En base a lo anterior se seleccionaron los casos. Adicionalmente, se usaron técnicas de muestreo
en cadena o “bola de nieve” para identificar y contactar participantes (Taylor & Bogdan, 1984).
En varios casos fueron los mismos sujetos investigados quienes derivaron a los siguientes casos

de investigacion.

En este contexto los criterios de seleccion de los casos fueron los siguientes:

A) Criterios de Inclusion

- Adultos (hombre o mujer) con discapacidad motora.

- Discapacidad adquirida por accidente o enfermedad.
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- Personas con a lo menos 2 afios de discapacidad.

B) Criterios de Exclusion

- Lesiones severas a nivel neurologico y cognitivo.

- Discapacidad fisica desde el nacimiento.

6.3. Caracteristicas de los sujetos

La muestra quedo constituida por 8 sujetos con discapacidad motora (4 hombres y 4 mujeres), con
edad de entre 32 y 64 afios. 6 de ellos con discapacidad motora producto de un accidente y 2 por

enfermedad. La edad del accidente o aparicion de enfermedad flucttia entre 14 y 40 afios.

El nivel socio- econdmico de los participantes -a la hora de realizar las entrevistas- fluctua entre:
bajo- medio y medio alto®. 5 de los sujetos -antes de la discapacidad motora- tenian una ocupacion
laboral directamente relacionada con su cuerpo, siendo 2 de ellos deportistas. Al momento del
accidente o enfermedad, 3 de los sujetos entrevistados tenian una familia constituida con hijos, 2
en pareja sin hijos y 3 solteros. Posterior al evento, 2 participantes constituyen una familia con

hijos y 2 se separan.

6 Ver informacion en tabla 2.
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Tabla 1: Caracteristicas de los participantes: edad, discapacidad, ocupacion y situacion familiar

Edad

Edad

Discapacidad/ | Ocupacién anterior
Seudénimo accidente pa / P Ocupacién actual Familia/Hijos
actual Enfermedad discapacidad
enfermedad
Pareja
Marta 64 42 Paraplejia Duefia de casa Duefia de Casa 4 hijos
Jorge 60 14 Pérdida brazo Maestro molino Misico/Guitarrista Pareja
derecho . . ™y
Estudiante guitarra 2 hijos
o | w | m | | e Gemersney | pes
P 8 1 Hijo
. . Constructor Civil Constructor Civil Soltero
Ariel 4 z Parapléjico Director de obra Revisor 1 hija en adopcién
Ataxia Pareja
(Pérdida
Ana 51 40 equilibrio y Secretaria Sin ocupacién 1 hija
coordinacién)
- . . . . Soltero
Patricio 39 33 Tetrapléjico Basquetbolista Estudiante Psicologia R
Sin hijos
Accidente
Fabiola 38 35 il Psicéloga Sin ocupacién Pareja
y Lupus
1 hijo
Karla 32 24 Tetrapléjica Terapeuta Corporal |Comunicadora radial Pareja

Tabla 2: Caracteristicas de los participantes sexo, situacion socioecondmica y rehabilitacion

Seudénimo Sexo Situacién Rehabilitacién | Rehabilitacién
Socioecondémica Corporal Psicolégica

Marta F Media Alta Si No
Jorge Baja Si Si
Pedro Media alta Si No
Ariel Media Si No
Ana F Media Si No
Patricio Baja Si Si
Fabiola F Baja Si Si
Karla F Media Si Si
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6.4. Procedimiento

El primer contacto con los sujetos participantes de la investigacion fue telefénico. Una vez que
ellos aceptaron, se planted la entrevista y a partir de la primera se programaron las siguientes. Los
lugares en los cuales se desarrollaron las entrevistas se acordaron segln las necesidades de cada

sujeto, debido a sus propias limitaciones.

En este contexto, se decidio iniciar un nuevo proceso de biisqueda de participantes a partir de redes
de contactos de la propia investigadora, siendo principalmente amigos y familiares quienes
proporcionaron nombres de personas con las cuales se tomd contacto constituyéndose en sujetos

participantes de esta investigacion.

A medida que se fueron analizando las entrevistas, emergieron criterios adicionales para continuar
con el procedimiento de muestreo, siendo los tres més relevantes: (1) incorporar a personas con
otro nivel socioeconémico (2) menos afios de discapacidad (3) impedimento corporal producto de

una enfermedad.

6.5. Técnica de Recoleccion de Datos

Se utilizo la entrevista en profundidad definida por Taylor y Bogdan (1986), como un encuentro
cara a cara entre el investigador y los informantes, dirigida hacia la comprension de las
perspectivas que tienen respecto de sus vidas y experiencias, tal como lo expresan en sus propias

palabras.
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La entrevista fue semi-estructurada y se realiz6 en base a un guion tematico, diseiiado a partir de
las preguntas directrices de la investigacion y considerando el AE como base para la estructura de
esta pauta. La informacion se recopil6 a través de 24 entrevistas en profundidad. Para ello se

realizaron 3 entrevistas por participante de aproximadamente 1 hora de duracion.

La primera entrevista se centro en conocer la historia de la persona (eje histérico) en relacion
con su discapacidad motora considerando el contacto con la corporalidad y las significaciones que
le atribuyen al cuerpo. En general, fueron entrevistas que resultaron mucho mas espontdneas con

relacion al relato del entrevistado.

La segunda entrevista se baso en la transcripcion de la primera, la que fue enviada previamente
a cada participante. Esta entrevista fue clave para conectar al participante con sus sentimientos y
profundizar en el acceso a los valores, a partir de las historias de vida relatadas en el primer
encuentro, pudiendo profundizar en la elaboracion de su experiencia (Duelo). La tercera
entrevista, indago aspectos vivenciales respecto del contacto y acceso con el “nuevo valor”, toma

de posicion respecto de lo propio e identidad y su mirada existencial futura.

Tabla 3: Proceso de entrevistas

. Segunda
P lt'“mfri' Transcripcién entrevista Terce.ra
‘en 1"eV’1s‘ 2 de entreslf)istas Eje Elaboracion entrevista
Ejti;g;gglc o investigador- Reflexion Lo propio-
Sienificas 'nes envia at Topico Identidad
1%15 iﬁ::;c;;o participantes. emergente Mirada futura

Acceso al valor
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El primer contacto con el participante se realizé telefonica o personalmente. En ambos casos el
procedimiento consintid en relatarles los aspectos mas relevantes de la investigacion (objetivos) y
enfatizar desde un inicio la naturaleza voluntaria de su participacion, el uso confidencial de la
informacion recolectada y el resguardo de la identidad del participante con un seudénimo
quedando esto establecido en un consentimiento informado; adicionalmente se verificd que
cumplieran los criterios de inclusion. En dicha instancia se les solicitd su email y se les envi6 la
informacion y el consentimiento informado. Posteriormente, se les contactd para verificar el
interés en participar y se acordd una fecha para la entrevista, instancia en la cual se firmé el

consentimiento.

Las entrevistas fueron desarrolladas en distintos lugares: en las propias casas de los entrevistados
o en un café, de acuerdo con las preferencias de los participantes y siempre considerando los
tiempos de cada persona y sus limitaciones. Las entrevistadas fueron grabadas en audio, transcritas

y analizadas.

6.6. Estrategia de Analisis de Datos

Las transcripciones fueron examinadas por la investigadora, codificandose parrafos relevantes, a
partir de las preguntas que guiaban el estudio. Los conceptos y categorias generados a través de la
codificacion fueron permanentemente comparados entre si, para identificar patrones en los datos.

Dichos patrones fueron revisados conforme se iban incorporando nuevos entrevistados.

Los conceptos y categorias generados a través de la codificacion tienen el caracter de hipdtesis que

son contrastadas en momentos posteriores del analisis.

Esta investigacion considera esta perspectiva, por lo cual se trabajo con categorias emergentes a

partir de los contenidos que surgieron de la informacién obtenida desde los participantes
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permitiendo el establecimiento de relaciones entre las categorias extraidas de los datos,

considerando siempre la mirada del AE.

6.6.1 Analisis Singular de Casos

Para la presentacion de los resultados se utilizo el Andlisis Singular de Casos. Se trata de un
primer andlisis y punto de partida por cuanto permite presentar las particularidades de cada uno de
los casos, describir los temas mas relevantes que emergen del propio sujeto vinculado al encuentro
con el valor personal, para en una segunda instancia incluirlos en el Andlisis de Casos Transversal

de la informacion.

En el analisis singular, se presenta cada caso como historia de vida, considerando que muestra el
dinamismo de una historia que siempre cambia al contarse. La historia de vida es una técnica
de investigacion cualitativa que consiste basicamente en el analisis y transcripcion que
efectiia un investigador del relato que realiza una persona sobre los acontecimientos y

vivencias mas destacados de su propia vida.

El analisis supone todo un proceso de indagacidn, a través de una metodologia
fundamentada en entrevistas y charlas entre investigador y protagonista,
sobre los sentimientos, la manera de entender, comprehender, experimentar
y vivenciar el mundo y la realidad cotidiana, de este ultimo, intentando
conferir, finalmente, una unidad global al relato o bien dirigirlo hacia un
aspecto concreto, que es el especialmente analizado por el investigador.

(Charriez, 2012, p.52).
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La historia o relato de vida es una técnica de investigacion cualitativa que consiste en el analisis y
transcripcion que efectia un investigador del relato que realiza una persona sobre los
acontecimientos y vivencias mas destacados de su propia vida. El andlisis supone todo un proceso
de indagacion, a través de una metodologia fundamentada en entrevistas entre el investigador y
el/la protagonista. Se indaga sobre los sentimientos, la manera de entender, comprender,
experimentar y vivenciar el mundo y la realidad cotidiana. El objetivo es conferir, finalmente, una
unidad global al relato o bien dirigirlo hacia un aspecto concreto, que es el especialmente analizado

por el investigador (Martin, 1995).

¢ Estructura: Historias de vida

¢ Criterio: Estructura narrativa cronolédgica (presente, pasado, futuro).

e Analisis: Identificar hitos y temas relevantes del participante estableciendo relacion
con el AE para posterior andlisis transversal.

® Caracterizacion de las condiciones de produccién: presentacion del narrador en su

contexto y observacion participante del investigador.

6.6.2 Analisis Transversal-Inter-caso

Un segundo analisis se realiz6 armando categorias y subcategorias que permiten organizar la
informacion. Se realizé una lectura detallada de cada entrevista y luego se levantaron los
significados respecto a la vivencia de la corporalidad en cada sujeto (previos, actuales y

proyectados) considerando los siguientes aspectos:

® [ ectura detallada de las entrevistas
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Definicion de categorias emergentes acorde a un primer analisis singular.

Me¢étodo inductivo: principalmente desde contenidos emergentes, agrupados en
categorias

Categorias se transforman en ejes tematicos de analisis relacionadas con los objetivos

especificos
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7. Presentacion de Resultados

7.1. Resultados a nivel descriptivo (historias de vida)

A continuacion, se presentan los resultados a nivel descriptivo en base a la realizacion de una
lectura profunda y detallada de cada una de las entrevistas realizadas a cada sujeto. El objetivo de
este primer andlisis es conocer y comprender cada historia considerada cémo unica y singular,

dado que permite integrar y ordenar la informacion a modo de relato de vida.

A partir de la lectura y andlisis de las entrevistas se organizaron las historias de los sujetos
considerando eje historico temporal en dos momentos: el acceso al valor perdido y el encuentro de

un nuevo valor relacionados a su corporalidad, quedando configuradas de la siguiente manera:

E1. La imagen del cuerpo: ;es mejor no mirar?

® Autoestima corporal, yo y los otros

® Mi columna vertebral: Dios y la Familia

E.2 Lo Bello y lo Feo

® Versey sentirse feo

e FEl reencuentro con la musica

E.3 El Cuerpo en el Aire

¢ El Cuerpo, el paracaidismo, el quiebre
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® Del nifio al hombre: Del cielo, a la tierra

E.4 Volver a Empezar

e La sexualidad impedida

® Discapacidad y adopcion

E.5 Ataxia en mi cuerpo, pero no en el alma

e La pérdida de un trozo de lo propio

e [ adicha de tomar una taza de café

E.6 Un nuevo horizonte profesional

® Del cuerpo habitado al vacio

® Del vacio a la Psicologia

E.7 Volver a habitar mi cuerpo

e El cuerpo suspendido en el tiempo y el espacio

¢ Una nueva forma de expresar la sexualidad

E.8 La voz desde el cuerpo

e Con el cuerpo a mi favor

¢ Comunicacidn para la revalorizacion



Resumen historias de vida

Perder un brazo, perder la movilidad de las piernas, perder el equilibrio y la coordinacion corporal,
perder la motricidad para hacer lo que antes se hacia. En lo concreto la dimension corporal de la
persona esta afectada y repercute en todas las motivaciones; la confianza fundamental, el valor de
la vida, el valor de ser-persona y el sentido. Pero ;qué ocurre esencialmente en la persona
discapacitada con la pérdida de algo valioso para su existencia como lo es una parte de la

corporalidad propia? ;como accede a un nuevo valor?

Estas 8 historias de hombres y mujeres’ relatan la imposibilidad vivida en el propio cuerpo, donde
el “poder ser” y la “libertad” experimentan un quiebre. ;Coémo se vivencia este quiebre? ;Coémo
se elabora? ;Como se mira el futuro? En sus testimonios descubrimos el proceso de encuentro con
la Persona, sus angustias, el camino hacia la aceptacion, el transito para poder soportar y aceptar

“el nuevo cuerpo”, la elaboracion del duelo y los nuevos valores que aparecen.

A través de sus relatos encontramos a la Persona, aquella que con su propio ritmo recorre un
camino personal hacia la aceptacion de su “nueva corporalidad”. Aquella que atraviesa
sentimientos de miedo y angustia pero que también, con el tiempo, accede a un nuevo valor. En
este se encuentra consigo misma, reafirma su identidad a través: del sostén familiar, la mirada
comprensiva del otro, el amor, el acercamiento con los hijos, el contacto con el agua, la ejecucion

de una nota musical, un atardecer, un café con aroma a limon.

7 Los nombres reales fueron reemplazados por un seudénimo para proteger la identidad de los participantes de la investigaciéon. Ademas
de toda informacién o datos identificables con el fin de mantener la confidencialidad.
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(E1) Marta: La imagen del cuerpo ;es mejor no mirar?

Marta es una mujer parapléjica de 64 afios. Hace 22 -cuando viajaba junto a su marido quien
conducia- tuvo un accidente automovilistico que la deja en este estado. Un seméforo apagado, ella
sin cinturén de seguridad y un joven en estado de ebriedad impacta el vehiculo. Para entonces ya

estaba casada y tenia 4 hijos.

El impacto en su cuerpo fue significativo: operacion a la médula y varios meses de recuperacion
en la mutual. Su proceso de asimilacion corporal fue gradual. Durante la primera entrevista se
refiere principalmente a sus frustraciones y relata que para ella el impacto inicial y el uso de la

silla de ruedas fue complejo.

“Uno como que esas cosas nunca las asimila. Uno la ve como una cosa tan lejana, pensaba en
como me iba a entrar la silla en la casa, en la cama, y tenia que atender a los nifios, yo tenia 4
hijos, 3 en el colegio, y uno chico de 3 arnios. Era dueria de casa, siempre preocupada de los nifios

vdelacasa...”

Hoy vive con su marido y su hijo menor que estudia en la universidad. Desde antes del accidente
gustaba del deporte, la natacion y la vida al aire libre. Hoy contintia nadando en la piscina de una
“nueva manera”. Hasta hoy administra su hogar, conduce auto automatico con un sistema especial,
se encarga de las compras de la casa y de todo lo referente a la gestion de su hogar, pero ;qué pasa

esencialmente en Marta?

Nos conocimos en la piscina. Tras una conversacion le cuento acerca de mi investigacion y la
invito a participar. Me mira y sonrie asintiendo con la mirada. Me dice que en el hall esta Irene su

asistente y que le solicite los datos. Dos dias después la contacto y convenimos reunirnos en su
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casa.

Llego al edificio ubicado en una comuna del sector oriente de Santiago. Me percato que existen
ramplas para el desplazamiento de personas con impedimentos fisicos. Marta me abre y me invita
a pasar. Me pide ayuda para sacar una bebida del refrigerador y dos vasos. “Cémo ves esta todo

adaptado en mi hogar”, sostiene.

Marta se mueve en su reino. Los pasillos del departamento son amplios, y todo estd perfectamente
pensado para su desplazamiento. Tiene fotos en las paredes, muchas fotos de “coémo era antes™ del
accidente. “Esa soy yo cuando me casé” ... “Ahi estoy en playa”. Me mira y esboza una sonrisa
que me parece melancolica, nostalgica. Me dice que acomode una silla donde me parezca mas
apropiado. Nos miramos mientras le contextualizo la investigacion y firmamos el consentimiento

personal.

Toma un sorbo de bebida y se dispone a escucharme. Los primeros treinta minutos se centran en
contarme la historia de su accidente. Recuerda muchos detalles y espontdneamente me cuenta

codmo era antes, pero insiste en que ella no ha cambiado.

“Segui exactamente igual, yo por ejemplo he sido manidtica del orden y por suerte tuve mucha
ayuda, lo unico que quiero es tener algo limpio a mi alrededor, creo que no me interesa ni la

comida ni alimentarme bien como que esté todo ordenado y limpio, es como una mania”.

Cuando le envi¢ la transcripcion de la primera entrevista, destaco que la lea con calma y que me
contactaré con ella en unos dias mas para acordar el segundo encuentro. A la semana siguiente me
dice que aun no la lee, que le ha costado, que sélo comenzé leyendo los primeros parrafos y se

aburri6. Le doy mas tiempo. Tres dias después la vuelvo a llamar. Esta vez la ha leido. Acordamos
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un segundo encuentro. En esta ocasion (en un principio) la siento mas distante, me cuenta que su
hijo menor se ofrecid a leérsela pero que ella encontraba que habia hablado “mucha tontera”. En
esta entrevista intuyo que no quiere profundizar. Percibo que algo la toc6. Decido intentar llegar a

ello, pero acceder a Marta no fue facil.

Autoestima corporal, yo y los otros

“Yo antes usaba short en el verano y las piernas no las veia flacas, pero claro de repente me veo
en una vitrina y digo claro, estas piernas se notan piernas de invdlida, pero en realidad no hay

que verlas, es mejor no mirarlas, para no amargarse”.

En el caso de Marta, lo anterior demuestra dificultad para aceptar su condicion (1°MF). Es
enfatica al decir “es mejor no mirarlas”. Su autoestima estd danada y en parte es validada a través
de los otros, por cuanto “ellos” tampoco la ven. Ocurre con los amigos, los hijos y hasta en la

piscina cuando le dicen “estés igual que antes” (3°MF).

“Yo odiaba el primer tiempo los espejos, las vitrinas, porque ahi tu te ves sentada incomoda,
porque estar sentada en una silla no es jauja, no es un relajo. Al comienzo yo me sentia sumamente
incomoda, esto de tener que estar sentada. Tengo que agradecer que siempre he tenido un buen

traste’”.

Observo constantemente su preocupacion por “como la ven los otros”. Al detenernos en este
punto, su testimonio es ambivalente por cuanto sefiala que “no me importa como me ven”, pero
constantemente se compara con personas que tienen “peor condicion de discapacidad” o que “no
tienen los recursos economicos para enfrentar la situacion” o “me veo igual que todas en la

piscina”. En el caso de Marta estos comentarios nos llevan a ver que, a pesar de su ambivalencia,
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existen ganas de vivir, (2°MF) y el humor con que toma su condicion le ayuda a sobrellevar su

condicion.

“El cuerpo me da un poco lo mismo. Claro cuando voy a la feria, por ejemplo, todo el mundo me
mira en forma especial. Mis hijos siempre me dicen ;por qué te miran tanto? porque ellos me ven

igual que siempre, entonces yo nunca he hecho caso a eso, me da un poco lo mismo”.

Al escuchar su relato veo como Marta rehusa aceptar su condicion de invalidez. Algo en ella me
habla de una actitud de no poder aceptar una parte de su realidad a partir de un determinismo

exterior. Su deseo es verse igual que antes, pero me transmite un sentimiento de impotencia.

“Comparieras de la piscina me dicen: tu nadando te ves como todas nosotras. Una sefiora una vez
me dice “pero tu no mueves las piernas”. No, porque no puedo, pero adentro en la piscina somos
todas iguales, en el agua nadie se da cuenta que yo ando en silla de ruedas, después se llevan la
sorpresa y tienen que pedir disculpas. Yo fisicamente en el agua me ven que tengo algun problema,

)

pero yo no noto que me vea distinta.’

El extracto resefiado es un ejemplo de como Marta desea verse igual que sus compaiieras en la
piscina. Reniega de su situacion de invalidez actual y eso le produce mucho esfuerzo por cuanto
mas avanzada la entrevista me cuenta de todos los preparativos que realiza para “verse bien”. Sin
embargo, para ella esto es valioso. Desde antes de su accidente la estética ocupaba un valor en su
vida y lo resalta. Me dice que le gusta combinar su vestuario, maquillarse; insiste constantemente

que sus amigas le dicen que esta “igual”.

“No he notado mayor cambio. Yo veo por ejemplo que hay gente invalida, por ejemplo, los

hombres son como dos partes, el cuerpo arriba y las piernas delgaditas, a los hombres se les
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chupan las piernas y yo nunca he notado que mis piernas sean flacas. Sueltas si, porque no tengo
musculos estan atrofiados, pero no flacas, por suerte gracias a Dios, aparte yo agradezco que no

se me adelgazaron las piernas, entonces no noto el cambio”.
Mi columna vertebral: Dios y la familia

A partir de sus relatos me fui familiarizando con la historia de Marta. Proviene de una familia
catolica que hasta hoy es un pilar en su vida. Para Marta el soporte, el sostén, la columna vertebral

en su existencia fue y es la familia.

En la tercera entrevista Marta por primera vez me habla desde su interioridad y enfatiza “mis hijos,

mis queridos hijos, me han dado la fuerza para seguir”.

“El menor fue quién se ofrecio a leer la entrevista que me enviaste y me di cuenta que sin él
...ay...sin él...sin ellos en realidad no estaria aqui conversando contigo. Antes del accidente yo
estaba para ellos, ahora ellos son quienes me ayudan. Quizas sin este accidente nunca hubiera
valorado la hermosa familia que tengo...ahora pido ayuda (se emociona) ahora miro a mis hijos,

ahora los valoro mas que antes”.

“Ademas me conecté mas con Dios. Me toco esto porque me tenia que tocar este accidente y Dios
no puede estar en todas también. Pero con la ayuda de él, tantas cosas que uno le pide y siente

que te retribuye. El me retribuye con mis hijos”.

Marta se emociona cuando habla de Dios y de la familia. Cuando le pregunto qué es aquello que
le conmueve dirige su mirada a las fotografias familiares. Alli aparece el encuentro con el valor de
su vida (2*MF). Porque para Marta lo fundamental después del accidente era recuperarse lo mejor

posible para cumplir sus labores de madre en especial con su hijo menor que en ese momento tenia
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3 anos.

“Fue algo maravilloso la ayuda de los nifios. Pedro que ya era grande y cumplia 17, ese afio hizo
el curso de manejo y entonces al mes me acarreaba para distintas partes. Yo sentia que mi cuerpo
era un bulto. Dejé de manejar ese primer tiempo, como [ ario, y él me fue ayudando. Después
entro a la universidad y tenia menos tiempo, y siguio la Catalina que era la segunda. Nunca me
senti desprovista de ayuda, siempre tuve a alguien. Incluso ahora el mas chico, él tiene 9 arios de
diferencia con su hermano menor, por algo Dios me lo mando, las cosas se ven ahi claritas, la

mano de Dios. Y mi nifio pequerio es mi vida y mi aliento”.

(E2) Jorge: Lo Bello y lo Feo

Jorge es un hombre de 60 afios, oriundo de un sector portefio de Chile, casado hace 22 afios (dos
hijos). Es musico (guitarrista) y productor musical. A los 14 afios mientras trabajaba en un molino
tuvo un accidente en el que perdio la totalidad de su brazo derecho siendo diestro. Posterior a ello,
sufri6 una depresion y en mas de una ocasion intentd suicidarse. Dada sus condiciones

socioecondmicas no tuvo un proceso de rehabilitacion fisica ni psicologica.

Un buen amigo musico me ofrecid contactarme con Jorge. Después de cuatro intentos para
reunirnos por fin nos juntamos. Jorge es un hombre bastante ocupado, va de reuniéon en reunion
gestionando sus conciertos musicales. Me dice que nos juntemos en un café. Cuando llegé estd en
reunion. Gentilmente me ofrece disculpas y accedo a esperarlo. Mientras tomo mi café lo observo.
Es un hombre 4gil, se para, se sienta, opina y se expresa con mucha fluidez, me parece algo
inquieto. Su expresion es tensa, pero paulatinamente su semblante va cambiando y se hace mas

reposado cuando iniciamos la primera entrevista.
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De nifio tocaba guitarra y queria ser musico, pero el accidente freno sus expectativas por un largo
tiempo. El reencuentro con la musica y en particular con la guitarra actstica se produjo aios mas
tarde, en 2006. Antes estudi6 filosofia, pero lo que verdaderamente llenaba su espiritu era la
musica. “Venci mis miedos”, dice. Inventd de manera autodidacta una técnica para tocar guitarra
basada en una serie de golpes, tirones, rasguios, con la que fue creando ritmos, armonias, melodias

y canciones.

Antes del accidente relata que se “sentia feo” y tenia una muy baja autoestima respecto de si mismo
y de su cuerpo. Después del accidente esto se acentia. Pero un dia se produjo el re-encuentro con
el sonido, un cambio en ¢l, la musica lo trae de regreso a la vida. Su testimonio transita por pasajes

de luces y de sombras.

Verse y sentirse feo

“Sufria de mucho bullying por mi cuerpo, entonces tenia una mala onda con él. No me podia sentir
feliz con mi cuerpo, me gustaria ser como otros. Entonces comencé a mirar a aquellos a los cuales

aspirar ser y nunca podria ser ni con 500 cirugias”.

Desde antes del accidente, para Jorge el cuerpo era todo un tema por cuanto se sentia “feo, flaco,
sin gracia” sin ninguna posibilidad para que las “nifias” en ese entonces, se fijaran en ¢él. Su
autoestima era baja y las condiciones familiares precarias, por lo que para ¢l esto le dificultaba
tener una “buena nifiez”. Cuenta ademas que le daba verglienza salir a vender “pan de huevo” o

pescado, pero era la unica forma de ayudar a la familia.

“Yo siempre fui pequerio, chico y debilucho. Si iba a jugar a la pelota, era el mas débil; si teniamos

que ir a pelear con los pandilleros, era el mas debil, al que siempre le pegaban, No tenia pololas
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porque era el mas fome y, en fin, asi, una serie de adversidades, por tanto la musica era mi refugio.

Dentro de mi refugio no habia nadie que me dijera que era el mds chico”.

Jorge hace mucho énfasis en las condiciones precarias de su vida y el entorno familar de aquel
entonces. Me cuenta que su nifiez estuvo marcada por muchos problemas econémicos, familiares

y de inestabilidad. En este contexto se produce el accidente cuando trabaja en un molino.

“En ese molino yo hice mal mi trabajo ese dia, pero era un trabajo que venia haciendo desde
hacia dos arios y una polea me tomo y me corta el brazo y ademas de cortarme el brazo de cuajo,
se me quedaron las dos piernas, se me trizo la espalda. Quedé muy mal y tuve un cuadro de

paraplejia un ario y medio, mds o menos. Tuve que aprender a caminar, fue horrible”.

Después de este relato Jorge se detiene y respira. Me sigue contando que su mundo se desmoron6
y que el autoestima se diluyd por completo. Ademas no tenia los recursos para reahabilitarse por

lo que tuvo un cuadro depresivo importante y dos intentos de suicidio.

“No tenia ningun interés en la vida, menos aun en mi cuerpo. Si habia algo que odiaba en ese
minuto era mi cuerpo. Si ya no me caia bien, previo... me acuerdo que el encuentro con el espejo
el dia que pude levantarme por primera vez, después de meses, y pude verme en el espejo, fue un

shock muy fuerte, casi al borde del desmayo, porque me vi sin brazo”.

La corporalidad de Jorge se ve afectada ante este evento tan doloroso. No solo se ve afectado el
cuerpo fisico, sino su sobrevivencia ya que no puede trabajar, sus relaciones, su autoconcepto
(1°MF, 2*MF y 3%). Rememora el episodio y como un mantra repite que en su mente habian dos

cuerpos.

“En mi mente habia dos cuerpos: el que me decia mi mente, y el cuerpo real que me estaba
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transmitiendo y me devolvia el espejo, que no era el mio segun la construccion de mi mente, por
tanto tuve que aprender de nuevo, a reconstruir en mi mente que esa imagen era mi imagen real,

por tanto tenia que entrar a un campo de aceptacion. Ese fue un trabajo muy largo”.
El reencuentro con la musica

“Lo que mas me interesaba en el mundo era el sonido. La musica fue vital para mi. Desde muy
nifio comencé a tocar los instrumentos sin tenerlos porque no los tenia. Mis padres muy modestos
no podian comprarme instrumentos y por tanto hacia los sonidos de guitarra, de bateria o de bajo
vocalmente. A los diez afios tocaba muy bien guitarra y evidentemente desarrollé un talento muy

poderoso y aprendi a tocar muy bien guitarra’.

Para Jorge fue un largo trabajo de elaboracion y recuperacion personal por el cudl aun transita. En
el momento del accidente lo mas valioso para ¢l era la musica. La define como un refugio, un lugar
especial donde podia sentirse y ser feliz, por lo cual el accidente en ese momento triz6 sus suefios

de ser musico.

Estaba en pleno proceso de aprendizaje de la guitarra cuando tuvo el accidente. Relata que su
vivencia fue de mucha pena al sentir que el suefio mas grande ya no tenia futuro, que nada tenia
sentido. La 2*MF se ve trastocada, pierde la relacion con aquello que en ese momento era lo mas

valioso para €l y ello repercute en las demas Motivaciones.

“Cuando me sucede el accidente se me destruye toda esta construccion de: voy a ser musico. Se
evapora, desaparece en un segundo. El mundo de la musica se desvanecio porque no podria tocar
ningun instrumento nunca mds en mi vida y ése fue el primer pensamiento que tuve en el accidente.

Cuando me observé y vi que no tenia brazo y estaba saliendo sangre, lo primero que pensé fue,
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no voy a poder tocar nada, pensé, bueno, es natural que muera aqui, es lo mds sano, esta bien.”

El camino para que Jorge sea el musico que es hoy ha sido largo. A pesar de todo el sufrimiento
por el cual pasé sentia la fuerza “que habitaba dentro de mi”. Fue esa fuerza la que un dia brot6 y
le dio el empuje para volver a encontrarse con la guitarra (2°MF). Actualmente recorre el mundo

realizando conciertos y charlas motivacionales.

“El proceso del encuentro con la guitarra fue abrir el closet, tomar la guitarra, sentirla después
de arios, sentir su corporeidad y sentir la mia también. Sentir mi propio desbalance respecto de
la guitarra, no podia tener la guitarra porque requiere de las dos manos. Entonces, desde esa

perspectiva pensé, bueno, tiene que haber otra salida y yo creia en el poder del pensamiento”.

Y encontrd una salida personal, tan valiosa para Jorge que hasta hoy la atesora. Tom¢ la guitarra,
la mird y pens6 en como tocar con un sélo brazo. Asi cred una técnica que consistente en golpear
con fuerza sus cuerdas, rasgearlas con el mefique o arafiarlas, y que le permite realizar acordes,
melodia y ritmo con una sola mano. Su cercania y relacion (2*MF) con aquello que literalmente le

“tocaba” lo puso en movimiento con la vida y la existencia (4*MF).

“Volvi a encontrarme con mi nifio, con mi adolescente, con mi joven y con el viejo que soy, y todos
confluyen en esta totalidad que hoy dia me tiene muy contento de ser quién soy. No digo feliz,
tengo muy buena energia y comparto mucho de lo que he aprendido en colegios municipales, hago
mucho encuentro en el norte y en el sur, compartiendo esta experiencia, observando los detalles
de talentos que la gente tiene. A veces la tragedia, el accidente, es necesario en la vida del ser

humano para poder aprender, para darnos cuenta de cuantas potencialidades tenemos”.
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(E3) Pedro: El Cuerpo en el Aire

En 2009 Pedro tenia 29 afos. Ese afio se realizd en Chile una competencia de aterrizaje en
paracaidas, su deporte favorito. Desde nifio fue deportista y habia dedicado mucho tiempo a
practicar estos descensos. Pero ese dia por un error involuntario cayd bruscamente al piso. Sufrio
principalmente la fractura de la columna y tobillos. Actualmente tiene dificultad con una pierna

para caminar y se tiene que cateterizar de por vida porque no tiene control de esfinter.

Una buena amiga quien me cuenta parte de la historia de Pedro, piensa que ¢l estaria interesado en
participar en la investigacion y asi fue. Nos comunicamos y gratamente accedi6. Dado que Pedro
viaja de tanto en tanto a Santiago a reuniones de negocios nos ponemos de acuerdo para realizar
la entrevista después de una reunion. Nos encontramos en un café, y lo primero que me cuenta es
que debe “volar” después de nuestra entrevista, porque tiene que terminar unos tramites y luego
regresar a su ciudad. Es un hombre bastante ansioso y algo apresurado, pero en la medida que
comenzamos a conversar se va generando un espacio mas calmo para poder acercarme a su

historia.

Pedro me cuenta que lo que vino después del accidente fue una recuperacion “bastante rapida”, el
amor genuino por una mujer extranjera -con la cual se cas6 después del accidente y tuvo una hija,
le entregd el aliento necesario para recuperarse y visualizar un horizonte. Y también el trabajo en
la empresa familiar por cuanto se sentia responsable de su familia y de volver lo antes posible a

laborar.

Hoy vive en una ciudad del centro sur del pais con su familia (esposa y una hija) donde se dedica
a Packing y frigorifico en la empresa familiar. La historia de Pedro estuvo marcada por condiciones

familiares favorables, por la responsabilidad y la accion oportuna. Por lo mismo sigui¢ avanzando
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raudamente después del accidente y éste mismo lo hizo dar un vuelco en su vida: casarse con la

mujer que amaba y “tomar mas en serio la vida” en sus propias palabras.

El cuerpo, el paracaidismo, el quiebre

Desde pequetio Pedro fue deportista. Reconoce que tanto en la adolescencia como en la vida adulta
el cuerpo tenia para ¢l un lugar importante. Sentia que lo acompafaba en “todas” y declara que su
buen estado fisico le permitia sentirse bien consigo mismo y con su autoestima. Las condiciones
de su entorno, las circunstancias de su vida le habian otorgado —al analizar el relato- la posibilidad

de apreciarse.

“A los 20 anios cuando era deportista, en general siempre tuve la autoestima muy alta por ese
lado, me sentia bien con mi cuerpo, hacia gimnasia, me gustaba hacer gimnasia, y claro tu vas a

la piscina después y te ves bien, siempre me senti por ese lado, bien”.

Asi crecid conectandose con el deporte. En la universidad cuando estudiaba ingenieria hacia
mucho esqui, hasta que mas tarde conocid el paracaidismo y lo comenzé a practicar con mucha
dedicacion y responsabilidad. El primer salto que realizd en paracaidas fue suficiente para

“enamorarse” de este deporte.

“Con un salto ya te enamoras si es lo que te gusta. Yo creo que es un vicio. Es realmente como

una droga. Un poco por como yo soy, libero mucha energia, hace que cada uno sea mas adicto”.

Cuando egreso de la universidad decidié emigrar a Europa y radicarse por un tiempo en un pais de
ese continente para estudiar inglés. Ademads, tomd su paracaidas pensando en encontrar algo
relacionado. Y asi fue. Vivid en una zona donde pudo practicarlo y terminar por enamorarse de

esta practica y enamorarse también de quien hoy es su esposa.
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Luego de dos afios regresa a Chile y comienza a aplicar todo lo que habia aprendido cuando en
una competencia ocurre el accidente donde aterriza bruscamente y se quiebra la columna y tobillos

debiendo quedar hospitalizado y ser operado de la columna.

“Estaba en una pieza solo. Hay una etapa en que se van todos para afuera y se te viene todo
como... “la cagué”, sentirme culpable por mi familia. Nosotros estabamos en un proyecto de
trabajo familiar. Yo lo veia desde su lado “éste se dedica hacer estas tonteras y nos deja botado”,
entonces esa responsabilidad fue entre comillas por un lado lo que me hacia sentir mds mal, pero
por otro fite como esto no me la puede ganar y tengo que salir rapido, entonces sentia esa presion

super fuerte”.

Para Pedro el proyecto familiar tuvo y tiene hasta hoy un valor. Pero también expresa la presion
que sentia. Cuando le pregunto por la vivencia desde su corporalidad me expresa que “sentia
ansiedad, ganas de salir lo antes posible, habia que trabajar”. Y asi fue en 3 meses estaba

trabajando. Es un hombre exigente, el mismo lo enfatiza.

“Creo que hay etapas en la vida. En ese momento yo estaba con una carga tremenda laboral, de
lucas invertidas, y que me hacian seguir adelante. No podia decir me voy a tomar un afio sabatico.
No. Yo creo que me ayudaba mucho que era deportista, tenia un cuerpo fisico fuerte y soy livianito
en general, chiquitito y liviano, y se me hacia mucho mds facil una recuperacion, la misma

gimnasia”.

Estuvo un tiempo internado en la UTI y UCI. A la semana comenz6 a mover los dedos, pero no
sabia cuando lograria pararse. La recuperacion corporal necesitaba tiempo, pero la necesidad de
Pedro de estar en accidn en su trabajo asegura que le entreg6 fuerza para recuperarse antes de lo

esperado. A los tres meses podia caminar con un baston. Hoy lidia con otras limitaciones.
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“Una cosa es la cojera, los musculos que no funcionan, pero la parte mas fuerte para mi y que
también lo ha vivido mi sefiora es que yo me tengo que cateterizar porque no tengo control de
esfinter, toda esa parte esta tocada. Y esa parte es super limitante; entonces logicamente tus
habitos de vida cambian. Tienes que andar preocupado de otras cosas dentro de prioridades que

una persona normal jamas se las cuestionaria’.

Del nifio al hombre: Del Cielo a la Tierra

“Lo que yo sentia y que me cambio profundo es que en general tu piensas que, antes que te ocurra
un accidente asi -y yo lo dije varias veces-, quizds bajo la irresponsabilidad de pendejo o de no

tener familia, si voy a quedar invalido o me va a pasar un accidente o algo asi, mejor me muero”.

Para Pedro el accidente significé madurar y hacerse cargo de tomar decisiones con mirada futura.
Aqui aparece la maduracion como un valor (2*MF). Encontrd un sentido por cuanto hasta ese
momento aun no tomaba la decision de formar una familia. Y claro este pensamiento cambid
porque existia la mujer con la cual hoy comparte su vida. Ella viajé inmediatamente desde su pais
de procedencia a Chile y su presencia le dio un giro existencial en su vida (4*°MF) que hasta hoy

permanece presente. Al hablar de ella se emociona y brotan lagrimas en sus 0jos.

“Fue un proceso fuerte. Llego al hospital. Antes, lo primero que me dijo ella por teléfono cuando
estabamos hablando, fue: "pucha por qué no me avisaste"; pero después me dice: "me voy para
alla, por favor no me cierres las puertas, no me dejes afuera”. Y cuando llego al hospital se me
hizo facil dejarla entrar. Como que me di cuenta y ella fue super especial. La verdad es que me

hizo super bien, eso me subio el animo”.
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De ahi en adelante Pedro se esmer6 en poder estar mejor cada dia. Habia un valor nuevo. Cuando
estaba en este proceso, se enteran de que el padre de su mujer tuvo un accidente también en

paracaidas y muere. Se produce otro quiebre que una vez mas lo hace enfrentarse con la vida.

“Yo creo que el golpe del papa de mi seriora fue al revés, porque mi sefiora me estaba apoyando
100% a mi. A los 7 meses yo la estaba apoyando 100% a ella. Ahi las muletas daban los mismo,
v los fierros daban lo mismo. Era mi sefiora que habia perdido a su papa que no estaba aca. A los
50 arios, full energia, qué importaban las muletas. Entonces también son cosas que por un lado
nos hicieron a los dos y - a mi y a su familia- apoyarnos. El valor mds grande de esta discapacidad
es que maduré, tuve que madurar, pasar de un pendejo a ser un adulto. Aprendi amar a entregarme

a otros. Antes solo me preocupaba por mi”.

(E4) Ariel: Volver a Empezar

Ariel es constructor civil, 47 afos. Cuando tenia 27, y mientras viajaba a revisar una obra desde la
capital al sur, tiene un accidente de transito que lo deja parapléjico. Tras el accidente sufre la
pérdida de algo valioso. Su cuerpo estd limitado y le impide desarrollar su profesion. Pero la
dificultad mas grande que vive en su propio cuerpo -producto del accidente- es la limitacion en su
sexualidad y con ello la imposibilidad de ser padre bioldgico. Sin embargo, frente a esta realidad,
después de anos de recuperacion comienza a trabajar, y junto con ello inicia un proceso de

adopcion.

Fue una de las participantes de este estudio quien me cont6 sobre Ariel. Al igual que la mayoria
de los participantes se mostro interesado desde un principio. El dia que nos reuniriamos en el café,
me escribe y me dice que puede pasar a buscarme en auto. Accedo. Un poco curiosa y sorprendida

de la situacion. Me subo, y me cuenta que maneja un auto 100% automatico que es especial para
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personas que tienen dificultades. Llegamos al lugar, nos estacionamos, me pide ayuda para bajar
la silla de ruedas que es plegable y la acomodo en el suelo. Se mueve con cuidado y rapidez a la
vez. Vamos por la calle. Lo empujo y luego ¢l mismo empuja las ruedas. Buscamos un café con
ramplas. Nos acomodamos. “Hace bastante calor y a veces estas andanzas me cansan”, me dice

mientras se seca la frente con una servilleta.

La sexualidad impedida

Ariel tuvo una novia por afios. Sus planes antes del accidente eran casarse, tener hijos y formar
una familia. El accidente, y con ello su estado de paraplejia no es un impedimento para concretar

este deseo.

“Me casé, en silla de ruedas y estuve casado cuatro anios. Después tuve otra pareja y estuvimos
como cuatro anos viviendo juntos y después me separé de nuevo. Queriamos tener hijos pero yo

no podia eyacular. Intentamos verlo con varios médicos, pero no se pudo”.

Para Ariel, en principio uno de los temas mads limitantes que sentia profudamente, era no poder
llevar una vida sexual “normal” como antes. Me cuenta que el primer afio fue el mas complejo y

que después -y por largo tiempo- comenzo6 a sentirse mas “vivo”.

“Obviamente al principio nos costaba porque era diferente, si todo en mi vida es diferente, ahora
la sexualidad también (...) te voy a ser franco, yo los primeros afios, no eyaculaba. El urologo me
explico que no podia tener eyaculacion, pero no por eso una vida sexual mala, uno lo tiene como

metido, pero no es asi”.

Ariel abre el tema sobre sexualidad, pero asi como inicia el tema, lo cierra bruscamente y

comienza a hablar de sus relaciones de pareja, justo cuando intento profundizar.
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“No nos separamos de no amor, nos separamos porque (...) a mi no me gusta mucho que sean
muy celosas, porque yo trabajaba en la noche en la autopista y me llamaba por teléfono y la parte
de los celos, por ejemplo, para mi es complicada. Yo no soy celoso, creo no serlo, nunca he tenido
un problema de celos, al revés, conmigo siempre ha pasado eso. Y con mi segunda pareja tuvimos

el mismo problema”.

Sus testimonios son ambiguos. No logra ademas completar las frases. Su testimonio es confuso.
Respecto de la sexualidad, fue dificil seguir su relato secuencial, sin embargo, denota que es un
aspecto controversial en su vida y lo que mas le afecta corporalmente en relacion a su discapacidad,

por lo que su relato da cuenta de dificultades con el autoestima y aprecio (3*MF).

Discapacidad y Adopcion

“Siempre quise ser papa”, enfatiza Ariel. Después del accidente esta posibilidad cada dia se fue
haciendo menos probable. Asi, decidi6 iniciar un proceso de adopcion como padre soltero de una
nifia que conocia desde pequena y que con su expareja habian apadrinado. Se emociona, y aparece

el encuentro futuro con un valor personal que lo moviliza.

“La posibilidad de adoptar me abrio otro camino. De esta manera, me fui dando cuenta que mi
vida podia tener un nuevo vuelco. Sabia que por mi condicion no podria ser padre biologico, pero,
por otro lado, me alegra de solo pensar que podré ser papa. Mariana tengo que seguir haciendo

tramites para la adopcion...creo que seré un buen papa”.

(ES) Ana: Ataxia en mi cuerpo, pero no en el alma

Ana es una mujer de 51 afos, (casada, 1 hija). Desde hace 10 padece de Ataxia, un sindrome que

se caracteriza por provocar la descoordinacion en el movimiento de las partes del cuerpo. Su
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condicidn es hereditaria. Esta enfermedad es progresiva y cada dia su situacién empeora mas.
Ademas de las dificultades para caminar (dado que el cuerpo se va atrofiando), sufre de vision
borrosa, calambres y poca fuerza en el cuerpo para realizar acciones simples. Ana, me abre su
mundo, en el cual la relaciéon con la vida esta trastocada y es posible que esté presente una

depresion, pero aun asi hay vida, “dias de aroma a café”, sostiene.

Nos conocimos también en la piscina, un lugar que frecuenta Ana. Su dificultad para caminar me
llevo acercarme. Cuando me cuenta sobre su sindrome la ataxia, le pregunto de qué se trata y me
dice “es una enfermedad que no tiene cura afecta a todo el cuerpo”. Sus palabras me quedan

grabadas.

Lleg6 a casa y comienzo a investigar. La ataxia (del griego a- que significa "negativo" o "sin" y
taxia que significa "orden"), es un signo clinico que se caracteriza por provocar la descoordinacion
en el movimiento de las partes del cuerpo de cualquier animal, incluido el hombre. Esta
descoordinacion puede afectar a los dedos y manos, a los brazos y piernas, al cuerpo, al habla, a
los movimientos oculares, al mecanismo de deglucion. Con esta informacion llego a casa de Ana

para entrevistarla.

La pérdida de un trozo de lo propio

“Mi padre tenia ataxia, es decir, es herencia de él. Esta enfermedad, bueno, por un lado es bueno
que se presenta a cierta edad, no es muy temprana. Hubo un caso de una sobrina en la que se le
presento tempranamente, a los 14 anios y fallecio a los 18. Pero generalmente se presenta en la
mujer a los 45 y en los hombres a los 50. Yo, como te digo, hasta los 40 trabajé y todo, y jamas
sospeché que podia tener la enfermedad porque no hay rasgos que te lo demuestren. Me acuerdo

que sali de mi trabajo, o sea, jubilé y empecé a notar que no veia bien, veia doble y ese fue mi

82



primer sintoma”.

Ese primer sintoma se fue acentuando en Ana. Con el tiempo comenzaron los calambres, las
descordinaciones, la falta de fuerza. Con ello las constantes visitas a médicos, y su vida se torn6

en visitar consulta tras consulta.

“La verdad es que es bien dificil. Yo me casé por segunda vez y cuando me casé no tenia este
problema. Mi esposo me conocio con tacos y de repente caer en esto, me cuesta mucho aceptarlo.
A medida que pasan los afios, para mi es un martirio, o sea, cumplir un afio mas es un martirio,
porque significa que la enfermedad va avanzando mas. Te influye hasta en hablar, tu te enredas

en ciertas palabras y es consecuencia de la misma enfermedad”.

Ana esté triste. Me cuenta que antes de comenzar a sentirse asi con su cuerpo, era una mujer
sociable, con “caracter”. Eso es lo que mas le duele “me he ido apagando, perdi algo propio mio”,

sostiene.

Su testimonio da cuenta de una acetuada sintomatologia depresiva (2°MF) que se acentia cuando

me comenta que se siente sin vitalidad para hacer lo que antes hacia.

“Nos ha costado mucho junto a mi pareja. Yo creo que en cierta forma hay de manifiesto una
pequeria depresion, pero es por lo mismo, jves tu? efecto de que hay cosas que tu no puedes hacer.
No soy la misma. He perdido algunas capacidades y eso mismo te hace ser mds hacia dentro, por
ejemplo, el ser mds torpe, se te caen las cosas, entonces eso te disminuye como persona. Increible
como ha cambiado mi personalidad. Hace diez anios atrds, yo era totalmente diferente en el
sentido de comunicacion, y ahora estoy mds retraida, en un grupo converso, pero es mds

limitado”.
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La dicha de tomar una taza de café

Con Ana nos reunimos en dos ocasiones mas. La segunda, habia leido la transcripcion de la
entrevista. Cuando nos juntamos la tenia en sus manos. Con destacador, habia subrayado algunas

secciones.

“Ufff vieras tu cuantas veces lei esta entrevista. Me di cuenta de cuanta pena tenia y tengo. Pero
también me ayudo harto porque pensé en lo que te comenté del baston que necesito. Mi marido
no quiere que lo use. El me dice que aun puedo caminar, pero es importante para mi usarlo, asi
que lo hablé con él y aunque no quiere yo iré a comprar un baston. Mi cuerpo necesita apoyo, yo

necesito apoyo. Quizds hasta una terapia psicologica como hablabamos me haria muy bien”.

Cuando me cuenta esto, noto cierta alegria en su rostro. Ana esta alli, con sus propias necesidades.
Esta “De cuerpo presente” (2°MF y 3*°MF)). Entra una pequefia brisa por la ventana y justo alli en

ese momento se produce el encuentro.

“Desde hace un tiempo me gusta mucho preparar cafe, es de las pocas cosas que me hacen olvidar
mi condicion. Me gustaria asistir a curso de barista. Antes nunca hubiera imaginado que me
gustaria tanto prepararlo, porque me tiemblan las manos por la misma enfermedad para preparar
todo. Pero parece que es el aroma el que me calma, si hasta las manos me tiemblan menos. Hay
un café que pillé que es con aroma a limon. En la mariana, cuando despierto me dan ganas de
prepararme un cafecito y también a mi marido y a mis amigas. Tu me dijiste que te gusta mucho

el café ;Quieres un Café? (sonreimos)”
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(E6) Patricio: Un nuevo horizonte profesional

Patricio (39 afios). Hoy es Estudiante de Psicologia. Vive en el sur del pais con sus padres. A los
33 afios, sufri6 una fractura cervical producto de un piquero en el mar, quedando Tetrapléjico.
Antes de ello era basquetbolista en el equipo oficial de su ciudad y uno de los mejores jugadores.
Hoy, se interesa por la Psicologia, a partir de un encuentro que tuvo observando el mar. Su suefio

es ayudar a otras personas.

“Yo toda mi vida fui deportista: futbol, voleibol, tenis, pero me dediqué al basquetbol y era mi
trabajo. De los 18 afios en adelante empecé a jugar basquet profesional, y me dediqué solamente
a este deporte. Nunca trabajé en otra cosa que no fuera el basquetbol, y el accidente ocurrio el
13 de diciembre del 2008, ya van a cumplirse seis aiios de esto. Fue un simple piquero como se lo
tira toda persona que va al mar y quiere romper las olas, pero, el resultado ya estd acd, estamos

2]

aca .

Asi comienza el relato de Patricio. Durante la primera entrevista relatd en detalle parte de su

historia de vida.

Lo visito en su casa. Su madre surefia muy amable me hace pasar al dormitorio. Alli esta Patricio
, acostado. Me conmueve su estado. Me ofrece sentarme en una pequeia silla al lado de su cama.
Observo su habitacion y tiene muchas medallas colgadas que destacan su participacion como el
basquetbolista que fue. Pero también tiene libros, muchos libros de psicologia. Durante las tres
entrevistas que realizamos en intervalos de tiempo de casi 2 meses, Patricio siempre se mantuvo
dispuesto, incluso en un momento en que estaba con una fuerte rehabilitacion fisica, me pidié que

no dejara de asistir, y asi fue.
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Del cuerpo habitado al vacio

“Nunca me dijeron, o sea, tu vai a quedar tetrapléjico o parapléjico, nunca me dieron una
informacion. A mi familia se la daban afuera, pero era la mas pésima, o sea, que iba a quedar
tetrapléjico, no iba a mover la cabeza, que a lo mejor iba a estar con el ventilador mecanico por
toda mi vida. Todos los malos augurios los daban los doctores y yo, con toda esa fuerza y espiritu
aguerrido que siempre he tenido, pensaba que era un accidente si, que no estaba caminando, que
no sentia mis piernas, pero también en mi inconsciente estaba que yo podia mejorarme o tal vez

iban a pasar un par de meses para volver a caminar”.

Esto no sucedid. Pablo qued6 Tetraplejico. Su significacion respecto del cuerpo habia cambiado.
Siendo deportista se preocupaba de entrenar mucho. Tenia una rutina diaria muy intensa. Todo eso

cambio y también cambio su mirada desde su propia corporalidad.

“Para mi el cuerpo fisicamente hablando, como era deportista, me preocupaba harto y era un
aspecto super importante y mi mi arma de trabajo. Me preocupaba de él y creo que también la
sociedad, el estereotipo del deportista, del estar marcado, de trabajar tu cuerpo (...) creo que
estaba en esa vold en ese tiempo, pero ahora, igual ha habido tantos cambios en mi. (...) Entonces
la corporalidad en inicio, no implico nada, me segui viendo igual y hacia ejercicios para mejorar
mi independencia en cuanto a las movilidades. Después vi mi cuerpo deteriorado y ahi eso me

choco harto, no queria verme, mo aceptaba”.

“...antes aceptaba completamente todo y hubo un tiempo en que no aceptaba mi cuerpo, o sea, no
queria mirarlo y también es importante para el autoestima, porque si tu te sientes bien con tu
cuerpo, con tu todo, el autoestima sin duda aumenta y te hace sentir mejor, te ayuda a salir de

situaciones que son adversas muchas veces, entonces a mi en esa pasada en donde te digo que no
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aceptaba mi cuerpo, creo que era también por el estado depresivo en el que estaba’.

Pablo relata sus frustrasiones, provocandole mucha inseguridad respecto de su atoestima (3*MF),
expresando que su estado no le permitira tener una relacion “normal” con mujeres debido al estado

en que se encuentra y que esa situacion lo “achaca mucho”, sostiene.

El mar y la Psicologia

Pablo sigue adelante. Por un lado me relata que su familia fue y es un pilar fundamental en su

recuperacion, en especial su madre.

La reconstruccion de nuevos valores en su vida la describe en dos momentos. Uno, es cuando
decidi6 ir al mar, al mismo lugar donde afios antes habia tenido el accidente. All sinti6 alivio,
calma y tranquilidad. El segundo momento, es cuando comienza a conectarse con la Psicologia
(4°MF) y las ganas de ayudar a las personas. Fue en esos momentos donde se produce un giro

existencial en su vida.

“Senti tranquilidad. Igual estaba con amigos, entonces yo queria enfrentarme a eso, o sea, porque
siempre dicen que es duro volver donde te ocurrio algo tan terrible, pero pa mi igual el mar es
tranquilidad, entonces el estar ahi me hizo sentirme tranquilo y recordar también. Vivir
nuevamente el recuerdo de oh, ahi me tiré el piquero, ahi fue, pero nada muy fuerte, fue mas que

nada tranquilidad, disfrutar de la vista, y algo paso ahi, no sabria como explicarlo, me senti en

2

paz”.

El acceso a su persona se produjo. Al conectarse con el mar, Patricio relata que le pasaron muchas
emociones y sentimientos que fue madurando acompafiado de su psicoterapeuta y fue en este

proceso donde decidi6 estudiar Psicologia, carrera que cursa actualmente.
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(E7) Fabiola: volver habitar el cuerpo

Han pasado 2 afios desde que Fabiola (38) sufrid6 un accidente cerebrovascular que tuvo
importantes consecuencias entre ellas desequilibrio corporal. Estuvo 6 meses con coma inducido.
Desde entonces su recuperacion ha sido progresiva, por cuanto ademas le detectaron Lupus. Es
psicologa de profesion, pero producto de su condicion no ejerce y prefiere dedicarse al cuidado de
su pequefio hijo y recuperar sus ‘“capacidades extraviadas”. Ha vivido intensos episodios de
angustia y las consecuencias a nivel corporal son varias, principalmente la atrofia muscular ademas

de la pérdida de memoria.

Nuestro primer encuentro se realizé en un hospital. Ese dia Fabiola tenia hora con el neurdlogo.
Nos juntamos temprano y mientras esperabamos la atenciéon médica (que solo se efectiio después
de 3 horas), conversamos y realicé la primera entrevista. La siguiente se realizé en un café cercano
a su hogar, dado que no podia caminar bien. La tltima fue en su casa, donde pude observar las

condiciones precarias en las que vivia y que afectaban la posbilidad de recuperarse.

“Lo primero que pierdo es musculatura porque estuve mucho tiempo sin moverme, seis meses, o
sea, me movia en silla de ruedas. Me trataron de poner bastones, entonces me pusieron en
andador, mi mama me paso el baston de mi abuelita, con eso pude andar, me podia parar, pero
me costaba mucho equilibrarme. Hasta el dia de hoy tengo problema de equilibrio, ademas perdi
la audicion de un oido, todas esas cosas me agustian y deprimen, pero para mi era suficiente

poder caminar, porque es dificil poder caminar después de un accidente cerebrovascular”.

Para Fabiola ha sido dificil enfrentar su enfermedad. Sus condiciones socioecondmicas no le han
permitido acceder a medicamentos y a un tratamiento oportuno para su enfermedad. Esto la llevo

a una progresiva angustia y posterior depresion de la cual intenta salir con ayuda de su familia y
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un tratamiento psicoterapéutico que inicio un par de semanas antes de nuestro primer encuentro.

El cuerpo suspendido en el tiempo y el espacio

“Lo que tengo es Lupus Eritematoso Sistémico, y ese lupus, efectivamente es sistémico porque se
me va a todo, los rifiones, los pulmones, el corazon, entonces me afecto harto fisicamente y en el
fondo es algo que voy a tener de por vida, porque no se quita, uno nunca va a sanar. Siento mi

cuerpo como flotando. Es raro como si no fuera mi cuerpo”.

Fabiola siente una desconexion con su corporalidad. Lo sefiala varias veces en la entrevista. Me
dice que se siente rara “como si no fuera mi cuerpo”. Ademas, no recuerda bien qué paséd
exactamente durante los 6 meses que estuvo hospitalizada. Sus recuerdos son difusos, a veces veo
como se pierde su mirada. Pero expresa que quiere seguir adelante, que su proceso de aceptacion

ha sido complejo pero aun asi observa un horizonte futuro.

“Llegué en un momento a la resignacion, me costo aceptar como estoy ahora, me resisto a
resignarme, en el fondo voy a luchar para estar bien. Para mi la resignacion es jah, quedé asi,
punto, no mas!, pero no quiero hacer, no quiero quedar asi para siempre, quiero luchar para
volver a lo que era antes. Yo sé que no puedo ser 100% lo que era, pero por lo menos un 60, 70%
puede ser. Estoy harto mejor en la parte movilidad, pero en el fondo también me cuesta como
hablo, ahora tartamudeo. Estas cosas me molestan de mi, porque yo antes no era asi. Entonces
digo, ya, se iran resolviendo con el tiempo. El problema es que soy también una persona

impaciente y me angustia, entonces pa mi es complicado”.

La impaciencia y la angustia son expresiones que desde la primera entrevista las comunica. Relata

que se siente muy angustiada y esto se relaciona directamente con el proceso de aceptacion de su
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condicion actual dado que aun no ha tenido el espacio para permitirse entrar en duelo y elaborar

la experiencia.

11

ira, en este momento estoy pensando en muchas cosas que no van a ser igual que antes. Yo
creo que estoy recién en la etapa de aceptacion. También tengo una amiga que es psicologa y me
dice “Fabiola tu estas distinta, entonces ahora no estds igual, estds mas lenta, pero acéptalo
también, porque como estas, estas mucho mejor a como estabas a punto de morirte”, ya ok,digo

yo, si esta bien”.

Encuentro con el arte

Fabiola me cuenta que todo la estresa, que dado sus episodios de angustia y depresion esta
medicada. Expresa que siente dias en que no se puede “el cuerpo”, pero que tiene d&nimo y ganas
de comenzar un taller de arte. Que algo sinti6é cuando su hijo dibujaba y que desde ahi visualiza

coémo a través del arte podria recuperar algunas capacidades.

“En este momento, el cacho mio es mi cuerpo, pero el cuerpo se puede solucionar. El alma tiene
que ver con las vivencias internas. Yo creo harto en el alma, y el alma es una cosa, para mi,
poderosa y las vivencias de uno van sanando el alma. Lo senti el otro dia cuando vi a mi hijo

dibujar, quizas ahi pueda ser un poco mds yo misma y moverme a mi ritmo”’.

“Yo ahora quiero preocuparme de mi hijo, de llevarlo al colegio, estoy en esa etapa que quiero
preocuparme de él, y de trabajar quiero hacer algo para mi. Entonces yo le dije, mientras él
dibujaba, sabis que quiero hacer un taller de arte, ya po, vamos, te va a servir para distraerte.
Hacer algo que no he hecho antes, porque como te digo, trato de no exigirme tanto y siento que

el arte me hara bien. Quiero dibujar a mi hijo con sus ojitos risuenos”.
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(E8) Karla: La voz desde el cuerpo y el encuentro con la sexualidad

Hace 10 afios, Karla quedo tetrapléjica tras un accidente de transito que impactd el auto que
manejaba su papa. Era el dia de su cumpleaios nimero 24 y sus padres la llevaban de urgencia a
la clinica por una intoxicacién con mariscos. Su amplio conocimiento durante 6 afios en medicina
China y corporalidad le permiti6 darse cuenta de que el impacto en su cuello era grave. Este mismo
conocimiento fue la base para hacer el duelo de la pérdida de algo tan apreciado por ella como el
trabajo con el cuerpo. Hoy es comunicadora radial y se dedica también a impartir clases sobre

discapacidad, inclusion, género y sexualidad.

El caso de Karla es el que mas me tocd como investigadora. Su vivacidad, franqueza y la manera
de elaborar su experiencia y acceder a nuevos valores gener6 el espacio para poder profundizar en
cada una de las tres entrevistas que realizamos. La primera fue en un céntrico café, donde su pareja
la fue a dejar. Muy alegre lleg6 al encuentro y su desplante y conexidon genuina cred el espacio
suficiente para transitar por diferentes topicos. Las dos siguientes entrevistas las realizamos en su
casa. En un célido hogar constituido por su pareja y su perro guia que la asiste hace ya un par de

anos.

Discapacitada fisica pero no emocional

“Como estudié seis aiios y medio de medicina china, y aparte estudié anatomia y ademas habia
estudiado fisiologia del ejercicio, sabia que me habia quebrado el cuello, o sea, yo sabia
inmediatamente que algo muy grave me habia pasado en la médula espinal, pero no sabia a qué
nivel. Yo, me rompi en ese minuto la inervacion donde estaba el sistema respiratorio, no podia
respirar bien, entonces, como podia, le decia a mis papas que por favor se apuraran a la clinica,

pero no entendian por qué estaba tan mal si no tenia sangre, ni nada por ninguna parte”.
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Asi comienza describiendo Karla su accidente. Con mucha lucidez enfrenta cada episodio por los

que ha transitado durante estos 10 afios de recuperacion.

“Creo que es la mejor y la peor experiencia que he tenido en mi vida, porque de ahi en adelante
empecé a pelear para que la rehabilitacion fuera un derecho de todos, porque es absolutamente
incomprensible que uno tenga que pagar cinco millones y medio de pesos al mes para
rehabilitarte, plata que no tenia. Entonces encontré que ahi habia una irresponsabilidad tremenda

de parte del Estado”.

Karla tuvo un largo periodo de psicoterapia desde donde pudo paulatinamente ir abordando su
situacion de discapacidad, transitar acompafada en su duelo y desde ahi abrirse al mundo y a

nuevos valores.

“Psicologicamente siento que tuve un periodo stand by que fue mi mejor método de defensa
emocionalmente hablando, porque la unica manera de mantenerme viva en rehabilitacion era no

conectandome emocionalmente conmigo, mi unica manera”.

Siento que toda la vida me preparé para ser una insensible emocional, entonces no me costo
nada. Tuve el accidente y me di cuenta que era el error mas estupido que habia cometido en mi
vida. Yo siempre fui una discapacitada emocional, lo he dicho siempre, toda mi vida, y ahora una

discapacitada fisica pero no emocional”.

“Dentro de mi decia, como pude haber sido tan perra para no darme cuenta quiénes eran las
personas que vivian a dos metros de mi... no sabia sus gustos, no compartia con ellos, no los
conocia, entonces fue charcha, super penca y qué penca que tengas que llegar a esas

circunstancias para dar un vuelco en tu vida”.
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Karla sefiala, que para el resto de su familia fue complicado verla asi. La discapacidad paraliza a
las personas. “En el caso mio que fue una tetraplejia, todos estaban tetrapléjicos, nadie sabia qué
hacer conmigo y eso es parte de una cultura en la cual no se enseifia que es valido vivir con dolor.

El tema del dolor es parte de la vida, se escucha en todas partes, pero le tememos tanto al dolor”.

Después de la rehabilitacion, Karla sabia que tenia que hacer algo y que ya no podia dedicarse a
la acupuntura. Se acerco a su profesor de medicina China pero ¢l le dijo que no queria que ella
siguiera estudiando. “Yo lo idolatraba. Los idolos se me fueron cayendo con el tiempo. Lo mandé
a la mierda a la cara, lo cual me hizo muy bien, y me quedé con todo el conocimiento en la cabeza

vy ahi quedo”, sostiene.

“Llevo cinco anos haciendo clases, la mejor experiencia de mi vida, creo que he aprendido
muchisimo mds de mis estudiantes que lo que yo les entrego, porque he aprendido que la palabra
no es tolerancia, es respeto, y eso lo aprendi con ellos. La tolerancia no deberia estar ni en los
diccionarios. Desde mi punto de vista, lo mejor que me ha pasado por lejos, ha sido el universo
de la discapacidad como le llamo yo, con altos y bajos, afortunadamente, porque no concibo una

vida plana, tiene que ser con altos y bajos”.

“El tema del cuerpo antes para mi era una maquina: mi cuerpo es una maquina, nada mds que
eso, sin embargo, hoy el cuerpo es un templo que tengo que cuidar, antes era déemosle, démosle,

veamos hasta donde puede llegar la maquina”.

El caso de Karla, da cuenta que luego de afios de recuperacion acompanada de tratamiento
psicolégico y rehabilitacion fisica permitio el encuentro consigo misma. El Giro Existencial en
Karla fue profundo. “En realidad no lo sé, porque lo que aparecio fue una una Karla desconocida,

otra area de mi que no conocia. No sé si estaba, si se desarrollo, pero hoy soy quien quiero ser”.
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7.2. Resultados

A partir de la descripcion anterior y de las categorias emergentes identificadas en cada historia de

vida de los participantes, se realizé una segunda lectura que permitid ordenar y tranversalizar la

informacion entre las diferentes categorias emergentes.

Con el fin de lograr una comprension se realizé un andlisis relacional de las vivencias de la

corporalidad y su relacion con el valor personal en sujetos con discapacidad motora relacionadas

a los objetivos planteados en la investigacion.

Figura 2: Ejemplo de analisis y categorias emergentes

¢Como impacta a la persona
adulta un impedimento motor
en relacion a su poder ser?

El cuerpo en el iempo

Asimilacién del
Impacto gradual

Procesos para poder
soportar y aceptar

Condiciones previas al
acddente

El cuerpo y poder en el
mundo
Despliegue de nuevas
capacidades

Mecanismos de
defensa
Nuevas maneras para
poder ser

“Uno se va dando cuenta sola y de a poco al
comienzo” (Marta)

epaclo pero hasta hoy me

“Logré ubicarme en el iempo y el
cuesta” (Fabilola)

“En la medida que pasan los aflos, para mi es un
martirio” (Ana)

“Cuesta cuesta aceptar’
pero en el fondo es
asl” {Ana)

“El aceptar fue vamos !
esto es lo que soy en
estos
momentos” (Patricio)

“Hay de manifiesto una
pequefia depresién efecto de
que hay cosas que no puedo

hacer” (Ana)

\

“Soy la misma de antes sélo que no
camino™ (Marta)

“Inventé un técnica
para tocar guitarra con
una mano" {lorge)

“Al estudiar psicologia
encontré la forma de
poder ayudar y
ayudarme” (Patricio)
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Tabla 3: Categorias y Subcategorias 3

i{Como impactaa la persona = * El cuerpo y el poder ser | * Asimilacion del impacto
adulta un impedimento a en el mundo (en el * Procesos para poder soportar y aceptar
nivel motor en relacion a su tiempo y espacio) + Condiciones previas al accidente
poder ser? * Significados del cuerpo + Significados que otorgan al cuerpo
* Mecanismos de defensa
* Aparicion y despliegue de nuevas capacidades
{Como percibe su “nuevo * Lavivencia de la * Lapérdida
“cuerpo?, ;Como lo habita?, corporalidad * El duelo
i{Como lo vivencia? * Una nueva forma de vivir la sexualidad
* El cuerpo como bulto
* No sentir vitalidad
iCual es su postura personal = * El valor sentido y * Mi columna vertebral: Dios y la Familia
frente a los valores que posicionado * El re-encuentro con la musica
aparecen! * La dicha de tomar una taza de café
* Adopcion y discapacidad
{Como re-construye un *  El valor puesto en * Construir mas ramplas
nuevo valor para su vida y lo accion * Elarte para discapacitados
pone en accion y didlogo * Inclusion de discapacitados para adoptar en Chile
con la existencia’ + Psicologia en deportistas
* Ensenar a la familia una nueva forma de mirar

7.3. Cuerpo y Poder

e Objetivo: Indagar en las vivencias de contacto con la corporalidad y los significados que

le atribuyen al cuerpo sujetos que enfrentan una discapacidad motora en relacion a la

1°MF (poder).

Los resultados obtenidos en este estudio, en relacion a las vivencias de contacto con la corporalidad
en sujetos adultos con discapacidad motora, demuestran a través de sus relatos, la dificultad para
Poder-Ser, Aceptar y Soportar su “nuevo cuerpo”, principalmente en la primera etapa en la cual

se refieren a sus frustraciones, inseguridades y miedos que le impiden integrar su discapacidad.

8 Tabla 3: Elaboracién propia. Acorde a contenidos AE y entrevistas.
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La asimilacion del impacto en todos los casos es progresiva y en algunos sujetos se vuelve
compleja y poco llevadera a raiz de no tener acceso oportuno a un tratamiento psicoldgico y/o
fisico. Los sujetos senalan que las circunstancias socioeconémicas, la familia y la red de apoyo
son fundamentales para enfrentar la adversidad, resultando evidente la diferencia entre aquellos
sujetos que contaron con sostén familiar so6lido y un acompafamiento psicologico-médico
sostenido en el tiempo, versus quienes no recibieron apoyo. Estos tltimos presentan notorias
ambivalencias en sus relatos como, por ejemplo, rabia y la vivencia de su integridad personal como

amenazada.

“Cuesta, cuesta mucho, porque es un tema que tu no lo hablas asi en forma abierta, cuesta mucho.
A veces, con mis amigas converso como yo me siento, pero mas alla no puedo hablar. Trato de
dejarlo de lado porque me angustia no poder moverme y expresarme como antes, porque esta

enfermedad te ataca todo el cuerpo y hasta las palabras se te enredan” (Ana, Ataxia).

“Lo que me mantiene viva es mi familia porque no solamente mi hijo y mi marido estuvieron
siempre conmigo, sino mi familia, mi hermana, mis papds, estuvieron conmigo todo el tiempo, me
iban a visitar a la clinica, estuvieron pasando noches enteras, de hecho, todas las noches ahi
acomparniandome para apoyarme hasta hoy mientras yo sufria de angustia. Tenemos un situacion
economica precaria y todo se hace complejo conseguir medicamentos, una silla de ruedas, no sé

que haria sin el apoyo familiar” (Fabiola, Lupus).
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“Creo que es la mejor y la peor experiencia que he tenido en mi vida porque de ahi en adelante
empecé a pelear para que la rehabilitacion fuera un derecho de todos, porque es absolutamente
incomprensible que uno tenga que pagar cinco millones y medio de pesos al mes para
rehabilitarte, plata que no tenia. Mis viejos bajaron 11 kilos y 12 kilos de peso cada uno porque
hicimos tallarinatas, bingos, tengo muchos amigos musicos de la Orquesta Sinfonica, tocaron en
el teatro de la Chile para yo poder pagarme la rehabilitacion, penas, todo lo que te puedas
imaginar. Entonces encontré que ahi habia una irresponsabilidad tremenda de parte del Estado,
pero en ese minuto nunca la cuestioné y fui una real perra en la rehabilitacion” (Karla

Tetrapléjica).

Desde la perspectiva de los sujetos participantes de esta investigacion, los significados que la
mayoria le atribuye “al cuerpo” en relacion al “poder ser” y ‘“aceptar” desde la 1°MF es
notoriamente distinto respecto a la percepcion que le otorgaban antes y después de la discapacidad
motora. En todos los casos estudiados se observa un cambio en relacion a las significaciones que

atribuyen a su propia corporalidad.

Entre los principales resultados respecto de las significaciones que otorgan al cuerpo se describen
aquellos elementos que son espontdneamente identificados por los distintos sujetos investigados.
La diferencia entre los sujetos que utilizaban su cuerpo como herramienta de trabajo (deportistas,
terapeuta corporal y musico), versus los que no desempefiaban trabajos directamente relacionados
con su cuerpo. Para los primeros la pérdida de la movilidad fisica en una o varias partes de su
cuerpo produce -en una primera etapa- la sensacion de que la vida se “desmorona”, “entorpece”,

“debilita” no se reconocen asi mismos en sus “nuevos cuerpos”, le atribuyen al cuerpo definciones
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como “bulto” o “estorbo” “rareza”, por lo que el acceso y contacto con la corporalidad se
bloquea, sintiendo la pérdida de poder y la no aceptacién de ser en el primer espacio vital que

es el propio cuerpo.

Al analizar estas diferencias entre los primeros y segundos sujetos, se observa que si bien los
primeros tienen un proceso mas complejo y extenso en el tiempo para la elaboracion paulatina de
la experiencia (a lo menos 5 afios) para poder soportar y aceptar su nueva condicion, en su
mayoria logran realizar un Duelo (en acompafiamiento), que les permite acceder a un nuevo valor

o re-encontrase con el valor extraviado, otorgando un nuevo significado al cuerpo.

Lo anterior se relaciona con las condiciones previas al accidente, desde la 1°MF: proteccion,
espacio, sostén (externas e internas). Quienes trabajaban con su cuerpo sentian que su cuerpo antes
era “firme” “sélido” “ejercitado” y que por tanto se sentian protegidos. En el caso de los sujetos
que no trabajan con su cuerpo le atribuian (antes de la discapacidad) un valor cercano al “uso” o

no “uso” “ayudar a sus hijos” “hacer aseo” “maquillarse”.

La diferencia que se observa al analizar y contrastar los testimonios es en el proceso de
recuperacion (reelaboracion) de la confianza. Quiénes habian sido deportistas tardaron a lo menos
5 aifios en volver confiar, conectase con su corporalidad y sentir el poder de su “nuevo cuerpo”
desde la emocionalidad y el sentir, a diferencia de quiénes no trabajaban directamente con su
cuerpo.

En los tres casos investigados de deportistas se produce un giro existencial replantedindose una

nueva vida totalmente distinta a la anterior y revalorando su corporalidad desde la mirada
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existencial. En el caso del musico, el giro existencial se produce al adaptar una nueva forma de

hacer musica, lo cual lo conecta con el poder de la creatividad.

En distintos grados respecto del accidente o enfermedad los participantes expresan sentirse
(13 b 4 2"
progresivamente mds conectados con el poder de su cuerpo” y valorar otros aspectos

“existenciales” que le resultan mas significativos del mismo.

Ejemplo de lo anterior son las historias de vida de Patricio y Karla, quiénes antes del accidente
ocupaban su cuerpo como herramienta vital de trabajo. Ambos contaban con una familia cercana,
contenedora y recibieron terapia psicologica y corporal durante a lo menos 5 afios con buen
resultado (en al caso de Patricio aun recibia acompafiamiento psicoldgico a la hora de ser

entrevistado).

A partir de lo anterior, se elabora la situacion con el despliegue de nuevas capacidades y fuerza,
transformando su “nueva vida” hacia la ayuda de otros. Patricio (ex basquetbolista) decide estudiar
Psicologia y Karla (ex acupunturista) decide abocarse a la educacion a través de charlas de género,
discapacidad, sexualidad y un programa radial para ayudar a personas con dificultades y enfrentar

la vida.

“El cuerpo era mi vida, el cuerpo, para mi, era una estructura que yo tenia que perfeccionar. Yo
te puedo mostrar fotos mias en las cuales tengo, o sea, tenia mucha fibra, hacia mucho ejercicio,
mucho, mucha musculatura. El tema del cuerpo antes era una mdquina: mi cuerpo es una

mdquina, nada mas que eso. Con el accidente senti que mi cuerpo era un estorbo por mucho
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tiempo, sin embargo, hoy el cuerpo es un templo que tengo que cuidar, antes era déemosle, démosle,

veamos hasta donde puede llegar la maquina” (Karla, Tetrapléjica).

“Ahora lucho cada dia para alimentarme sano y nutrirme para poder estudiar y estar atento a las
4 ’ ’ o7 . . 2
clases, no sé creo que eso es hoy el cuerpo para mi, algo que no podria describir, algo especial

(Patricio, Teatrapléjico).

Angustia por no poder acceder al valor

Desde la perspectiva del Analisis Existencial Contemporaneo de A. Lingle, la primera dimension
de nuestra existencia (1*MF) radica en que "yo pueda" (Poder Ser). Esta se fundamenta en nuestras
propias capacidades, y en las posibilidades que el mundo nos ofrece, siendo su mas concreta y
perceptible manifestacion, nuestra corporalidad. De esta forma, cuando surge una discapacidad
motora -como dimension corporal afectada y no elaborada-, surge la angustia por no poder acceder

a ese valor.

En cuanto a psicodindmica frente al impedimento se centra en no poder hacer lo que antes hacian
con naturalidad, los participantes de este estudio en su mayoria describen sentirse “angustiados”
sobre todo en la primera etapa de la discapacidad. Esto es caracterizado por los sujetos como
“terror” “abismo” y principalmente sentirse “alejado del cuerpo”, como si el cuerpo no les
perteneciera. En dos de los casos entrevistados hubo intentos de suicidio siendo ambos no tratados
en un primer momento con una psicoterapia de apoyo si no hasta avanzada su condicion fisica

repercutiendo en la elaboracion del duelo.
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Tal como lo plantean los sujetos de esta investigacion “cada dia es una lucha con el cuerpo y a su
vez con la angustia de sentirse impedido” y por todo lo que les demanda el desgaste de la vida
cotidiana. La fuerza, el vigor de la vida se va debilitando y con ello en su mayoria de sujetos
entorpece la aceptacion y por ende la libertad de decidir ya que “dependen de otros”. La
discapacidad motora despoja a la persona de recursos esenciales para poder ser y estar en el mundo

con la fuerza y proteccion que otorga el cuerpo.

Sin embargo, se observa a partir de las entrevistas posteriores y los relatos de las vivencias, que en
la mayoria de los casos el valor fundamental de la vida reaparece, algunos mencionan que no
pueden explicar con palabras lo que es: “algo especial” “magico” “el alma” algunos mencionan
a “Dios”, pero en todos los casos estudiados donde la angustia fundamental en algin momento
perdura por mucho tiempo posteriormente sucede ““el encuentro con el valor personal”, algo bueno

aparece y permite que la persona se abra hacia un nuevo horizonte futuro.

Desde este encuentro con lo valioso, los sintomas de ansiedad y angustia disminuyen y se produce
el acceso a la persona y por ende la vivencia de contacto con su corporalidad desde “no sélo tengo

un cuerpo, sino que soy cuerpo y puedo decidir respecto de é1”.

7.4. El Duelo y acceso a nuevo valor
e Objetivo: Describir y analizar la vivencia de duelo por el valor perdido (2°MF).

El acceso a un nuevo valor personal o la reconexion con un valor extraviado (como es el caso del

musico) es significado por la mayoria de los casos entrevistados a partir de un momento en que
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“algo especial” los moviliza desde donde se sienten inspirados para dar un giro existencial en su

vidas.

Desde alli los sujetos de esta investigacion se permiten ser “asi como son”, “a pesar del
sufrimiento, del dolor, de lo que ya no estd”, toman una postura personal y se acercan aquello que
los conmueve, como el aroma del café tan inspirador para Ana, o la contemplacion del mar que
lleva a Patricio a conectarse con su corporalidad y tomar posicion personal para estudiar psicologia

y desde alli ayudar a otras personas.

Desde la corporalidad emocional, sentida y vivenciada por cada uno de los sujetos entrevistados,
se observa el acceso a nuevo valor a partir de los cambios experimentados en su propio cuerpo. En
términos de Schmitz, seria el “cuerpo sensible” (Leib) el que se manifiesta, no como una cosa
palpable, mas bien, como un grupo coherente de procesos y sentimientos o como sefala Lingle,
la persona actua motivada por fuerzas de atraccion que la ligan con el mundo y la vida, a las que
la persona decide dirigirse, con consentimiento, libertad, responsabilidad y sentido. “El bien esta

en conexion conmigo. Me toca” (Léngle, 1991, p.12).

Para el AE, la vivencia de valores se encuentra en la 2*MF y para que ella se produzca son
necesarias tres condiciones: tiempo, para que se dé el movimiento de la vida; relacion, con aquello
valioso y cercania. Frente a la pérdida de un valor vital -como lo es la movilidad corporal-, el
Duelo se hace presente y es clave una buena o mala elaboracion de la experiencia para la

integracion de las pérdidas.
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“Asi que como te digo, desde mi punto de vista, lo mejor que me ha pasado por lejos, ha sido el
universo de la discapacidad como le llamo yo, con altos y bajos, afortunadamente, porque no
concibo una vida plana, Pasé largos anios en terapia, pasé por periodos de reveldia, rabia y mucha
mucha pena por todo lo que habia perdido. Fue un periodo de mucho llanto y tiene que ser asi
con altos y bajos. Fueron 10 afios, y hoy me siento en alto, hoy soy quién puedo y quiero ser”

(Karla , Tetrapléjica).

“Tranquilidad eso senti después de arios de depre y luego de hacer mi luto. Ese dia estaba con
amigos, entonces yo queria enfrentarme a eso, o sea, porque siempre dicen que es duro volver
donde te ocurrio algo tan terrible, pero pa mi igual el mar es tranquilidad, entonces el estar ahi
me hizo sentir tranquilo y recordar también, o sea, vivir nuevamente el recuerdo de oh, ahi me
tiré el piquero, ahi fue, fue mds que nada tranquilidad, disfrutar de la vista, fue como un paseo y

después al tiempo comencé a estudiar Psicologia” (Patricio, Tetrapléjico).

En este sentido, los testimonios dan cuenta que el soportar al cuerpo en la discapacidad y luego
aceptarlo en acompafiamiento, son un primer paso para permitirse el duelo y desde ahi acceder al
encuentro con un nuevo valor, es decir, “dejar ser lo que es” da cuenta de acogerse, protegerse,
otorgarse el tiempo, espacio y relacion consigo mismo, cobijarse de manera que la persona
impedida pueda encontrar un espacio personal “interior”” donde confia en sus fuerzas y capacidades
de sostén y proteccion para relacionarse y acercarse con su nueva corporalidad y encontrar su

propio valor personal.
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Podriamos sefialar que se trata de ser en y con mi cuerpo cuando lo acepto, lo veo tal y como es -
interno y externamente- es entonces cuando puedo afirmar yo soy y yo puedo ser ahi. Aqui aparece
como fundamental el ritmo propio de los sujetos de esta investigacion, quienes con un ritmo
auténtico posibilitan el encuentro consigo mismo y con los otros, desde el estar en y con su nuevo

cuerpo.

“El proceso del encuentro con la guitarra es abrir el closet, tomar la guitarra, sentirla después
de anos en que no queria nada, sentir su textura, porque sentir su cuerpo, es sentir el mio también,
sentir mi propio desbalance respecto de la guitarra y sentir que algo de la fisica no estaba bien,
no podia tener la guitarra correctamente porque la fisica de la guitarra tiene algo que requiere
de las dos manos. Fue un tiempo de lagrimas. De repente pensé, bueno, tiene que haber otra
salida y yo asi lo creia. Y comencé conectarme de nuevo rasgando, inventando una nueva forma
de hacer musica con la guitarra. Asi inventé el método taptap técnica de guitarra con una sola

mano’” (Jorge, falta de un brazo).

Los factores facilitadores de este encuentro con el valor personal son externos e internos. Entre los
factores externos destacan la familia, amigos, entorno cercano y psicoterapeutas,
principalmente quienes tienen hijos desde donde logran encontrar apoyo y entregarse a una nueva
forma de relacion mas cercana, con mas tiempo y espacio, aceptando la ayuda de sus familiares
para poder avanzar. Los factores internos dicen relacion con sentirse tocados por su conexion con
algo que los emociona, conmueve y los toca: el aroma del café, la textura de un instrumento, el
mar, la sexualidad, el amor de pareja, de los hijos y desde alli, acceden a una nueva manera de

mirar la vida y sentir su corporalidad.

104



7.5. El valor de ser Persona

e Objetivo: Describir y analizar la postura personal en relacion a un nuevo valor (2°MF y

3°MF) en sujetos que enfrentan una discapacidad motora.

A partir del andlisis de las vivencias de contacto con la corporalidad en sujetos discapacitados
motores y la elaboracion de la experiencia el nuevo valor que aparece. Los resultados demuestran
que a partir de ello la persona discapacitada motora llega a tomar una posicién personal -a partir
de los cambios experimentados- respecto de si misma- (3*MF) y el mundo en correspondencia con

la naturaleza dialdgica de la persona y el sentido (4°MF).

En cada caso estudiado se observa -en algunos con mas énfasis que en otros- que existe pérdida de
identidad siempre en la primera etapa del proceso y en algunos casos durante un largo periodo de
tiempo. Preguntas como ;quién soy? ;es legitimo ser como soy con este cuerpo discapacitado?

/me permito ser yo mismo? son guias para el encuentro con la identidad.

Recibir consideracion trato justo y aprecio son aspectos que aportan a reafirmar su identidad, y

pueden dotar a la persona discapacitada para construir un nuevo valor desde su propia Persona.

(Siento que mi cuerpo discapacitado corresponde a quién soy hoy? Se observa en los testimonios

que todos en algin momento luchan contra su nuevo cuerpo y por ende no existe auto aceptacion

como integracion de la persona.
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Martinez (2013) sefiala que cuando un cuerpo ha sufrido un deterioro fisico significativo o dréstico,
experimenta cierta enajenacion. Es decir, ya no soy yo mismo ante los ojos de los demads ni ante

mi propia mirada.

“No he notado mayor cambio, yo veo por ejemplo que hay gente invdlida, por ejemplo los hombres
son como dos partes, el cuerpo arriba y las piernas delgaditas, a los hombres se les chupan las
piernas y yo nunca he notado que mis piernas son flacas, sueltas si, porque no tengo musculos
estan atrofiados, pero no flacas, por suerte gracias a Dios, a parte yo agradezco que no se me

adelgazaron las piernas, entonces no noto el cambio” (Marta, Parapléjica).

El ejemplo del testimonio de Marta (como el de otros de los sujetos investigados), manifiesta cierta
desconexion de la vida y de si misma, reniega de ser su propio cuerpo y esto es revalidado por los

otros.

Podemos centrarnos aqui en la escucha, el auto-escucha del propio cuerpo. En la percepcion que
construimos de nosotros mismos a partir del vinculo que establecemos con nuestro cuerpo. Un
vinculo puede ser de pertenencia o no, de apropiacién o no. Aqui la persona discapacitada motora

puede entonces decidir qué relacion construye con su propia corporalidad.

Para esta investigacion resulta fundamental la 3°MF, dado que el objetivo del estudio es

precisamente encontrar a la Persona en lo propio, analizar la vivencia de la corporalidad y su

relacion con el valor personal en personas que enfrentan un impedimento motor. Esta persona que
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con su cuerpo dafiado a nivel de la 1°MF esta igualmente dotada y en condiciones de tomar una

posicion respecto de si misma.

Los 8 casos investigados nos demuestran que existe una toma de posicion personal frente a su

discapacidad motora, y de como poco a poco la autoaceptacion se hace presente.

“Después de la rehabilitacion fisica y psicologica sabia que tenia que hacer algo. Ya no puedo
hacer acupuntura, yo soy acupunturista de profesion, mi profe de medicina china me dijo en la cara
que no queria que yo siguiera estudiando. Yo lo idolatraba y como los idolos se me fueron cayendo
con el tiempo, lo mandé a la mierda a la cara, lo cual me hizo muy bien, y me quedé con todo el
conocimiento en la cabeza y ahi quedd. Y hoy, cuando me preguntan qué hago, digo vivo bien, y

soy quien quiero ser” (Karla, Tetrapléjica).

107



8. Conclusiones

El estudio revel6 que la pérdida de un valor relacionado a la corporalidad es un proceso tinico y
singular en cada sujeto discapacitado. A partir de sus historias vitales previas al accidente o
enfermedad, de los diferentes recursos propios y condiciones externas, los sujetos afrontan su
nueva condicion, lidian con la angustia, reconstruyen su historia y transitan un camino personal “a
su manera” para acceder a un nuevo valor, con su propio tiempo y ritmo, hacia la aceptacion y

reconocimiento -parcial o total- de su nueva condicion.

Si comparamos los resultados con otros estudios que describen la experiencia de un impacto en el
cuerpo como un “colapso en la existencia de la persona”, ésta investigacion concluye que el
impacto si bien es significativo en todos los participantes principalmente en una primera etapa, en

ningun caso es desestructurante.

La persona con discapacidad motora es capaz de abrirse al mundo y acceder a un “nuevo valor”
que puede incorporar a su vida cuando logra elaborar el duelo. Asi se despliega la Persona, con lo

propio, siendo Si misma con identidad y autoestima.

Los principales hallazgos de este estudio dan cuenta de las diferencias en la aceptacion y
reconocimiento del “nuevo cuerpo” y “corporalidad” en los distintos participantes para comenzar
una nueva vida. Esto dice relacion con distintas condiciones tanto previas al accidente como
actuales. Factores sociales, econdmicos, de apoyo familiar y circulo cercano ademas de
acompafiamiento psicoterapéutico y médico oportuno, influyen en la aceptacion de la nueva forma

de estar en la vida.
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Temor al futuro y miedo a mirarlo se manifiesta en casi todos los participantes quienes prefieren
no hablar de ello por cuanto la mayoria visualiza deterioro de su cuerpo y dependencia. Sin
embargo, todos los participantes sefalaron un valor presente puesto en el futuro por lo cual se
contradice con el miedo a proyectarse. El giro existencial se produce desde el encuentro con

aquellos valores que antes no se veian y se potencian otros sentidos.

La hipdtesis base de esta investigacion, es que el nuevo valor posicionado en la persona con
discapacidad motora puede reafirmar la confianza en si misma, y vivenciarse de este modo como
productiva, en el sentido de que la persona es capaz de ser/estar en el mundo y relacionarse a través
de su “nuevo cuerpo” con un “nuevo valor” en relacion con lo que el mundo le demanda, por

cuanto la riqueza estd en la vivencia de la persona. Alli se encuentra el valor personal.

En la perspectiva analitico-existencial es central la movilizacion de la vivencia; esto importa
fundamentalmente en la vivencia afirmativa de los valores, es decir, en el compromiso con lo
valioso el ser humano logra la plenitud de su existencia. En este sentido Liangle (2008) senala
que, confrontado con la fatalidad y la propia falta de libertad para poder modificarla, lo mas
relevante aqui es la decision “(...) a mi, y exclusivamente a mi, me corresponde hacerme cargo del
tipo y el modo de sufrir y de asumir el vinculo o el valor por el que, a pesar del sufrimiento, quiero

conservar mi vida, incluso soportarla” (p.46).

En la discapacidad motora, la persona vivencia un proceso de revalorizacion de la vida, donde es
posible encontrar el despliegue de otras capacidades. Aparecen nuevos valores que renacen, brotan
y se reafirman en el encuentro con la persona, con su poder ser y estar de una nueva manera y con

una nueva vivencia que conduce a la persona a volver a empezar.
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Se concluye que, a partir de un duelo bien elaborado, brotan nuevos valores que posicionados en
la persona con discapacidad motora pueden reafirmar la confianza en si misma, su identidad, y
autoestima, porque aparece lo propio de la Persona que se vivencia como valor. Aquello genuino,
que sintoniza a esa persona que es su Yo propio, esa identidad que a pesar de su cuerpo dafiado

esta intacta, firme, solida.

Finalmente, para la autora de este estudio, la conexion con cada una de las vivencias estudiadas

significd realizar un recorrido personal y profundo para ir al encuentro con el valor de Si Misma.
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