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ES Resumen: Este articulo describe y analiza como personas con discapacidad experimentan sus
movilidades en un territorio rural del Sur de Chile. A través de un disefio ethografico, se aplicaron entrevistas
y observaciones a las personas, sus familias y cuidadores. Los resultados sugieren que las familias directas,
en complemento con instituciones publicas locales, son quienes hacen posibles las movilidades y proyectos
de vida de sus miembros con discapacidad. Ademas, el territorio, entendido como espacio vital, es altamente
valorado por las personas, quienes aprecian los anclajesy arraigos locales. Finalmente, las movilidades como
enfoque nos permiten nuevas lecturas de la discapacidad, en donde se introducen las interdependencias,
negociaciones y tejidos de diversas redes, como categorias y formas plausibles de gestionar la cotidianidad.
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1. Introduccion

Marisela, hija menor de P.5, sale de su domi-
cilio en el sector de Popoén, Comuna de San
Juan de la Costa, al lado de ella, afirmando su
brazo izquierdo en el hombro de Mariselay con
su mano derecha afirmando un baston, apare-
ce P.5, una mujer adulta con discapacidad fisi-
ca. Después de bajar 3 escalones para tocar la
superficie de la tierra, se detiene un momento
para saludarme y contemplar su campo. Hay
bastantes perros, gallinas y uno que otro gato.
Es undia parcialmente nublado en donde unte-
nue viento permite que flamee a la entrada del
terreno una bandera Mapuche con la simbolo-
gia del sol y la luna. Después de un breve des-
canso, P.5 acompanada siempre de su hija, se
dirige hacia otro lugar en su campo, se trata de
su “clinica”, una construccién en donde ejerce
su rol como “Lawentuchefe” (masajista y com-
ponedora de huesos) y en la cual encontramos
una estufa a lefia, un bafo, una mesa, pero por
sobre todo lo mas importante, una sala en don-
de atiende a sus pacientes. Si bien cuenta con
un bastén y una silla de ruedas, no las ocupa
siempre, ya que generalmente se mueve “al
lado y con” si hija Marisela (Fragmento nota de
campo, 26 de agosto del 2021).

Yo le hice unos tirantes y cologué un palito asi
atravesado para que ella se moviera, para que
se pueda levantar, sentar, que se acomode un
poco. Le hice dos, uno mas abaijito, el otro mas
arriba entonces para que ella los pueda alcan-
zar con sus manos, y asi empez6 a rehabilitar-
se, y después ya con el tiempo ya se empezod a
sentar en la cama, después ya empezo a bajar
los pies de la cama, sentarse. Y de ahi empe-
z6 como ya... a tratar de ponerse en pie, si fue
un proceso muy largo eso. Entonces uno tenia
que estar ahi. (Don Ivan, esposo de P.5, frag-
mento entrevista de investigacion).

Los parrafos anteriores no tienen la intencion de
presentarse como anécdotas ilustrativas propias de
las rutinas de personas con discapacidad que ha-
bitan lugares rurales, sino, mas bien, se establecen
paraformular el complejo engranaje que implica para
las personas con discapacidad, tener que gestionar
sus movilidades y proyectos de vida en general, ha-
bitando lugares en donde los servicios de interés no
siempre estan disponibles. Al mismo tiempo, estas
citas representativas evidencian el rol protagdnico
que cumplen las familias en las estrategias para ha-
cer posibles las movilidades y rutinas cotidianas de
sus miembros con discapacidad.

Relacionado con lo anterior, se plantea que las
movilidades de las personas con discapacidad
han sido objeto de interés social y reconocidas en
los ambitos legislativos y politicos de los Estados
occidentales que han adherido a la Convencion
Internacional de los Derechos sobre Personas con
discapacidad, instrumento promulgado el afho 2008
por la Organizacion de las Naciones Unidas. En su
articulo 9, esta convencion “impulsa la creacion de
condiciones generales para que las personas con
discapacidad, limitadas en su movilidad, tengan un
entorno fisico accesible que les permita la libre mo-
vilidad en los distintos espacios urbanos y rurales”.
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En este contexto, el afio 2010, el Estado de Chile ra-
tifica esta convencion, lo que resulta en la promulga-
cion de la Ley 20.422 que “establece normas sobre
igualdad de oportunidades e inclusidn social de las
personas con discapacidad”. Sin embargo, aun no
existen politicas o programas publicos orientados
especificamente a problematizar las movilidades
como una practica conducente a promover la parti-
cipacion de las personas con discapacidad en y den-
tro de sus comunidades.

Asi mismo, la pandemia del COVID 19 vino a lla-
mar la atencién acerca de laimportancia de las prac-
ticas de movilidad y su caracter casi imprescindible
en la vida social moderna, sobre todo a propdsito de
las diversas y prolongadas medidas de restriccion a
la movilidad, aplicadas en casi todos los paises a ni-
vel global.

Este articulo es un esfuerzo por explicitar como las
personas con discapacidad gestionan sus movilida-
des en territorios rurales del sur de Chile, especifica-
mente en la Comuna de San Juan de la Costa, Region
de los Lagos. Se subrayan: los motivos y modos utiliza-
dos para concretar sus viajes, las redes y apoyos que
tejen cotidianamente para desarrollar sus proyectos
devida, las estrategias desplegadasy el contexto o es-
pacio territorial en donde “transcurre su cotidianidad”.

A través de un método etnografico, en donde se
aplicaron entrevistas y observaciones, se preten-
de reivindicar la importancia de la conjuncion entre
movilidades, proyectos de vida y contextos rurales
para “leer” la discapacidad, suponiendo que los sen-
tidos y significados emergentes de las experiencias
se ven condicionados por el territorio en donde se
desarrollan. También es necesario aclarar que las
movilidades trascienden sus interpretaciones comu-
nes que laigualan a un viaje o desplazamiento, y que,
mas bien, se entienden como practicas sociales que
habilitan o constrifien la realizacion de proyectos de
interés, y que permiten a las personas relacionarse
con los territorios y espacios en los cuales acontece
la vida diaria. Estas indagaciones locales permiten
identificar como se articulan practicas y discursos
contingentes. Ademas, a pesar de la “obviedad” del
caracter espacial de la discapacidad, existen pocos
estudios a nivel iberoamericano que den cuenta del
ensamblaje entre discapacidad, movilidades y rura-
lidad desde una perspectiva critica. Consideramos
que resulta importante preguntarse sobre el espa-
cio, en tanto escenario de las practicas sociales y
los intercambios entre los sujetos (Venturiello, 2013).
Finalmente, hay que superar la idea de hacer un
catastro o inventario de las dificultades que experi-
mentan las personas con discapacidad, en cambio
se pretende realzar y visibilizar como, a pesar de es-
tas desventajas estructurales, encuentran, crean y
recrean oportunidades para “moverse” y desarrollar
sus proyectos de vida de forma interdependiente.

2. Perspectivateorica

2.1. Las movilidades como enfoque y sus
posibilidades conceptuales para leer
la discapacidad.

Las movilidades se han planteado como un enfoque
tedrico incipiente para interpretar diversos fenome-
nos espaciales (Jirén e Imilan, 2018). Se han ase-
mejado tradicionalmente a viajes, desplazamientos
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y modos de transportes; sin embargo, deben inter-
pretarse como una “practica social que conjuga de-
seos y necesidades, y capacidades de satisfacerlos
(...) ellas son resultado y condicion de la insercion de
un grupo en un contexto social, definido por factores
fisicos, territoriales, econdmicos, regulatorios, cul-
turales, etc.” (Gutiérrez, 2009: 7). Es necesario des-
tacar que las practicas de movilidades son, como
plantean algunos autores, experiencias desigual-
mente distribuidas que tienen diferentes sentidos
para cada individuo, y estan condicionadas por los
recursos, la posicion social de las personasy sus ha-
bilidades individuales (Anabalon, 2018; Avellaneda y
Lazo, 2011; Lazo y Calderdn, 2014).

Por otro lado, la discapacidad en tanto aproxima-
cion conceptual no puede reducirse a los debates
tedricos que se han cernido sobre ella, sino, mas
bien, debe entenderse como una condicién que es
“experimentada”, asumiendo que la comunicacion
de estas experiencias es la que, en definitiva, mejor
nos revela sus multiples formas de vivirse. No obs-
tante, lo anterior no significa prescindir de algunas
propuestas tedricas que han intentado definirla. De
partida, podemos decir que la discapacidad es una
construccion sociocultural que funciona como una
categoria clasificadora de sujetos (Sawchuk, 2014,
Barnes, 1998; Oliver, 1990). También es sabido que,
con el advenimiento de la modernidad ilustrada y
con la introduccion de clasificaciones cientificas ra-
cionales, la discapacidad y sus causas-efectos han
sido aprehendidas y monopolizadas por el “modelo
biomédico rehabilitador” (Solsona, Verdugo, Villa, et
al, 2018; Barton y Oliver, 1997). Este modelo supone
que la discapacidad opera como una enfermedad
0 patologia, enfatizando el caracter individual de la
“deficiencia”. Esta perspectiva produce que la movi-
lidad en tanto practica social deba ser gestionaday
resuelta por la propia persona con discapacidad, ya
que constituiria un “problema individual”.

Con el transcurso del tiempo el modelo médico
se ha debilitado epistemolégicamente para dar paso
a un modelo social de comprension e intervencion
de la discapacidad. En esta linea, la discapacidad
seria consecuencia de la interaccion entre factores
personales —diferencias corporales— y las causas
medioambientales, sociales y fisicas, presentes
en los espacios territoriales (Fougeyrollas, Cloutier,
Bergeron, et al., 1998). Aqui encontramos un eviden-
te contraste con el modelo biomédico de Idgica in-
dividual. Esto nos interesa particularmente, debido a
que la prescripcion de la movilidad en personas con
discapacidad resulta una practica dificil de desarro-
llar, precisamente porque los espacios estan hechos
para “sujetos moviles”, en desmedro de “cuerpos
diferentes” con otros ritmos y tiempos. De esta for-
ma, el modelo social nos acerca a una aproximacion
conceptual de tipo interaccionista que permite abor-
dar la discapacidad como una diferencia relativay no
solamente como una diferencia absoluta (Ramadier,
2011). Finalmente, se cree que las movilidades de
las personas con discapacidad, o inmovilidades,
pueden causar exclusion social, la cual se relacio-
na con las incapacidades fisicas para desplazar-
se (Miglierina y Pereyra, 2017; Raje, 2007). Aunque,
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como afirma Tapia (2018), el analisis de estas (in)mo-
vilidades como elemento esencial para comprender
procesos de desigualdad y exclusion, también pue-
den ser apropiadas por las personas como potencia-
doras de re-significaciones y resistencias frente a la
idea de “movilidad absoluta”.

En consonancia con lo anterior, diversas auto-
ras reivindican la interdependencia y la co-movilidad
como practicas plausibles, impugnando la idea liberal
de un individuo independiente y autosuficiente que
prescinde de los otros (Venturiello, 2013). Por ejemplo,
Dokumaci (2020) plantea que la idea de “personas
como posibilidades” se refiere a cémo los familiares
de personas con discapacidad despliegan su creati-
vidad en contextos especificos para hacer que algo
sea accesible por sus propios medios. La autora su-
giere que las personas pueden permitir el surgimiento
de, o convertirse directamente en, posibilidades para
el otro, creando la accesibilidad a través de relaciones
improvisadas entre el mundo y el propio cuerpo, asi
como entre multiples cuerpos, recursos y materialida-
des disponibles. En esta misma linea, Murray y Cortes
(2019) establecen que hay una variedad de contex-
tos institucionales y condiciones ambientales que
enmarcan estas interdependencias y producen co-
movilidades, entendiendo estas ultimas como rela-
ciones moviles que son necesariamente con otros. Si
bien en algunos casos las personas con discapacidad
pueden movilizarse por si mismas, generalmente son
acompanadas por sus familiares (Venturiello, 2013).
Como bien plantea Brogna (2020: 71), “hay una au-
sencia del criterio de interdependencia como valor en
las interrelaciones y de la fragilidad como condicion
humana”. Lo anterior resalta la idea de que “depender
de otros” es algo indeseable y contradictorio con el
ideario liberal del individuo, que destaca laimagen de
personas moviles e independientes.

Vinculado con lo ya expuesto, es interesante re-
velar como las personas gestionan sus movilidades 'y
proyectos de vida, asumiendo que un individuo debe
gestionar los desafios sociales de su vida cotidiana
a través de recursos y capacidades propias ;Cémo
gestionaria una persona con discapacidad sus mo-
vilidades, cuando es representada como “enferma”,
“dependiente” e “incapaz de producir los soportes
sociales necesarios para realizarlas”?

Como una alternativa de respuesta a la pregunta
anterior, surgen entonces las movilidades y su ca-
racter interdependiente como una forma propicia
para impugnar las valoraciones negativas de la de-
pendencia. Jiron y Cortés (2011) proponen que las
movilidades son practicas relacionales y colectivas
en donde se negocian diversos vinculos afectivos y
practicos entre miembros de la familia, comunidad
e instituciones. En el mismo sentido Jiron y Gémez
(2018) sugieren que la interdependencia se relacio-
na con “practicas de cuidado”, lo que no sdélo implica
atender a personas con discapacidad, sino también
moverse “con” o “por” ellas, con el fin de acceder
a diversos servicios y actividades de la vida social.
En resumen, las movilidades revelan que su gestion
y concrecion suponen “el tejido de diversas redes
de dependencia, las cuales funcionan como micro
coordinaciones en el contexto de la vida cotidiana y
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que son necesarias para el desarrollo de cualquier
actividad social” (Solsona, 2021: 280).

2.2. Vivir con discapacidad en territorios
rurales

Para completar el engranaje tedrico propuesto, ofre-
cemos algunas nociones sobre discapacidad y terri-
torios rurales. Podemos decir que las movilidades de
las personas con discapacidad y sus proyectos de
vida en general, “ocurren” en un territorio. Giménez
(1996, 2005) asume que un territorio es el espacio
donde se inscriben las culturas, simbolos e identida-
des de los grupos que se apropian de él. En térmi-
nos operacionales, Giménez plantea que el territorio
sirve como marco o area de distribucion donde las
practicas sociales estan espacialmente localizadas.
Esto nos invita a tomar en cuenta las intersecciones
entre personas con discapacidad y sus lugares par-
ticulares (Gleeson, 1999).

Conrespecto al territorio de San Juan de la Costa,
en donde se desarroll6 el trabajo de campo de este
estudio, podemos decir que se trata de una comuna
ubicada en la Regién de Los Lagos del sur de Chile.
Se caracteriza por tener alrededor de un 85% de
poblacién rural (Subsecretaria de desarrollo regio-
nal y administrativo, 2018), una alta tasa de pobreza
multidimensional que alcanza el 63,2% —Encuesta
de caracterizacion socioecondémica, 2015- que la
convierte en una de las 10 comunas mas pobres del
Chile. Igualmente, mas de un 80% de sus habitantes
se reconoce como Mapuche-Williche, lo que implica
que sus habitantes declaran una fuerte identidad in-
digena. Se ubica a 35 kilometros de Osorno que ade-
mas de ser la capital provincial, es la ciudad interme-
dia mas cercana y que concentra la mayor cantidad
de servicios y actividades.

La misma Subsecretaria de desarrollo regional
y administrativo (2019) declaré a la comuna como
una “zona rezagada”, esta definicion politica del te-
rritorio se refiere a aquellas localidades que tienen
dificultades de accesibilidad y conectividad fisica,
muy baja densidad poblacional, dispersion en la dis-
tribucion territorial de sus habitantes, y baja presen-
cia y cobertura de servicios basicos y publicos. En
esta misma directriz, el afio 2017 se realizd un “diag-
néstico comunal sobre la situaciéon de las personas
con discapacidad” en San Juan de la Costa. En esta
instancia identificaron diversas dificultades para las
movilidades, entre las que se encuentran: falta de
transporte publico, deficiencia de infraestructura
publica, caminos deficientes, etc. Y sefalan como
amenazas: la dispersion geografica, falta de recur-
sos y el aislamiento social.

Los antecedentes expuestos anteriormente des-
criben la situacion sociodemografica del lugar de
estudio, caracterizado por la ruralidad, pobreza mul-
tidimensional, componente étnico y el rezago terri-
torial, indicadores definitorios de los lugares donde
“ocurren las movilidades” y se vive la discapacidad.

Territorios rurales en donde se desarrolla este es-
tudio, son muchas veces indicados como espacios
de aislamiento y exclusion, con una accesibilidad
dificultosa y una baja conectividad. Las personas
con discapacidad eventualmente se enfrentan a una
“exclusion socio espacial”, no solo en instituciones
a gran escala, sino también en entornos locales de
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atencion comunitaria. A menudo sus vinculos territo-
riales son débiles debido a que se encuentran sin ac-
ceso a transporte, recursos o empleo (Goggin, 2016;
Gleeson, 1999).

Con respecto al contexto precario de la ruralidad,
particularmente en Latinoamérica, Inguanzo (2020)
afirma que las personas con discapacidad en comu-
nidades indigenas y rurales se enfrentan a diversas
desventajas tales como: privacion de acceso a la
educacion, restriccion de movimientos, lejania con
centros de servicios basicos, sanitarios o de justicia,
aislamiento geogréfico, entre otras. Por lo tanto, se
sobrentiende que el campo puede ser inhibidor de
las relaciones sociales. Para paliar estas desventa-
jas, la literatura sugiere que las principales redes de
apoyo para gestionar la vida cotidiana de las perso-
nas con discapacidad, incluyendo sus movilidades,
son su nucleo familiar. Segun Mirfin-Veitch, Milner
y McDonald (2017), las personas con discapacidad
que habitan lugares rurales confian en sus familia-
res y en las redes locales proximas para desarrollar
sus proyectos de vida. Por su parte, Gartrell y Hoban
(2013) refuerzan esta idea asegurando que las per-
sonas dependen de miembros del hogar, parientesyy,
en algunos casos, vecinos para acompanar y ayudar
en sus viajes y salidas fuera de casa.

A lo anterior se ahade que, en ausencia de “asis-
tentes”, las Personas con discapacidad deben dis-
poner de recursos financieros, que con frecuencia
no tienen, lo que deviene, en el lenguaje de Brogna
(2020), en un “agravio y sobresfuerzo econdémico”.
Este concepto se refiere alos costos adicionales que
tienen las personas con discapacidad para cubrir
gastos asociados a su condicion, tales como: trans-
porte privado para traslados, insumos y tratamientos
de rehabilitacion, y principalmente “cuidados” y ges-
tion de la vida cotidiana, lo que recae principalmente
en la familia que debe incurrir en diversos gastos de
dinero y tiempo, sobre todo dentro del contexto lati-
noamericano en donde existe un “Estado ausente”.

En esta misma direccion, los trabajos de Shaun
Grech (2015, 2016) sobre las familias en la Guatemala
rural, que tienen algun miembro con discapacidad,
sugieren que estas realizan intentos desesperados
para asegurar su supervivencia. Son familias pobres
que cuentan con pocos activos financieros y débiles
medidas de proteccion, pero que, aun asi, propor-
cionan recursos y cuidados a sus familiares con dis-
capacidad. Otro estudio que ha abordado la relacion
entre ruralidad y discapacidad es el de Moctezuma
(2019), quién trabajo en las Comunidades Nahua de
la Huasteca Potosina, en México, especificamente
con infantes. Una de las grandes desventajas expe-
rimentadas en estos territorios es la falta de medios
de transporte y comunicacion, lo que ha tenido como
consecuencia que algunos de los infantes con dis-
capacidad fallecieran en sus hogares al no poder ser
trasladados a los centros de salud mas cercanos.
También se reafirma la idea de que:

La insercidn y participacion de los infantes en
diversos ambitos de la vida publica en sus co-
munidades, reside en el capital social y las re-
des de apoyo (familiares) con la que cuenta el
infante, estas redes son solidarias y extensas
(...) incluyendo a otros familiares como tios, pri-
mos, abuelos, etc. (Moctezuma, 2019: 17).



Solsona-Cisternas, D. Rev. antropol. soc. 33(1) 2024: 31-46

De la misma manera se asegura que el abando-
no por parte del Estado y sus instituciones ha teni-
do que ser subsanado por el grupo familiar, sobre
todo por las madres de familia, que han construido
modelos de atencion para atender los procesos de
salud-enfermedad de sus hijos, ante la ausencia de
un sistema de proteccion social publico. Este tipo de
planteamientos es coincidente con las afirmaciones
de Venturiello (2016) quien expresa que:

La familia es la mayor prestadora de ayuda
para el desempeno de la vida de las Personas
con discapacidad, asi como lo son en menor
proporcion, otras instituciones y redes infor-
males. Los costos de los tratamientos y de
ayudas técnicas, también son afrontados por
los familiares, que por otras instancias como
las instituciones de salud u otras asistenciales
(...) La familia tiene una gran participacion en la
atencién de salud, obtencion de ayudas téc-
nicas, brindando compaiia o traslados a cen-
tros de asistencia. (Venturiello, 2016: 17).

En sumario, las movilidades de las personas con
discapacidad y la gestion de su vida cotidiana en
general, son practicas en las que el nucleo familiar
juega un papel preponderante para su desarrollo.
Esto deviene en negociaciones permanentes que
resultan en formas interdependientes de resolver las
contingencias del dia a dia, sobre todo en lugares
rurales, en donde se acentuan y multiplican las difi-
cultades para concretar los proyectos de vida de las
personas. Este protagonismo familiar es explicado,
en parte, por la persistencia de un “Estado ausente”
en el contexto latinoamericano, en donde su incapa-
cidad para garantizar derechos sociales a grupos in-
dicados como vulnerables, entre los que se incluyen
alas personas con discapacidad, deviene en que los
individuos aprenden a “gestionar solos” los desa-
fios de la vida cotidiana, proveyéndose de una am-
plia red de familiares, amigos, vecinos y conocidos,
para acceder a recursos y garantizar su existencia
(Martuccelli, 2007).

3. Método

3.1. Posicionamiento y rol del investigador

Como una forma de transparentar la posicion de
quien escribe este articulo, el investigador declara
que en su familia hay personas con discapacidad,
con las cuales ha vivido durante afios, conociendo
como observador participante en primera persona,
las dinamicas de cuidado y el modo como se expe-
rimenta la discapacidad en diversos contextos. En
este trabajo no se pretende neutralizar la subjetivi-
dad de quien escribe, sino transparentarla. Lo que
si es necesario establecer, es que el analisis de los
discursos y practicas identificadas es minucioso y
riguroso. Aqui estan puestas todas las herramien-
tas y la indumentaria analitica propia de las ciencias
sociales. Por lo mismo, este articulo describe: la
explicitacion del proceso metodolégico que habili-
ta la produccion de conocimiento, las definiciones
tedricas, y las estrategias utilizadas para presentar
los resultados y sus concomitantes interpretaciones
(Angelino, 2014).

En relacion al rol del investigador en el proceso
de trabajo de campo y de recoleccién de datos, se
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optd por establecer una relacion cercana con las y
los participantes, expresada o traducida en una pe-
riodicidad frecuente de encuentros, conversaciones
y momentos para compartir, mas alla de la logica de
observador-observado. Se realizaron muchos paseos
€en sus campos, conociendo sus huertas, sus anima-
les, contemplando variados paisajes, acompafando
a las personas en sus faenas de crianza y alimenta-
cion de animales, en la venta de sus productos, en las
atenciones y servicios que prestan, entre otras activi-
dades. Muchos familiares se involucraron en las en-
trevistas y conversaciones, expresando su amabilidad
al compartir alimentos tipicos del Sur rural de Chile.
Esto contribuyd en el proceso investigativo a la gene-
racion de una relacion horizontal y de confianza entre
las y los participantes y el investigador.

3.2. Estrategia metodoldgica

El enfoque metodoldgico utilizado en esta investiga-
cion es de tipo cualitativo, el cual nos permite com-
prender e interpretar las experiencias humanas a
través de la produccion y analisis de datos textuales
que nacen desde los discursos singulares y subjeti-
vos de los sujetos sociales en un contexto cotidia-
no (Denzin y Lincoln 1994; Baeza, 2002). El disefio
propuesto para este estudio es de “tipo etnografi-
co”. Segun Wallen y Fraenkel (1991) este disefo se
caracteriza por hacer una descripcion holistica de
los sujetos de estudio, por retratar sus experiencias
cotidianas, y por intentar elucidar cémo las personas
describen y estructuran sus propios mundos.

Se aplicaron los siguientes instrumentos en el
periodo agosto 2021-febrero 2022: en primer lugar,
se desarrollé una pauta de caracterizacion socio-
demografica de los participantes del estudio, a fin
de establecer datos tales como su género, edad,
tiempo de residencia en el territorio, ingresos, nivel
de escolaridad, religion, ocupacion, estado civil, tipo
de discapacidad y fecha de certificacion, pertenen-
cia étnica, redes familiares, rutinas de rehabilitacion
y medicalizacion, etc. En segundo lugar, se les apli-
cO una entrevista extensa en donde se preguntaban
temas relacionados con sus experiencias de movili-
dad, como se gestionan, con qué recursos, soportes
y redes cuentan para concretarlas, cuales son los
motivos y destinos mas recurrentes de sus viajes, los
modos de transportes utilizados, sentidos y signifi-
cados que emanan de su pertenencia territorial, etc.
Finalmente, se realizaron observaciones y registro
audiovisual de sus movilidades y actividades diarias
dentro de sus territorios de vida.

Estos instrumentos fueron aplicados a cinco
participantes y sus familias en la Comuna de San
Juan de la Costa, sector rural de la Regién de los
Lagos en el Sur de Chile. Con respecto a la entrada
al campo, el investigador principal tomé contacto
con un funcionario municipal, cuyo rol era ser el
encargado de la oficina municipal de la discapaci-
dad. El referido funcionario le ofrecié al investiga-
dor presentarle a personas con discapacidad de
diferentes areas de la comuna, actividad que se
concretd durante el mes de julio del afo 2021. De
los cinco hogares visitados, todas las personas y
sus familias aceptaron participar en el estudio. En
este contexto, el investigador concreté alrededor
de cinco encuentros con cada persona y familia,
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realizando una entrevista a cada persona con dis-
capacidad, que se efectud en varias sesiones (4 a
5 por participante). También se considero relevan-
te observar sus rutinas cotidianas en sus entornos
de vida proximos, particularmente en sus hogares.
A través de observaciones gue derivaron en notas
de campo y fotografias, se pudo capturar como las
personas con discapacidad se mueven en sus am-
bitos, logrando efectuar sus actividades diarias,
principalmente aquellas asociadas al trabajo agri-
cola, ganadero, artesanal y otros tipos de labores.
Esto, ademas, permitié visualizar como sus fami-
liares o cuidadores cumplen roles relevantes en la
realizacion efectiva de estas actividades.

Vale destacar que el proyecto de investigacion que
enmarca este articulo fue aprobado en mayo de 2020.
Sin embargo, debido a las restricciones de movilidad
provocadas por la pandemia de COVID-19, el trabajo
de campo se inici6 recién en agosto de 2021. Durante
el periodo de pandemia, muchos investigadores op-
taron por trabajar con metodologias virtuales como,
por ejemplo: entrevistas a través de Zoom, Meet u
otras plataformas; también, entrevistas telefonicas
o formularios respondidos en internet. Sin embargo,
considerando el contexto rural de las personas en
este estudio, donde la conexion a Internet no esta
disponible en muchos lugares y la sefial de telefonia
movil es débil, sumado a que muchas de las personas
participantes no saben usar computadoras ni disposi-
tivos digitales, se optd por esperar a que se levantaran
las restricciones de movilidad para hacer el trabajo de
campo de manera presencial, cumpliendo con las
precauciones sanitarias necesarias.
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Los datos obtenidos fueron analizados a través
del Software Atlas Ti, lo que nos permitio codificar los
discursos obtenidos en las entrevistas y las notas de
campo del investigador, y de esta forma identificar
aquellos topicos, tanto los recurrentes y similares,
como aquellos diferenciadores de las experiencias
de movilidad de cada participante. Las categorias
resultantes son presentadas en los resultados de
este articulo. Las fotografias tomadas durante el
trabajo de campo sirven para ilustrar practicas co-
tidianas, laborales y de movilidad de las personas
participantes.

Vale destacar que esta investigacion fue revisa-
da y aprobada por el Comité de ética cientifico de
la Universidad de Los Lagos, y que todos y todas las
participantes firmaron consentimiento informado,
autorizando a utilizar sus datos, imagenes y la infor-
macion proveniente de las entrevistas y observacio-
nes, para ser divulgadas con fines cientificos.

4. Resultados

4.1. Caracterizacion de los casos de estudio

Los resultados que se presentan a continuacion res-
ponden a 5 casos, incluyendo sus familiares y cui-
dadores, que fueron trabajados en San Juan de la
Costa, sector rural del sur de Chile durante los afios
2021-2022. Para resguardar el anonimato de los y las
participantes, utilizaremos un folio que representa
cada casoyreemplaza el nombre de pila, de acuerdo
a los requisitos planteados por el comité de ética de
la Universidad de Los Lagos, y de cuyo cumplimiento
dependio la aprobacion del proyecto.

Tabla1. Caracterizacion de los casos de estudio

Casos Genero Edad Nivel educacional . Tipo d_e 3 I.d eqt'dad Ocupacion
discapacidad indigena
P1 Masculino 56 Media incompleta Visual Williche Granjero de cerdos
P2 Femenino 21 Universitaria en curso Visual Williche Estudiante
P3 Masculino 44 Media completa Fisica Williche Artesano en maderas
P4 Masculino | 59y70 | Sin educacion formal Fisica Williche Sin ocupacion
e intelectual declarada
P5 Femenino 61 Basica incompleta Fisica Williche Lawentuchefe

Con respecto a los/las participantes del estudio;
los casos P1y P2 corresponden a una persona ciega
y otra con discapacidad visual progresiva del sector
de Puninque, que tienen la relacion de padre e hija. El
se dedica ala crianzay venta de cerdos y ella es estu-
diante universitaria de administracion de empresas y
negocios. Su unica y principal red de apoyo es su es-
posay madre respectivamente, cuentan con ingresos
relativamente altos, lo que les permite tener un vehi-
culo particular y un tractor para viajar y trabajar. P3 es
un joven artesano en maderas que se dedica a hacer
“ruecas” (maquinas manuales de hilar), su principal

término ni su carga semantica.

red de apoyo es su hijo mayor con quien vive, y sus pa-
dres que residen en el mismo sector de Lafkenmapu
bajo, se mueve en una silla de ruedas eléctrica des-
pués de adquirir discapacidad fisica en un acciden-
te laboral, es reconocido como un folclorista y gestor
cultural, lo que le ha permitido conocer varias regio-
nes de Chile, y, ademas, posee un minibus particular
con el que puede distribuir sus productos en toda la
region. Con respecto a P44, son dos adultos mayores
que tienen la relacion de tio y sobrino, su principal red
de apoyo es su cuidadora, quien no tiene vinculos fa-
miliares con ellos, aunque desde hace mas de 15 afios

Por tipo de discapacidad nos referimos al diagndstico establecido en su credencial, lo que no significa que compartamos el

Decidimos tomarlos como un solo caso, ya que han vivido practicamente toda su vida juntos, tienen el mismo diagnédstico de

discapacidad intelectual y comparten la misma vivienda y cuidadora.
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ella y su familia se han hecho cargo de sus cuidados.
Residen en el sector de Purrehuin, ambos utilizan silla
de ruedas para desplazarse y han sido diagnostica-
dos con discapacidad intelectual. Es importante des-
tacar que, en areas rurales, es frecuente que se cer-
tifique a personas con discapacidad intelectual por el
solo hecho de ser analfabetas, o no haber pasado por
las instituciones educativas formales. Finalmente, P5
€s una mujer que vive en el sector de Popoény se de-
dica a proveer servicios de atencion de salud con en-
foque intercultural, ella es una Lawentuchefe, es decir,
una figura ancestral de la cultura Williche a la que se
le denomina en espanol “componedora de huesos”.
Ella adquirio discapacidad fisica en un accidente au-
tomovilistico, y su principal red de apoyo es su esposo
y dos hijos con los que vive.

Vale precisar que todos y todas las participantes
se identifican como Mapuches-Williches (Gente del
sur). Otro antecedente importante es que todos re-
ciben la pensién basica solidaria, entregada por el
Estado, y que asciende al monto de 164.356 pesos
(193 dolares aproximadamente), pero complemen-
tan sus entradas de dinero con los ingresos obte-
nidos de sus trabajos. También declaran tener una
relacion directa y fluida con las instituciones publi-
cas a escala local, sobre todo con la Municipalidad
y el Centro de salud familiar, de los cuales obtienen
beneficios y prestaciones sociales que les permiten
gestionar sus movilidades, trabajos, estudio, y pro-
yectos de vida en general, generando redes de apo-
yo adicionales a la familia, lo que permite paliar las
desventajas y carencias propias de la ruralidad.

4.2. Movilidades ¢A donde? ¢con
quienes?Y ¢Por qué?

La mayoria de los y las participantes expresan que los
principales motivos de sus salidas se deben a cuatro
grandes actividades: atenciones en salud, tramites,
compras y el gjercicio de la ciudadania a través de la
participacion en espacios y organizaciones locales
(Solsona, 2023a). Los itinerarios de rehabilitacion y
tratamientos médicos involucrados en la condicion de
discapacidad de las personas, provoca que las visitas
a los centros de salud locales, llamados “postas rura-
les”, sean relativamente frecuentes, y en algunas oca-
siones también deben asistir al Hospital de Osorno en
la capital provincial. A esto se suma la concepcion pa-
tolégica y deficitaria que se le asigna arbitrariamente
a las personas con discapacidad, lo que las expone a
constantes rutinas médicas con diversos profesiona-
les de la salud. Gran parte de estas movilidades son
realizadas de forma interdependiente. Las personas
casi nunca asisten solas, generalmente van acompa-
nadas de sus familiares, y en muchas oportunidades
son estos quienes gestionan y realizan los viajes para
agendar citas médicas o para retirar medicamentos.
Tal como lo expresa Verdnica quien es cuidadora de
los adultos mayores del caso P4.

“Yo voy a buscar los medicamentos de los vie-
jitos, tengo que andar insistiendo, llamando a
los del CESFAM para que vengan y se preocu-
pen de ellos, que los visiten (...) muchas veces
no alcanzo ni a comer porque debo llevarlos
de urgencia al hospital” y a veces no hay reme-
dios en el CESFAM y se los tengo que comprar
yo. (fragmento entrevista de investigacion)
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También es el caso de P1, un hombre ciego de 56
anos, que es acompanado en todas sus salidas por
su esposa e hija P2, y que tiene una pérdida parcial
de la vista. Ellas practicamente se han convertido
en su “sombra”, él no utiliza ninguna ayuda técnica
como, por ejemplo, un bastén, sino que se guiay lo-
gra moverse tomado del brazo de su esposa e hija.
En este sentido y utilizando el lenguaje de Dokumaci
(2020), sus familiares se convierten en “posibilida-
des” para que €l pueda desplazarse.

Otro tipo de salidas son aquellas relacionadas
con tramites, sobre todo aquellos “impostergables”
como ir a cobrar el dinero al banco, obtener docu-
mentos en el registro civil, regularizar papeles en el
municipio u otras instituciones. Por ejemplo, a P3, un
artesano que se relaciona con varias instituciones a
nivel local, entre ellas el Instituto de desarrollo agro-
pecuario (INDAP), que le ha transferido recursos a
través de proyectos concursables, estos le han ser-
vido para comprar indumentaria y desarrollar sus tra-
bajos. También se relaciona con una consultoria que
colabora con él en la elaboracion de proyectos y con
el Servicio de impuestos internos (Sll) en donde debe
declarar sus ventas e ingresos.

“Yo voy por lo menos una vez a la semana a
Osorno, voy al INDAP, al Sll, a hacer compras
de materiales a la ferreteria. Antes de tener
vehiculo iba en la micro (bus) de recorrido que
pasa 3 veces por semana, me llevaba una yun-
ta de bueyes hasta la parada y después entre
el chofer y otras personas de la comunidad
me subian a la micro (...) ya en Osorno yo ando
solo sin ningun problema, pero casi siempre
me acompaina mi hijo”. (fragmento entrevista
de investigacion).

Las compras son otro motivo que obliga a realizar
viajes a Osorno, dado que en los sectores rurales no
existen grandes supermercados, sino solo peque-
fAos negocios que no tienen tanta oferta y variedad
de productos —excepto aquella de tipo agricola a
pequefa escala, que ofrecen verduras, hortalizas y
algunas carnes. Las personas estan obligadas a mo-
verse hacia Osorno para abastecerse mensualmen-
te. La mayoria de ellas realizan entre 1y 2 viajes men-
suales por este motivo; durante la pandemia esta
frecuencia disminuyo a un viaje cada dos meses. Tal
como relata P5:

“A mi me gusta ir al supermercado al menos
una vez al mes, me acompafa mi esposo o
a veces mi hija (...) yo junto mi platita (dinero)
para ir acomprar mis cositas y que no me falte
nada en el mes (...) y cuando tengo que ir a co-
brar un bono igual vamos al banco con mi es-
poso, aungque ahora con el virus salimos me-
nos”. (fragmento entrevista de investigacion).

Finalmente, otro de los motivos que inducen
movilidades son las actividades de participacion
ciudadana. Todas las personas refieren asistir a
las actividades en las que son convocadas por la
municipalidad. Estos eventos involucran el ejerci-
cio del sufragio o voto para las elecciones de au-
toridades publicas, talleres y dialogos ciudadanos,
capacitaciones para la dirigencia social, cuenta
publica del alcalde, etc. Usualmente, el Municipio
dispone de transporte para las personas y sus
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P3 en la feria (mercado) de Rahue Bajo, Ciudad de Osorno, Sur de Chile.

acompanantes, e incluso en algunos casos son los
propios familiares y cuidadores quienes gestionan
con el municipio no so6lo la movilizaciéon para es-
tos eventos, sino las actividades mismas. Verdnica
cuidadora de P4, incluso comenta que ella y una
organizacion social que representaba, gestiona-
ron espacios de encuentro y participacion entre
personas con discapacidad:

“Nosotros, con el comité de salud hicimos
unas jornadas, todos los sabados, se llamaba
jornadas de esparcimiento para los adultos
mayores y discapacitados (...) se hacian cosas
culturales de musica y folclore, y ellos con-
versaban, se veian entre ellos, que no se ven,
porqgue ellos no se ven con nadie, y ese dia le
dabamos ese espacio a ellos, y lo pasaban

re-bien, les haciamos su... unas bolsitas de
obsequios, cositas para... para ellos...” (frag-
mento entrevista de investigacion).

Es importante subrayar que casi todos los parti-
cipantes ejercen o han ejercido cargos dirigenciales
tales como presidente/presidenta del comité de sa-
lud, de las comunidades indigenas, juntas de veci-
nos y otras organizaciones funcionales de la socie-
dad civil. Esto evidencia que participan activamente
en sus comunidades.

Con respecto a los destinos de viajes, todos y
todas las personas van principalmente a Puaucho,
capital comunal, y Osorno, capital provincial, que
constituyen centros urbanos que concentran servi-
cios y actividades. Sus salidas fuera de la regién son
esporadicas y excepcionales. Otro destino frecuente
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son las postas rurales de salud, las cuales quedan
cerca de sus domicilios, en los mismos sectores en
los que residen.

Sobre los modos de transportes disponibles para
realizar estos viajes, dependen principalmente de los
recursos y capitales de los individuos y sus familias.
Algunos cuentan con vehiculos particulares como
es el caso de P1, P2 Y P3, mientras que otros son
usuarios del transporte publico, el cual, en tiempos
de pandemia tiene una frecuencia de 3 veces por
semana y en un solo horario. Igualmente, es impor-
tante establecer que exceptuando a P1y P2, todas
las personas utilizan silla de ruedas para desplazar-
se. Esta ayuda técnica en tanto materialidad protési-
ca es fundamental para explicar sus movilidades en
sus espacios de vida, ya que en ellas se desplazan
en sus “campos” y logran anclar en los lugares en
los cuales desenvuelven sus actividades cotidianas
como los talleres de madera, sala de atencion, las
huertas, etc. Ante la falta de transporte publico, algu-
nas de las personas optan por arrendar un “flete”, asi
se le llama al acto de alquilar un vehiculo con chofer,
sobre todo para transportar la mercaderia que com-
pran en Osorno. El precio del “flete” es muy caro, sin
embargo, y ante la inexistencia de otras opciones de
transportes, las personas se ven obligadas a pagar el
costo, segun relata P5:

“Nosotros a veces nos vamos en micro a
Osorno, pero compramos mucha mercaderia
y traemos muchas cosas pesadas, entonces,
a la vuelta tenemos que arrendar flete, y ellos
cobran por kildmetro, y hasta aca son 40 kil6-
metros, asi que pagamos 40.000 pesos por el
viaje hasta aca en Popoén”. (fragmento entre-
vista de investigacion).

Lo anterior revela que las familias de personas
con discapacidad incurren en lo que Brogna (2020)
denomina el “agravio y sobresfuerzo econémico”,
teniendo que gastar sumas de dinero muy altas
(40.000 pesos chilenos son aproximadamente 50
ddlares), esto debido, no solamente a la falta de
transporte adaptado, sino que también a la baja fre-
cuencia del mismo, la falta de conectividad e infraes-
tructura, y lalocalizacién lejana a los centros urbanos
que concentran servicios basicos.

4.3. Redes y soportes. Familia e institucio-
nes

Tal como lo sugiere la literatura (Moctezuma, 2019,
Venturiello, 2016; Grech, 2015), las personas con
discapacidad tienen como principal red de apoyo
a su familia directa para gestionar las necesidades
y vicisitudes que demanda la cotidianidad rural.
Especificamente, en relacion con las movilidades,
las familias ejercen principalmente tres roles: el pri-
mero es el “cuidado y apoyo de las actividades de la
vida diaria”, el segundo el “acompafamiento en via-
jes”y el tercero, realizar lo que denominamos “movi-
lidades de reemplazo”.

En relacion al cuidado y apoyo cotidiano, si bien
varios de los participantes pueden realizar muchas
actividades de la vida diaria de forma independiente,
como, por ejemplo, comer, vestirse o hacer su aseo
personal, otrosy otras deben recibir constante ayuda,
ademas de requerir asistencia para desempenarse

39

laboralmente. Por ejemplo, P1Y P2, padre € hija diag-
nosticados con discapacidad visual son permanen-
temente asistidos por la Sefiora Cristina, esposa de
P1y madre de P2. Gracias a sus gestiones, logran
concretar las faenas propias de la crianza de cerdos,
que incluyen “movilidades de corta distancia” dentro
de sus propios terrenos, y reparticion de productos.
A continuacion, unailustracion de estas practicas de
co-movilidad e interdependencia a través de frag-
mentos de notas de campo de la observacion de sus
faenas:

“P1se pone sus botasy guantes de goma para
ir a alimentar a los cerdos. Esta afuera de su
casa, es una mafana soleada de la primave-
ra cordillerana, el pasto aun esta humedo. La
sefora Cristina toma unos baldes a los que
le pone suero para alimentar a los cerdos (...
P1 comienza a caminar solo hasta la granja,
son unos 150 metros de distancia aproxima-
damente desde su domicilio, dofa Cristina va
al lado de él, llevando los baldes. Al llegar a
la granja, P1 se sostiene en los hombros de
Su esposa para acomodar sus botas... arre-
manga sus brazos y procede a alimentar a los
cerdos con la ayuda de su esposal (...) Por otro
lado P2, a pesar de las dificultades que tiene
para ver, se sube a su tractor, lleva consigo un
quintal de harinilla y otros productos agrico-
las, acomoda sus lentes y comienza a manio-
brar su vehiculo...conoce bien su tractor y el
camino, pero su padre decide acompafarla
como copiloto, recorren 1 kildmetro aproxi-
madamente y llegan a su destino, la casa de
una vecina, en donde repartes los productos.
(fragmento nota de campo, 10 de septiembre
del 2021)

Otro rol que cumplen las familias en las movi-
lidades de las personas es el de acompafamiento
en viajes. Todos y todas las participantes del estudio
refieren que son acompanados en la mayoria de sus
viajes, especialmente en aquellos que tienen como
destinos los centros de salud u Osorno, la capital
provincial. Estos acompafiamientos no solamente
implican el hecho de “estar o viajar con ellos”, sino
que igualmente, su co-presencia en los desplaza-
mientos habilita a las personas a poder realizar efec-
tivamente la actividad que motiva el viaje. Tal como
nos cuenta la hija de P5:

“Nosotras, cuando hay ronda de salud, nos
levantamos temprano, mi mama se apoya y
puede caminar con sus bastones, pero por
ejemplo para subirla al auto lo tenemos que
hacer con mi pap4, y ella pone primero su pier-
na buenay de ahi nosotros la empujamos para
adentro” ..yo estoy de principio a fin con mi
mama, desde que llegamos a la posta hasta
que la atiende el médico o la enfermera” (frag-
mento entrevista de investigacion).

Finalmente, muchos de los familiares y cuidado-
res de las personas con discapacidad, efectuan lo
que hemos denominado “movilidades de reempla-
z0” 0 “moverse por ellas”. Tal como lo hace Verodnica,
cuidadora de P4, ella es quien va al centro de salud
a buscar los medicamentos de los adultos mayores
que estan a su cargo, va a cobrar sus pensiones, al
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P1 (discapacidad visual) trabajando en su granja de cerdos.

supermercado a comprar sus productos y articulos
de higiene personal, etc. O como P3, quien recibe la
ayuda de su hijo mayor para repartir los productos en
madera que vende, yendo él mismo a Osorno a rea-
lizar esta actividad. O la hija de P5, que tomo el car-
go dirigencial de su madre como representante de
la comunidad de Popoén, en donde constantemente
estan postulando a proyectos con financiamiento
publico para mejorar las condiciones de vida de sus
vecinos. Quiza esta breve frase expresada por ella
refleja bien este tipo de movilidades de reemplazo:
“Como ahora ella no anda ... ando yo”.

Por otra parte, las “instituciones publicas” son
otra red fundamental, proporcionando ciertas ayu-
das y prestaciones sociales para las personas con
discapacidad y sus familias, entre las que destaca
el centro de salud familiar, que realiza visitas domi-
ciliarias y lleva servicios de rehabilitacion a la propia
casa (Solsona, 2003b). Algunos autores llaman a
este tipo de prestaciones publicas, “service delivery”
para menguar los efectos de la tirania de la distan-
cia (Mirfin-Veitch, Milner y McDonald, 2017). También
ofrece transporte gratuito para atenciones con es-
pecialistas de salud en Osorno y traslado desde su
domicilio a las postas rurales de sus sectores, esto
con el fin de evitar que gasten dinero en viajes.

También la municipalidad, a través de su depar-
tamento social, otorga transferencia directa de re-
cursos para poder adquirir herramientas para sus
actividades laborales. Ademas, gestiona la obten-
cion de ayudas técnicas, tales como sillas de ruedas

y bastones que permiten desplazarse, la tramitacion
de credenciales que certifican la discapacidad, y
que permite acceder a beneficios sociales. Otra ayu-
da es el transporte municipal gratuito para activida-
des culturales o de participacion ciudadana —antes
de la pandemia. En esta misma linea, la oficina de
vivienda gestiona subsidios para ampliar sus casas
0 hacer adaptaciones para que puedan transitar en
silla de ruedas, algo importante para que las perso-
nas se muevan en sus espacios de vida proximos.
Finalmente, el Instituto de prevision social, junto a
la municipalidad, gestionaron que los pagos de las
pensiones fueran en los mismos sectores donde vi-
ven las personas, es decir, en las escuelas o postas
rurales cercanas a su hogar; una vez al mes, las per-
sonas o sus familiares pueden ir a retirar su dinero
sin necesidad de tener que desplazarse a la ciudad.

Todas estas ayudas de las instituciones locales
—municipalidad y centro de salud familiar—, agrega-
das a los multiples y permanentes esfuerzos de las
familias y cuidadores de las personas con discapa-
cidad, que desempefian el rol mas importante en la
gestion de la vida cotidiana y las movilidades, apun-
tan principalmente a dos objetivos: en primer lugar,
“evitar movilidades” como, por ejemplo, no asistir a
un centro de salud por servicios de rehabilitacion
cuando los profesionales del area de la kinesiologia
o terapia ocupacional pueden ir a sus domicilios, o
cuando sus familiares los reemplazan en el reparto
de los productos de su trabajo, o van a retirar medi-
camentos, etc. Y, en segundo lugar, estas practicas
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contingentes permiten “acercar” las actividades o
servicios de interés general a lugares proximos, con
el objetivo de evadir viajes de larga distanciay evitar
la experiencia de tener que “enfrentarse” a la ciudad.
Ejemplos de lo anterior son: la posibilidad de cobrar
sus pensiones en el mismo sector donde residen,
llevar especialistas médicos a la posta rural, o hacer
mejoras y adaptaciones accesibles en sus viviendas
para que puedan desplazarse dentro de sus campos
y poder desarrollar sus rutinas laborales.

4.4. Estrategias de movilidad

Como ya se ha mencionado, algunos de los despla-
zamientos pueden considerarse como obligatorios
e inevitables, lo que supone para los individuos la
movilizacién de sus recursos y la activacion de sus
redes para poder concretarlos. En este sentido, con-
dicionadas por sus posibilidades materiales objeti-
vas, pero también por los recursos inmateriales pro-
venientes de sus vinculos relacionales, las personas
evaluan sus opciones y despliegan diversas estrate-
gias para llevar a cabo sus viajes. En este escenario,
las movilidades implican una gran reflexividad en un
contexto particular, la capacidad de articular las pro-
pias aspiraciones y proyectos en el universo de al-
gunas restricciones (Kauffman, 2008). Por otro lado:

La nocion de estrategia supone decisiones en
las que intervienen multiples factores. Aunque
las decisiones de movilidad se encuentran
vinculadas con las estructuras de opciones,
y aun con limitada posibilidad de accion, este
término permite reconocer una parte de deci-
sion de los individuos, su capacidad de agen-
cia, y habilita un espectro de posibilidades.
Ello supone ademas contar con soportes para
que la estrategia sea posible. En ese sentido,
se consideran las estrategias individuales en
interaccion con los condicionantes estructu-
rales, por lo que aun en contextos similares,
las experiencias y cursos de accion pueden
ser muy diversos. (Tapia, 2018: 220-221).

Ademas, es importante aclarar que no se plantea
que las personas con discapacidad y sus familias
utilicen un tipo de estrategias prescindiendo de las
otras. Por el contrario, la mayoria de los casos recu-
rren y utilizan simultaneamente, para concretar sus
movilidades y proyectos de vida, multiples estra-
tegias en direccion de sus familias, instituciones y
comunidades.

Considerando que las personas con discapaci-
dad cuentan con redes familiares e institucionales
que habilitan sus movilidades y proyectos de vida, es
necesario elucidar como, a partir de la disponibilidad
de recursos provenientes de estas redes, las perso-
nas despliegan diferentes estrategias para hacer po-
sible sus movilidades.

El primer tipo de estrategias es la que denomina-
mos de “interdependencias, coordinaciones y sobre
agravio economico”. Estas son estrategias destina-
das a compensar lo que falta dentro de los territo-
rios —transporte publico adaptado, frecuencia de
transportes, estado de los caminos, etc. P.1, hombre
ciego de la localidad de Puninque, relata como en
conjunto con P.2, su hija de 20 afos con una disca-
pacidad visual, han optado por comprar un vehiculo
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y deciden pagarle a un chofer para hacer sus viajes
hacia Osorno.

fbamos en micro antes y después ya después
nos cabreamos en la micro, porque se nos
perdian las cosas, teniamos que depender de
un horario y, bueno, eso era cuando no tenia-
mos plata suficiente, pero después, gracias a
Dios, nos empezo air bieny ya teniamos trans-
porte, aunque era remunerado, pero era de...
nosotros le pagabamos al transportista. Con
una platita que me llegé a miy a la nana (su
hija) compramos un vehiculo y le pagamos a
un vecino que hace de chofer. (P1, Fragmento
entrevista de investigacion).

El parrafo anterior visibiliza las dificultades de ac-
ceder al transporte publico, principalmente por su
poca frecuencia, por ser autobuses no adaptados,
y porque los horarios no les acomodan a todas las
personas. Ante esta realidad, P 1y 2, en tanto padre
e hija, deciden unirse para comprar un vehiculo par-
ticular y no depender del uso del transporte publico.
Ademas, de esa forma pueden moverse a todos los
lugares que quieran dentro de la ciudad de Osorno.

Similar a los casos anteriores P.3, el joven artesa-
no de Lafkenmapu, que se moviliza en silla de rue-
das, ha adquirido un minibus particular. El objetivo
de esta compra es poder trasladar sus productos,
ruecas y otros trabajos en madera hacia la ciudad
de Osorno. No obstante, estos viajes estan supedi-
tados a los tiempos y voluntades de sus familiares
directos. En este caso, es su hijo mayor de 21 afios
quien conduce el minibus, e incluso, debid aprender
a manejar y obtener su licencia de conducir. Por otro
lado, siempre que viajan y llegan a Osorno, hacen un
relevo de chofer, y es su cuiado, esposo de una de
sus hermanas quien conduce dentro de la ciudad.

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

Muchas de las personas con discapacidad de-
penden de sus familiares, no solamente para requerir
de ellos asistencia y acompanamiento en los viajes,
también, como ya se hizo referencia anteriormente,
viajan por ellos, cumpliendo el rol de movilidades de
reemplazo. Estas estrategias de interdependencias
son aun mas evidentes en las personas con discapa-
cidad fisica-motora, y que, segun el lenguaje biomé-
dico, son nombradas como “postradas”.

Un segundo tipo de estrategias se ha nombrado
como “usando a otros y personas como posibilida-
des” (Dokumaci, 2020). Es frecuente que las perso-
nas sorteen las barreras y obstaculos de accesibi-
lidad para poder desplazarse, a través de la ayuda
y asistencia de vecinos, desconocidos o parientes,
siendo estos quienes hacen adaptaciones a los en-
tornos, o entregan recursos y cuidados para que las
personas con discapacidad efectuen sus movilida-
des. Un ejemplo claro es el que se observa en el vin-
culo entre Dofa Verdnica y P4. Ella es cuidadora de
estos adultos mayores, sin tener una relacién fami-
liar directa. Desde una perspectiva mas biografica,
sobre todo recordando los primeros viajes que hizo
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dona Verdnica con P4. a la ciudad de Osorno, emer-
gen recuerdos de las dificultades de estos despla-
zamientos, considerando que Verdnica es madre de
4 hijos.

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

Los adultos mayores del caso P4, como muchas
otras personas con discapacidad, han generado re-
laciones de ayudas interdependientes con personas
que no son sus familiares directos. Lograban con-
cretar viajes a Osorno para cobrar sus pensiones,
hacer sus compras en el supermercado, pasear por
las plazas de la ciudad, socializar con otras perso-
nas, gracias a que Verodnica, su vecina de toda la
vida, tomo la decision de ser su cuidadora. Esto ul-
timo significé un aprendizaje y entrenamiento para
cooperar con las movilidades de individuos que se
mueven en silla de ruedas; ademas, tuvo que idear
estrategias para poder viajar con sus hijos y uno de
los hermanos simultaneamente. Usar a otros es en-
tonces una estrategia plausible de movilidad, sobre
todo cuando las experiencias de discapacidad estan
inscritas en contextos de ausencia de vinculos con
familiares directos e instituciones publicas, lo que
fomenta en los individuos una busqueda de oportu-
nidades orientadas a la comunidad y vecindad, te-
jiendo redes y obteniendo soportes fuera de las ins-
tituciones formales.

Un dltimo tipo de estrategia es el que se denomi-
na “usando opciones institucionales”. En contextos
rurales estas posibilidades se reducen a los vehicu-
los terrestres de los Centros de Salud publicos y la
Municipalidad. No obstante, es importante aclarar
que no se trata de una especie de servicio estableci-
do, sino que es, mas bien, una demanda que hacen
las propias personas y sus familiares, quienes insis-
ten, coordinan y negocian el uso de vehiculos publi-
cos para poder acceder a servicios y actividades. Por
supuesto que acceder a estos soportes instituciona-
les que se convierten en estrategias para los viajes
de personas con discapacidad, dependen de su dis-
ponibilidad, de lo informadas que estan las personas
y sus familias, y, sobre todo, de la intensidad de los
vinculos que se han construido con las instituciones.
Algunas personas también han demandado modos
de transportes para asistir a establecimientos edu-
cacionales. P.2, la joven estudiante universitaria del
sector de Puninque, cuenta como pudo acceder a
una escuela basica y de ensefanza superior gracias
a la movilizacién ofertada por el municipio:
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A la escuela igual, primero estudié aca abajo
cerquita, me iba caminando, mi mama me lle-
vaba. Después fui a la escuela de Monteverde
eh, me pasaban a buscar en un furgon. Esos
furgones eran subvencionados por el Estado
(...) un profesor nos dijo que podiamos movili-
zarnos con esos buses y tomamos la opcion.
(P.2, Fragmento entrevista de investigacion).

5. Discusiony conclusiones

Si bien la familia juega un rol preponderante en la
gestion de las movilidades y proyectos de vida de
sus miembros con discapacidad (Moctezuma, 2019;
Grech, 2015), en el ultimo tiempo han surgido criti-
cas al exacerbado “familismo” que rodea la vida de
las personas con discapacidad. Complejizar la va-
loracion que se hace del rol de la familia en la vida
de sus miembros con discapacidad, pasa por com-
prender ciertas dinamicas que pueden tener efectos
tanto en las personas con discapacidad como en los
familiares que gestionan su vida cotidiana. Segun
Schnitzler (2017) la familia, en cuanto red social mas
grande de las personas con discapacidad, debe re-
definirse y adaptarse a la condicion de discapacidad
de sus miembros, y esto dependera del entorno ma-
terial y politico en el que opera esta red. Por lo tanto,
a menudo se argumenta que las dificultades para
moverse de personas con discapacidad restringen
sus actividades colectivas y reducen la red social,
por lo que la familia directa, con quien cohabitan, au-
menta su importancia en la vida de los individuos con
discapacidad. La misma autora enfatiza la necesaria
organizacion de los viajes, lo que limita la esponta-
neidad y posibilidades de viajes. La baja movilidad
de personas con discapacidad reduce sus opciones
de generar redes y capital social, al mismo tiempo
que limita su contacto con el mundo fuera del hogar,
exponiéndolos a situaciones de exclusion socioes-
pacial (Miglierina y Pereyra, 2017).

Por otro lado, para quienes cuidan y se hacen car-
go de sus familiares con discapacidad se producen
restricciones de acoplamiento (Landby, 2019), es
decir, las trayectorias de varios individuos diferentes
podrian tener que ser coorganizadas para hacer po-
sible la vida cotidiana. Un ejemplo de restricciones
de acoplamiento es cuando una persona debe dejar
su trabajo remunerado para cuidar a alguien con dis-
capacidad, o cuando deja de hacer alguna actividad
significativa, para cumplir con sus responsabilidades
como cuidadora. Con esto, se refuerza con lo esta-
blecido por Fitts y Soldatic (2020), quienes plantean
que los y las cuidadoras enfrentan gastos significa-
tivos y pérdida de ingresos cuando se convierten en
cuidadores, especialmente porque la decision de
dejar el trabajo y cuidar a un familiar con discapaci-
dad es en gran parte repentina y no planificada.

De todos modos, se reafirma que la familia direc-
ta es la principal red de apoyo con la que cuentan las
personas con discapacidad para gestionar las nece-
sidades y vicisitudes que demanda la cotidianidad ru-
ral. Afirma Rattray (2013) que histéricamente la disca-
pacidad se ha gestionado a nivel del hogar, en donde
se da un modelo socio céntrico en que las personas
con discapacidad articulan las practicas y rutinas fa-
miliares de todos sus miembros, ademas, en el con-
texto latinoamericano son las madres y mujeres en
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general quienes asumen el rol de cuidadoras de sus
miembros con discapacidad (Torres Davila, 2004).

Por otra parte, las instituciones, particularmente
aquellas de escala local, como la Municipalidad y el
Centro de salud familiar, juegan un papel preponde-
rante en el “acercamiento” y realizacion de variadas
atenciones y ayudas para las personas con discapa-
cidad. A través de los servicios de rehabilitacion al
domicilio, la entrega de medicamentos, llevar los pa-
gos de pensiones a sectores cercanos a su residen-
cia, transporte y traslado gratuito para atenciones
médicas o actividades de participacion ciudadana,
el Municipio complementa los esfuerzos y aliviana
parcialmente la carga de las familias de las personas
con discapacidad. Aunque la literatura indica que en
el contexto latinoamericano hay un fuerte abandono
por parte del Estado hacia las personas con disca-
pacidad (Brogna, 2020; Moctezuma, 2019; Grech,
2015), en San Juan de la Costa las familias reciben
ayudas por parte de las instituciones publicas loca-
les, aunque sea de forma subsidiaria. No se trata en
ningun caso de hacer una apologia de la gestion mu-
nicipal, pero si es importante ponderar el hecho de
que las familias y las personas con discapacidad, a
través de la insistencia, de informarse sobre ciertas
prestaciones y derechos, de “ir” ellos mismos a exi-
gir y negociar recursos que les corresponden, logran
beneficiarse del Estado y el Municipio, supliendo
parcialmente algunas de sus necesidades.

Es importante destacar que las movilidades en
tanto practica social (Gutiérrez, 2009) son “teleo-
I6gicas”, es decir, apuntan a la concrecion de un
programa de actividades que contienen sentidos y
significados para quienes acceden a ellas. Si bien
hay movilidades que pueden ser interpretadas como
“obligatorias o funcionales”, como tener que ir al mé-
dico, hacer un tramite, o compras, todas tienen por
obijetivo larealizacion de actividades esenciales para
las personas, y comprometen un contenido subjetivo
para quienes participan de ellas, sintiéndose even-
tualmente como pertenecientes, o, por el contrario,
excluidos de diversos espacios de interés.

Con respecto al significado de que la movilidad
se restrinja principalmente a actividades de super-
vivencia, en detrimento de actividades de ocio o
relacion social, se puede decir que se debe a la re-
presentacion historica de las personas con disca-
pacidad, indicadas como “permanentes enfermos”
y “pacientes del Estado”. Los itinerarios de rehabi-
litacion y tratamientos médicos involucrados en la
condicion de discapacidad de las personas, provoca
que las visitas a los centros de salud locales, llama-
dos postas rurales, sean relativamente frecuentes. A
esto se suma la concepcion patologica y deficitaria
que se le asigna arbitrariamente a las personas con
discapacidad, lo que las expone a constantes ruti-
nas médicas con diversos profesionales de la salud.
Asimismo, las personas con discapacidad y sus fa-
milias deben realizar frecuentes viajes por motivos
de tramites en instituciones publicas, por ejemplo,
tener que re-acreditar y certificar la condicién de
discapacidad para acceder a beneficios sociales.
Muchas veces las personas han tenido que lidiar
con las instituciones publicas y sus profesionales,
constituyéndose como verdaderas “pacientes del
Estado” (Auyero, 2018). Asi, si bien se requiere estar
en movimiento para garantizar el cumplimiento y el
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apoyo a las prestaciones que por derecho gozan las
personas con discapacidad, Soldatic (2018) afirma
que esta movilidad es circular y contenida, se trata
de una repeticion constante, de presentarse en mul-
tiples espacios para certificar su condicion de dis-
capacidad. Es asi que las movilidades por motivos
de ocio, consumos culturales, paseos y otros, son
esporadicas e intermitentes, condicionadas por los
recursos de la familia y por la dependencia de tener
a alguien que los acompanie.

En otra linea, a pesar de que las familias y las
personas con discapacidad experimentan las des-
ventajas estructurales de una ruralidad muchas ve-
ces abandonada y postergada (Inguanzo, 2020), al
mismo tiempo expresan una alta valoracién afectiva
de estos territorios, explicada por los arraigos identi-
tarios y la emergencia de afectos y sentimientos re-
lacionados con sus pertenencias indigenas ances-
trales, y porque es el lugar en donde “transcurre la
vida”. Su residencia en lugares rurales es vista como
algo positivo, sus “campos” y “sectores” son perci-
bidos como espacios a los cuales pueden pertene-
cer y en donde se encuentra “lo que les importa”;
sus actividades laborales, sus familias, la naturaleza
y la recreacion de su cultura. Es en y dentro de sus
campos que pueden desafiar los roles estableci-
dos y asignados arbitrariamente a las personas con
discapacidad, desarrollando actividades laborales y
productivas, ejerciendo cargos dirigenciales en or-
ganizaciones de la sociedad civil y participando acti-
vamente de sus comunidades.

En conclusion, la movilidad ofrece otras lecturas
de la discapacidad, a través de las co-movilidades
e interdependencias, practicas que revelan todo un
enmarafnamiento de redes que se tejen entre las fa-
milias, instituciones y personas con discapacidad, y
que, a su vez, dan cuenta de la complejidad que im-
plica gestionar las movilidades y los programas de
actividades asociados. Histéricamente las personas
con discapacidad han sido representadas como in-
moviles, estaticas y dependientes de sus cuidado-
res; sin embargo, las connotaciones negativas de la
dependencia, como una forma de vivir fuera de los
canones liberales de autonomia e independencia,
vienen a indicar una falta de “problematizacion” de
la dependencia como concepto. Como establece
Brogna (2020) la fragilidad y la interdependencia ca-
recen de un reconocimiento como cualidades intrin-
secas a la condicion humana. El hacer y actuar con
otros y otras, nos permite repensar las posibilidades
colectivas y solidarias de gestionar la vida en todas
sus dimensiones, reconociendo la legitimidad de
estas practicas que se articulan con frecuencia para
hacer frente a las contingencias y vicisitudes de una
cotidianidad cada vez mas desafiante.

Podemos decir que las entrevistas y observacio-
nes etnograficas nos permitieron establecer par-
cialmente que las personas con discapacidad se
“mueven a su manera”, con otros ritmos y tiempos,
algunas veces con la extension de sus cuerpos a
través de las ayudas técnicas, otras veces asistidos
por sus familiares o cuidadores que se convierten
en posibilidades de acceso para ellos, y otras veces
son “otros y otras” quienes realizan movilidades de
reemplazo. A su vez que valoran la ruralidad como un
espacio vital irremplazable en donde es posible ser
y pertenecer.



a4

Enfatizamos que este estudio abona conocimien-
to sobre como se vive con discapacidad en territo-
rios rurales, lugares diametralmente opuestos a las
grandes ciudades que pareciesen homogeneizar las
experiencias de movilidad de las personas con dis-
capacidad, en tanto se componen de una gran can-
tidad de barreras y obstaculos que inhabilitan e inhi-
ben los desplazamientos de las personas. En cambio
“el campo” como espacio vivido, oferta un cumulo de
virtudes y ventajas como la tranquilidad, la cercania,
la familiaridad, los entornos naturales y paisajisticos,
que hacen impensable la posibilidad de migrar a otro
lugar, incluso a pesar de algunas desventajas objeti-
vas propias de la ruralidad rezagada. El enfoque et-
nografico de este estudio nos ha permitido observar
in situ, las rutinas cotidianas y las movilidades de las
personas con discapacidad, al mismo tiempo que se
han podido capturar sus discursos con respecto a
estas practicas y las percepciones de los espacios
que habitan.
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