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Representations about Health, Sport and Disability in the Biographical Path of Paralympic

Sportswomen

Ana P. Solans,' Carlos B. Skliar

RESUMEN. INTRODUCCION: Por lo general, los estudios sobrex
discapacidad evitan enfocarse en personas con éxito. Este trabajo
ayuda a saldar ese vacio, ya que se centra en mujeres argentinas
con discapacidad motora que conquistaron més de 80 medallas
paralimpicas. OBJETIVOS: Explorar las trayectorias biogréficas de
mujeres medallistas paralimpicas argentinas para aproximarse a sus
representaciones sobre salud, deporte y discapacidad. METODOS:
Serealizd un estudio con enfoque no estdndar (cualitativo) de disefio
flexible, multivocal y retrospectivo. Se entrevisto a 13 deportistas
paralimpicas, seleccionadas por muestreo intencional y tedrico.
Se las indago con entrevistas en profundidad con guia tematica,
analizadas con la Teoria Fundamentada de los Datos (software
Atlas.ti). RESULTADOS: Las protagonistas del estudio consideraron
que habian sido “tnicas” durante su infancia. A diferencia de sus
progenitores, habian terminado la escolaridad entre intervenciones
y rehabilitacion. Aunque carecian de antecedentes deportivos,
la curiosidad las llevo a aceptar la “invitacién” a participar en el
deporte (18 anos). Debido a este encuentro con gente apasionada
por el deporte —que tenia familia, estudiaba y trabajaba- se
incluyeron a si mismas en el colectivo de personas activas con
discapacidad. CONCLUSIONES: El encuentro con el deporte y las
personas vinculadas a él produjo un giro inesperado. La salud, cuya
funcidn era de intervencin, paso a ser de control y prevencion. Se
abri6 un horizonte de posibilidades, y las metas para alcanzar un fin
en el deporte se transfirieron a nuevas trayectorias. J
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( ABSTRACT. INTRODUCTION: In general, studies on disabilities
do not focus on successful people. This work helps bridge
the gap by studying Argentine women with motor disabilities
who won more than 80 paralympic medals. OBJECTIVES:
To explore the biographical path of Argentine paralympic
women medallists to address their representations about
health, sport and disability. METHODS: A non-standard
(qualitative) study with flexible, multivocal and retrospective
design was conducted. There were in-depth interviews to
13 paralympic athletes, selected using an intentional and
theoretical sampling, with a thematic guide and analysis
through the Grounded Theory (Atlas.ti software). RESULTS:
The key actors of this study regarded themselves as “unique”
during their childhood. Unlike their parents, these women
had finished school between clinical interventions and
rehabilitation. Although they lacked a sport background,
they accepted the “invitation” to participate in sports (18
years old) out of curiosity. After meeting people passionate
about sport, which had families, studied and worked, they
integrated themselves into the group of disabled active
people. CONCLUSIONS: The encounter with sport and people
related to it produced an unexpected turn of events. Health,
whose function was the intervention, turned into control
and prevention. A horizon of possibilities was opened, and

Ktargets in sport were transferred in new paths.
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INTRODUCCION
Algunas investigaciones actuales sobre discapacidad' re-
velan un alto riesgo de aislamiento, estigmatizacidn social
y vulnerabilidad, sobre todo en las mujeres.? Los estudios
especfficos se enfocan en enfermedades, desigualdades,
invisibilizacion, barreras,> dependencia y opresién* entre
otros temas. Se suelen omitir las trayectorias de éxito,> que
desaffan la mirada pesimista y vulnerable sobre la discapaci-
dad.® Desde la perspectiva del éxito, el deporte es ponderado
por su contribucién al progreso humano.” No obstante, la
orientacién femenina hacia el deporte suele responder a
prescripciones terapéuticas, educativas o estéticas.? Como
consecuencia, se espera una menor participacion con res-
pecto al hombre y a la mujer sin discapacidad.®

Sin embargo, entre 1960 y 2012 més de 30 mujeres




argentinas con discapacidad motora alcanzaron mas de
80 medallas en las competencias paralelas a los Juegos
Olimpicos, que se celebran cada cuatro afios (entre 1960
y 1980 se lograron 26 medallas paralimpicas femeninas
y ninguna olimpica). Cabe preguntar por qué eligieron el
deporte, en qué otras trayectorias se desenvolvieron, cudl
fue el rol de los profesionales de la salud y el deporte en
esas elecciones, y cdmo conciben ellas la salud, el deporte
y la rehabilitacion.

Las representaciones constituyen un modo de conoci-
miento simbdlico, que se genera en el sentido comun'®
dentro del marco de grupos situados socio-histéricamente.
Se instituyen como punto intermedio entre lo social y lo
individual.'" No constituyen un reflejo de la realidad, sino
que expresan lo que las personas comprenden o sienten
acerca de lo sucedido. Se asientan en representaciones
que fluyen en redes sociales, medios de comunicacion
y las distintas experiencias personales. Estudiarlas dentro
de las trayectorias'? implica reconocerlas en sus &mbitos
sociales: familia, escuela, trabajo, salud y deporte. Es la
propia organizacion social la que anticipa fases, eventos,
ritos y procesos.'

Las representaciones cambian a través del tiempo v los
contextos en los que se elaboran. En salud, por ejemplo, la
sociologia en la concepcion médica considera actualmente
la coexistencia de enfoques (somético, fisioldgico, sanita-
rio, politico-legal, social, psiquico, etc.)."* En los contextos
cientificos, se avanza en medio de incertidumbres. Tal fue
el caso de la poliomielitis, cuyo virus se desconocié hasta
mediados del siglo XX. Por el contrario, las representaciones
sobre discapacidad suelen asociarse a la perspectiva médica.
De hecho en 1950, cuando algunas protagonistas de este
estudio estaban naciendo, se la vinculaba a la enfermedad
y se la afrontaba como problema individual, ante el cual los
meédicos, como autoridad, debfan intervenir y abordar la co-
rreccidn. La idea de atributo descalificante con respecto a la
discapacidad estaba difundida e influia en las perspectivas de
futuro y educacién: se esperaban ausencias y/o limitaciones
en las trayectorias, progresos y funciones, quiténdoles valor
social.” Por otra parte, la combinacion género-discapacidad
se asocié a nuevos obstaculos, que atribufan dependencia,
asexualidad e infantilizacion a las mujeres.?

El concepto de discapacidad también cambia a través del
tiempo y se debate permanentemente. Se considera una
“consecuencia de las limitaciones funcionales, cognitivas y
emocionales que proceden de la enfermedad, deficiencias
corporales, accidentes u otros problemas de salud”.'® La
Organizacion Mundial de la Salud la define como “interac-
cion dindmica entre las condiciones de salud y los factores
contextuales, tanto personales como ambientales”.'” Su
estudio suele abordarse desde dos enfoques: el personal
(requiere prestaciones profesionales) y el social (abarca
condiciones socioculturales); en ambos se ponen en juego
cuestiones individuales, sociales y estructurales, que afectan
la identidad de la persona con discapacidad. Dado que las
13 mujeres deportistas paralimpicas de este estudio han

atravesado estos cambios conceptuales desde su nacimiento,
se incluyd un pequefio recorrido histdrico'® que tomo como
punto de inicio la mitad del siglo XX, época de la infancia
de algunas entrevistadas. Hacia 1950, la discapacidad era
considerada una enfermedad, un alejamiento de la nor-
ma. Para Goffman,' la discapacidad equivalia a portar un
atributo descalificante. Diez afios después, aunque la idea
de tragedia individual y la preponderancia de la autoridad
médica persistian, se inicid un cambio de perspectiva ha-
cia la discapacidad como problema social. Fue alli cuando
comenzé a describirse la discriminacién vy las barreras que
pueden verse como obstaculos (sociales, econémicos,
arquitectdnicos o urbanisticos)'® que dificultan el acceso y
desplazamiento de las personas afectadas. La discapacidad
ya no era una enfermedad, y el rol del médico consistia en
tratar algunos aspectos de ella, lo que hacfa evidentes las
dificultades y los desequilibrios.'®

Es posible decir, entonces, que el miedo hacia la disca-
pacidad fue (es) una construccién socio-histérica atribuible
al discurso normal-anormal?® con el cual se etiquetaba a
las personas. Los médicos jugaron un papel relevante al
comunicar a la familia sus diagndsticos y perspectivas. El
modelo médico hegemonico, que reducia la discapacidad
a un déficit bioldgico individual.?' Tanto los diagndsticos
cientfficos que recibian los padres de los médicos como los
propios contextos familiares construfan perspectivas sobre
el futuro de las personas con discapacidad, de las cuales
se esperaban limitaciones en la vida, los progresos vy las
funciones. Esto conducia a relaciones sociales empobrecidas,
ausencia de educacién y recursos econdmicos, conductas
caprichosas, baja expectativa de vida y escaso o nulo desa-
rrollo de ciertas trayectorias'® (escolar, laboral, afectiva, etc.).
En paralelo, algunos profesionales de la salud y el deporte,
asf como familiares y personas con discapacidad, proponian
otras perspectivas. Al llegar la década de 1980, se avanzo
en la divulgacion de que las personas con discapacidad eran
personas activas y socialmente comprometidas, aunque
debieron transcurrir 20 afios més para que su voz cobrase
un rol reconocido en las decisiones.

Dentro de este contexto, conviven presunciones y pre-
juicios que se cristalizan en barreras simbdlicas v fisicas'®
con enfoques alternativos que favorecen la construccion de
otros sentidos y aspectos previamente inadvertidos. Esto
ocurre en el caso del deporte, que se considera desde una
actividad fisica hasta un juego e inclusive una compensacion.
El deporte competitivo, en particular, aparece como una
actividad que exige sacrificio y disciplina. En este marco, el
objetivo del estudio fue explorar las representaciones sobre
salud, deporte y discapacidad en las trayectorias biogréficas
de 13 medallistas paralimpicas argentinas.

METODOS

Se realizd un estudio exploratorio no estdndar®® (cualitati-
vo) con método biografico?' y 13 medallistas paralimpicas
argentinas. Se trabajo en 2012 y 2013 en el conurbano
bonaerense, Ciudad Autonoma de Buenos Aires, Rosario
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(Santa Fe) y Mar del Plata (Provincia de Buenos Aires).
Los criterios de inclusion fueron: sexo (muijer), logros (me-
dalla paralimpica), tipo de discapacidad (motora) y fecha
(1960-2012, es decir, desde el primer juego paralimpico
hasta el ultimo). El disefio flexible orienté la bisqueda de
casos y tematicas con cada entrevista abierta (dos horas),
que incluyd una guia temética (grabada y transcripta) y fue
analizada con el método comparativo constante de la Teo-
ria Fundamentada de los Datos (TFD)?? y auxiliada con el
software Atlas.ti. A medida que avanzaron las recolecciones
y andlisis, se seleccionaron categorias principales a las que
se atribuyeron dimensiones y propiedades. Asimismo, se
reorientaron las entrevistas y el muestreo (no probabilistico
intencional). A la hora de exponer los resultados, se dio
prioridad a la perspectiva multivocal o disefio polifonico,
que permite “cruzar referencias y relatos de diferentes per-
sonas”,? seleccionando aspectos comunes que conectaban
unos casos con otros.'?

Se contacto inicialmente a una persona del Ente Nacional
de Alto Rendimiento, que suministré los datos (teléfono y
direccién de correo electronico) de una de las atletas y se
convirtié en informante clave. A partir de alli, las propias de-
portistas funcionaron como bola de nieve y proporcionaron
datos para contactar incluso a colegas de otras regiones
y residentes en el exterior. El proceso siguio la linea de
muestreo de TFD con el fin de descubrir categorfas, propie-
dades e interrelaciones?* dentro del enfoque biogréfico y la
corriente de las historias de vida en formacién, orientadas a
una interpretacion en la que el narrador, con sus reflexiones,
tiene la capacidad de dar forma al relato socializado.?® Las
principales dimensiones previstas estuvieron relacionadas
con las trayectorias biogréficas: nacimiento y adquisicion de
la discapacidad, aspectos inherentes a la salud, escolaridad,
iniciacion y desenvolvimiento en el deporte, trabajo y estu-
dio, cambios y puntos de inflexion, vinculos con personas
e instituciones, relaciones afectivas y profesionales, vision
de futuro, etc. Apuntaron a develar las representaciones
sobre salud, deporte y discapacidad en el transcurso de las
experiencias vitales.

Se selecciond a 13 mujeres con discapacidad motora, que
habian ganado al menos una medalla paralimpica desde
los inicios de los juegos hasta el momento del estudio. Los
lugares y horarios de las entrevistas se convinieron segun
la preferencia de las protagonistas: 9 tuvieron lugar en los
hogares, 3 en sitios publicos, 1 por correo electronico. En
2 se utilizo Skype (Uruguay y Espafia), y en todas se com-
plementaron datos por correo electronico.

El estudio se ajusto a las normas éticas de las investiga-
ciones sociales, fue aprobado por el comité de ética de la
Universidad de Flores y conté con la firma de un convenio
de confidencialidad.

RESULTADOS

Se entrevistd a 13 mujeres nacidas entre 1945 y 1976
en Argentina, que habian adquirido la discapacidad antes
de los 6 afos (11 poliomielitis, 1 traumética, 1 pardlisis

braquial obstétrica y sindrome de Guillain-Barré) y habian
sido sometidas a entre 4 y 8 intervenciones quirlrgicas.
En lo que respecta al contexto educativo, las protagonistas
habfan finalizado sus estudios primarios y secundarios (3
de ellas pasados los 20 afios, gracias a su entramado con
personas en el dmbito deportivo) y 6 habfan completado
la etapa universitaria. Se observaron extensas trayectorias
laborales en la esfera publica y privada, con 1 que habia
abandonado el trabajo al tener a sus hijos, sélo 3 jubiladas
y 5 destacadas en el trabajo dentro y fuera del dmbito
deportivo: por ejemplo, como dirigente, directora de una
editorial (Europa), integrante de un importante centro de
investigaciones, etc. Todas mostraron largas relaciones afec-
tivas con sus familias, comparieras de deporte, trabajo y/o
estudio, habfa 9 con parejas estables a lo largo de su vida
(una separada, en pareja), y aproximadamente la mitad de
ellas con hijos. Cabe resaltar que una de las entrevistadas
contaba con una doble titulacion universitaria (Farmacia y
Bioquimica), se desempefiaba laboralmente en dmbitos
publicos y privados, era docente e investigadora y habia
conquistado 49 medallas internacionales (27 de oro) durante
26 afios de competicidn.

Los relatos sobre salud de las protagonistas se abocaron
mds extensamente a la infancia que a otras etapas, y la
familia tuvo allf un rol destacado. La mayorfa reconocid
que se tomaban decisiones en contextos de incertidumbre:

“Cuando me enfermé, a la polio no la conocia nadie.
Entonces todo era probar, probar, probar...” (Marisa)

“Empecé con una fiebre muy alta... como parecia un res-
frio... a mi me trataban por una gastroenteritis.” (Martina)

Habia que trasladarlas a la escuela y a las instituciones
de salud.

“"Papd cargdndome a upq, ya cuando vos sos grande. ..
(Marisa)

“Realmente, la verdad es que pobre vieja... mi mamd
anduvo conmigo para todos lados.” (Eve)

"Ahi empez6 la peregrinacion de mi madre. Gracias a
ella estoy aqui hoy, y caminando.” (Sol)

Aun asf, algunas entrevistadas manifestaron seguridad en
las decisiones familiares:

“La tranquilidad de que ella siempre estaba atrds (...)
nunca iba a dejar que me hicieran nada que me pudiera
perjudicar.” (Brigida)

Otras expresaron dudas:

“Siempre hice rehabilitacidn y médico, también curandero.
Cualquiera que pasaba y le decia a mi vieja ‘Esto sirve’, mi
vieja probaba.” (Lucia)

“Mamd habia entrado a una iglesia que me iba a dar la
fe para que yo saliera caminando, pero no pasé.” (Marisa)

De todos modos, ciertos tratamientos fueron recibidos
con beneplacito:

“Me habian pasado una especie de clavo, y todos los
dias le tenian que dar media vuelta (...) yo no tenia ningdn
problema.” (Brigida)

“No sé si era para rehabilitar (...) A mi me preguntaban
(Querés ir?, y a mi me encantaba, o seq, yo disfrutaba.” (Cintia)

”




También reconocieron presiones:

“Te tenés que operar, decian (...) yo no me queria
operar.” (Lucia)

“Mi hermana me dice ‘Mird, vos seguf con las muletas,
pero te va a costar las arterias’. Entonces de raje empecé
con los bastones, que me costd horrores.” (Maria)

Y se sometieron a intentos infructuosos:

“Me lo hicieron al divino cohete.” (Marisa)

“Un injerto fallido (...) me dejé 48 puntos en la
pierna.”(Lucia)

En ciertas ocasiones, algunas se opusieron:

“Me pone un yeso para enderezar el pie (...) ese yeso
fue una tortura (...) mi mamd me lo sacé.” (Lucia)

“Le rompi tanto la paciencia a mi papd —'sacame el
aparato, sacame el aparato’-, que me lo sacd, no sé si
hizo bien.” (Marisa)

Lo destacado fue que reconocieron la autonomia lograda,
fruto de tratamientos e intervenciones:

"Antes yo no podia cruzar una calle porque tenia que ir
agarrada de una pared (...) al tener un baston canadiense
(...) era como que yo hacia lo que se me antojaba (...)
me operaron, me colocaron este aparato y los bastones,
y ahi me independicé, ya caminaba sola.” (Sol)

“Gracias a mucha gente que me ayudd.”(Marina)

En particular, se advertfa que cierto tipo de rehabilitacion
tendrfa un importante efecto en la vida futura, como la
natacién y la preparacion fisica:

"Abdominales, escalera en la pared, teniamos que trepar
(...) era todo preparacidn fisica.” (Lucia)

Sus propias experiencias y el rol de los profesionales
fueron determinantes para el futuro vinculo con la salud:

“Se sentaba, conversaba, (...) no eras un ente, eras una
paciente con la cual venia y charlaba.” (Marisa)

“Habia un médico, el que me operd de la columna (...) le
habia tomado carifio, porque me habia tratado bien.” (Marisa)

Pero en otros casos sucedié todo lo contrario:

“Me llevaba a mi casa enyesada. Al volver, un tipo
me sacaba el yeso. Si me dolia, bien; si no me dolig,
también.” (Marisa)

La impresion causada por el personal era tan importante
como la del espacio fisico:

“Me querian internar en el instituto de rehabilitacion
de acd, INARESP [Nota del Editor: Instituto Nacional de
Rehabilitacién Psicofisica del Sur], pero yo no queria (...)
es como que empeoraba al ir ahi (...) porque el lugar era
horrible (...) el aspecto es feo, es oscuro, el olor..."(Bibi)

Para las intervenciones quirtirgicas vy la rehabilitacion, en
Buenos Aires iban principalmente a instituciones publicas
(excepto a la Asociacién Lucha contra la Pardlisis Infantil,
ALPI). La més reconocida —y querida— hasta los afios 80
era el actual Servicio Nacional de Rehabilitacion (SNR). En
Rosario, la atencion se dividio entre el &mbito publico y
privado, mientras que en Mar del Plata prevalecié el privado:

“[En el pablico] ... mds que rehabilitarte te deprimis.” (Bibi)

A raiz de las representaciones sobre la salud fundadas
en sus experiencias infantiles, se diferenciaron tres grupos.

En primer lugar, el evitativo (que evade todo contacto con
el sistema de salud):

“Nunca mds, no voy mds a los médicos, nunca mds me
Jjodan con rehabilitacion (...) me da fobia.”(Lucia)

En segundo término, el fluctuante (que se atiende oca-
sionalmente). Por ultimo, el persistente (que se controla
periédicamente):

“Muchas veces fui por problemas mios del hombro,
del codo, pero ya por atleta, no por la discapacidad (...)
terminé llevando a mis hijos.” (Marisa)

En relacion con la rehabilitacion se configuraron dos re-
presentaciones: una como accién puntual aguda y corta al
adquirir la discapacidad, con apoyo integral a la persona en
su contexto para incorporarse rdpidamente a la vida activa:

“Lo antes posible.” (Sami)

La otra rehabilitacion aparecié como una accion continua (a
lo largo de la vida) y holistica (con mdiltiples interacciones),
aunque con una intervencion en la fase aguda orientada al
control preventivo y al cuidado auténomo.

Se planted el tema de los condicionamientos:

“La discapacidad no te condiciona, te marca algunas
tendencias de cardcter.” (Mili)

Aungue en los centros de salud ellas habian visto inde-
fectiblemente a otras personas con discapacidad, no habfan
registrado tal condicién:

“Nunca habia estado tanto con discapacitados, era la
Unica en mi familia (...) yo no me sentia una discapacitada
(-..) cuando uno tiene una discapacidad y se encuentra
con el primer discapacitado, no se reconoce, como que
vos no sos.” (Mili)

“En el barrio no conocés otro mundo (...) ipucha, soy
la dnica!” (Marisa)

Los padres asumieron la dificil tarea de inscribirlas en escuelas
convencionales cuando la tendencia de la época era educarlas
con maestra domiciliaria. Y también hubo otras propuestas:

“Me hizo estudiar piano a partir de los 6 afios, o sea que
a los 12 anos me recibi de profesora de teoria y solfeo y
piano.” (Marisa)

Hubo una jerarquizacion y priorizacion de acciones hacia
la atencion médica y la escolaridad, que se plante6 paralela
a sus pares de la misma edad.

Excepto un caso de autodesafio, fue una “invitacion” la
que les abrio un nuevo panorama en el &mbito del deporte:

“Un club en donde veia que la gente manejabag, es-
tudiaba, trabajaba... entonces vi que podia tener otros
horizontes.” (Sami)

“Gente muy activa, o seq, no estaba ahi por ser disca-
pacitada, estaba ahi porque le gustaba el deporte.” (Mili)

Alli se produjo un punto de inflexion. El encuentro con
personas activas en diversas trayectorias motivé un cambio
en las propias. Fue asi que por primera vez se refirieron a
si mismas como discapacitadas:

“No me molestd ser discapacitada porque hacia cosas
(-..) que me encantaban.” (Marisa)

Consideraron importante compartir actividades con otras
personas con discapacidad:
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“Hay algo que es muy importante, y mucha gente no lo
sabe: nosotras aprendemos una de la otra, porque a veces
uno dice Uy! (Cémo hago?’... Yo tengo problemas de
movimiento, de pasar de un lugar a otro, para bafiarme,
para trasladarme, (viste? (...) y a veces uno no se da
cuenta de algo (...) si esta persona hace esto, yo también
lo tengo que hacer porque me va a facilitar algo.” (Mili)

También valoraron el dmbito donde comparten intereses
con personas sin discapacidad:

“Yo tenia un grupo [de la Facultad] muy lindo, que ibamos
afo a afo, y yo no queria salirme de ese grupo.” (Marfa)

Aun cuando relataron que la discapacidad les habia abierto
puertas al deporte, también reconocieron barreras (mas
sencillas de franquear cuando eran jévenes):

“Lugares inaccesibles (...) escaleras para el vestuario.
(Marisa)

Ahora, como fruto de largas trayectorias laborales, contaban
con resguardos econdémicos para afrontar los procesos de
envejecimiento, que se superponian con las secuelas del
deporte y la discapacidad. En este sentido, la oferta institu-
cional mantiene sus restricciones:

“Como que siempre hemos muerto en [Nota del Editor:
la calle] Ramsay.” (Marisa)

“Hay un lavapié, no es accesible para que la silla de
ruedas se arrime a la pileta.” (Maria)

Este panorama se agrava debido al sedentarismo, acen-
tuado por los escasos lugares publicos de reunion.

Por otra parte, las entrevistadas expresaron que los cen-
tros de atencién y los profesionales se han atomizado para
“abrirse” a personas sin discapacidad. Como consecuencia,
disminuyd el conocimiento especifico sobre discapacidad,
y se carece de tiempo para la escucha activa y la implica-
cién holistica. Asimismo, se dispersaron los objetivos socio-
deportivos de los centros, victimas también de deterioros
edilicios. El paternalismo, aceptado como guia transitoria, se
convirtié en un andamiaje permanente que no promueve
la autonomia cotidiana.

La representacion sobre la discapacidad demostrd ser
una condicion que atraviesa sus vidas, pero no se consti-
tuye en el eje de sus verbalizaciones. La adquisicion de la
discapacidad implicé un cambio, ante el cual se abrié un
abanico de posibilidades:

“No vas a volver a ser la que eras, pero a ver... nos
vamos a adecuar a lo que somos ahora, porque tu vida
cambid; no termind.” (Sami)

Se expresaron diversas representaciones sobre el deporte:

A mi el deporte es algo que me supera, me encanta
(...) la verdad, si no hubiese sido discapacitada, no sé qué
habria hecho.” (Marisa)

Durante la infancia y adolescencia, las entrevistadas jamés
habfan pensado en dedicarse al deporte, ya que sus madres
carecian de experiencia. No era una alternativa para mujeres,
menos auin con discapacidad motora. Tampoco lo asociaban
a la rehabilitacion, y en la escuela estaban exceptuadas de
hacer educacion fisica donde, paraddjicamente, estudiaban
reglamentos deportivos.

”

{Como llegaron al deporte? Por una “invitacion” debida
a su discapacidad, recibida en el dmbito publico y vincula-
da a lo social. Asi se encontraron (inesperadamente) con
personas apasionadas, vitales y multifacéticas. Ademds, la
préctica les result6 placentera, y tenfan una disposicién (por
la rehabilitacién) que se potencié rapidamente por los viajes
y el sentido de pertenencia.

“Me anotaba en todas (...) me gustaba el deporte una
barbaridad.” (Cintia)

“Enganchada por la parte social.” (Maria)

Descubrieron a otras personas con discapacidad. Sus
pares competian alrededor del mundo, tenian familia, tra-
bajaban, manejaban, estudiaban y se divertian. Esto amplio
sus perspectivas. Asimismo, se reunieron con personas de
otros ambitos, como los académicos (Psicologia, Letras,
Medicina, Farmacia, Bioquimica) o artisticos, en algunos de
los cuales también se destacaron.

"Ahi me di cuenta de que no, que yo no era la Unica
y que todo el mundo hacia cosas y vi lo que hacian los
demds y dije ‘yo también lo puedo hacer’ (...) aprend/
muchas cosas porque uno aprende viendo a la otra gente
(...) tratando, sabiendo los problemas que tienen, y uno
dice ‘el problema mio no es el mds grande’, hay otro que
tiene mds dificultad y hace un montdn de cosas.” (Mili)

“Fandticos de algo.” (Maria)

La integracion tardia en el deporte (16 a 20 afios, cuando
en personas sin discapacidad se espera antes de los 12)
y su rapida adhesion a competencias y viajes las motivo a
buscar recursos para afrontar gastos. No fue facil conseguir
trabajo, pero contaban con el titulo secundario y una certeza:

“Yo hacia un deporte que era importante (...) tenia que
conseguir la plata sf o si para que yo vigje (...) hasta la
ropa, hasta el uniforme (...) vigjar para hacer el pasapor-
te.” (Martina)

“Tuve una medalla paralimpica, éno voy a conseguir un
trabajo?” (Sami)

Tampoco les resulté sencillo compatibilizar sus trayectorias
laborales, afectivas y académicas con el entrenamiento,
pero se organizaban y planteaban metas realistas que iban
cumpliendo:

“Entrendbamos tres veces a la semana, sébado y domin-
go, eran prdcticas de cuatro, cinco horas.” (Sol)

Muchas habian viajado solas por primera vez para compe-
tir en medio de incertidumbres e inseguridades, pero pronto
descubrieron placer y disposicion para conocer lugares,
personas y culturas. El encuentro con otros las orientd a
comparar récords, comprobar fortalezas y carencias. Con
los logros deportivos, se fortalecio el propio respeto: se
vieron a si mismas como mujeres que hacian lo que les
gustaba, consegufan con esfuerzo lo que se proponian,
amaban y eran amadas como amigas, como deportistas
y como parejas. Este reconocimiento sociocultural fue
vital para captar oportunidades y ampliar el horizonte de
expectativas.

El rol del personal de salud y deporte tenia un enfoque
integral y social, debido a que se incluian aspectos de la




salud, rehabilitacién, actividad deportiva, relaciones sociales,
desempefio académico, uso del tiempo libre, etc. En los
relatos, el SNR ostentaba una perspectiva abierta y holis-
tica: rehabilitacion, deporte, educacion, oficios y lugar de
encuentro. Se las orientaba a probar la oferta (limitada) de
la que disponian y elegir un deporte. Ademas, aprendian
y entrenaban al lado de atletas consagrados (inclusive, en
natacion, en la misma pileta junto a deportistas de alto
rendimiento sin discapacidad motora):

“El entrenador tenia mds visidn de qué capacitada o no
estabas en esta competencia, te sacd el chifle de la disca-
pacidad (...) me dio visidn (...) ahi nadie tenia ninguna
consideracion porque todos eran iguales (...) no podés
hacer esto, esto si podes (...) ¢Para qué me traés la marca
minima? No nos interesa, decime cudl es el récord olimpico,
y nos entrendbamos con respecto al record olimpico.” (Mili)

Pacientes-alumnos internados y externos incrementa-
ban sus niveles de independencia. Todas las entrevistadas
coincidieron en que, quienes terminaban sus tratamientos,
quedaban “enganchados” con el “club”. Familiares, vecinos,
profesionales y directivos se implicaban, creando un clima
acogedor. Sin embargo, no sucedié lo mismo en Mar del
Plata, con el Circulo Deportivo de Lisiados (CIDELI), ni en
Rosario, donde la actividad deportiva se divorcié de los
centros de salud donde habfa nacido:

“Los hermanos de M.” (Sol)

“La mama de O, también el papd.” (Martina)

“Mis hijos me ayudaban cuando teniamos algtin torneo.”

(Marisa)

“Del Instituto poca gente se ha pasado a CIDELI a realizar
alguna actividad.” (Brigida)

La representacion sobre el deporte fue de trabajo inter-
dependiente, con una perspectiva extendida al tiempo libre:

“Uno gana, pero gracias al profesor, a los colaboradores,
a todos, es un trabajo en equipo.” (Martina)

“Teniamos consciencia de equipo (...) después del en-
trenamiento nos reuniamos o tomdbamos mate (...) de
un deporte individual, hicimos un grupo.” (Mili)

DISCUSION
Haberse sentido Unicas?®?” durante la infancia y adoles-
cencia coincide con la invisibilizacién y el ocultamiento.?
No obstante, las entrevistadas alcanzaron un mayor nivel
educativo con respecto a otras personas con discapacidad®
o sin ella.*® Aunque de las personas con discapacidad se
esperaba una vulnerabilidad®® econdmica y laboral, la
investigacién mostrd a las protagonistas con escolaridad
secundaria completa, a algunas con grado universitario y
a todas con extensas trayectorias laborales, que les han
permitido afrontar los desafios econdmicos hasta la ac-
tualidad. A diferencia de un estudio local que atribuyo el
abandono deportivo de las mujeres a cambio de dedicarse
a la vida familiar y la crianza;*' en el presente trabajo esto
sucedié en un solo caso .

El despliegue en mudltiples trayectorias complementa
indagaciones sobre deportistas espafolas®? y argentinas,

en las que se destacd la dificultad de conciliarlas, pero
acuerda con otros trabajos.>*3> Esto fue posible gracias a
la jerarquizacién de sus prioridades entre trayectorias y a
la flexibilidad con la que asumian los acontecimientos.>3
Ni la edad de iniciacidn ni la orientacién familiar o escolar
coincidieron con otros estudios.*?

El involucramiento en el deporte fortalecid la persistencia,
el esfuerzo, la fijacion de objetivos y el apoyo en contextos
reconocidos en varios trabajos.>”*® Del mismo modo, las
expectativas de futuro se construyeron en el contacto con
personas activas en el dmbito deportivo.*® Sus experiencias
no secundaron el estigma que se atribuye a la discapacidad.
Por el contrario, afirman que se puede, que hay muchas
cosas bellas y que se alcanzan logros més disfrutables atin
por el esfuerzo requerido.

No fue el deporte el que modifico las representaciones
sobre salud y discapacidad, sino que sus experiencias en el
encuentro con personas apasionadas ampliaron el horizonte
de expectativas e impulsaron a promover la autonomia e
interdependencia en trayectorias no previstas.

RELEVANCIA PARA POLITICAS

E INTERVENCIONES SANITARIAS

Los hallazgos enfatizan la importancia de que los centros
de salud y su personal promocionen el vinculo temprano
de las personas con discapacidad motora con la mayor
variedad posible de actividades socioculturales, incluido el
deporte de alto rendimiento. Asimismo, se considera rele-
vante compartir actividades e historias de vida con personas
que han alcanzado lugares sobresalientes en sus disciplinas.
Esto abarca a quienes ya se han retirado como mentores de
personas con discapacidad. Los esfuerzos legislativos ten-
dientes a quitar barreras son necesarios, pero no suficientes:
las politicas deben orientarse a preparar a las personas para
ofrecer y captar oportunidades, ya que no se elige lo que
no se conoce y valora. Por su parte, las leyes que regulan
el deporte de alto rendimiento deben exigir el estudio de
una carrera para asegurar otras trayectorias.

RELEVANCIA PARA LA FORMACION

DE RECURSOS HUMANOS EN SALUD

La difusién de este trabajo ayuda a sensibilizar a los equipos
de salud como participes de estas culturas y experiencias
histdricas, favoreciendo la visién holistica de las disciplinas.
Asimismo, el personal debe reconocer que familiares y pa-
cientes conviven con otras fuentes de consulta alternativas
(contradictorias).

RELEVANCIA PARA LA INVESTIGACION EN SALUD

Se plantea la necesidad de realizar investigaciones holisticas
sobre trayectorias biogréficas de personas con discapacidad
sobresalientes en alglin campo, ya que hay diferencias
respecto a otros estudios de personas con discapacidad.
Las decisiones en politicas, programas y proyectos deben
tomarlas en cuenta para ajustarse a necesidades realistas.
A fin de elaborar un manual, un enfoque adicional podria
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centrarse en los recursos de adaptacion con los que las
personas con discapacidad motora y sus familiares resuelven
sus problemas cotidianos en las distintas etapas de la vida.
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