LA VULNERABILIDAD
COMO LUGAR DE PODER

Capacitismo y enfermedad
en nuestra sociedad
Yy en nosotres mismes

MARIA ROSENDO PRIEGO
PROYECTO FINAL
DIPLOMA DE TRABAJO DE PROCESOS
GALIZA/PIRINEOS 2022



La enfermedad es el espejo al que nadie se quiere mirar

Iris Cabrerizo

La revolucion es de la mano de las frragiles sintientes
cuya “salud” tan vulnerable tiene la potencia de fomentar
una mejor escucha con lo existente y con la vida

Leonor Silvestri

Todes somos une en sacar fuerza de la debilidad

Tribu aborigen australiana wurundjeri



iNDICE

1. INTRODUCCION
1.1. Nacimiento e intencion de este proyecto
1.2. Punto de partida y pregunta de investigacion
1.3. Marco terminoldgico y conceptual

2. SABERME UNA CUERPA ENFERMA: MI PROCESO PERSONAL.
2.1. Diagnostico de Sensibilidad Quimica Miltiple y enfermedad cronica: cambios
en mi vida
2.2. La Sensibilidad Quimica Multiple (SQM)
2.3. La condici6n crbnica
2.4. Cambios e impactos en mi vida a raiz de la enfermedad

3. LA ENFERMEDAD DESDE LA MIRADA DE TRABAJO DE PROCESOS
3.1. Breve aproximacion a la Psicologia Orientada a Procesos
3.2. La enfermedad y la salud desde la mirada de Procesos
3.3. Las tres dimensiones de la experiencia en la enfermedad y la salud
3.4. Las cuatro fases de la experiencia en la enfermedad y la salud

4. CAPACITISMO Y ENFERMEDAD: UNA APROXIMACION SISTEMICA A LA IDEA
DE SALUD
4.1. El capacitismo
4.2. La idea de discapacidad
4.3. Capacitismo y enfermedad

5. LA ENFERMEDAD DENTRO Y FUERA
5.1. Nivel intrapersonal: mi experiencia interna de la enfermedad
5.2. Nivel interpersonal: la enfermedad y su impacto en las relaciones

6. EN BUSCA DE OTRAS CUERPAS ENFERMAS
6.1. El taller: ‘Cuerpas enfermas: la enfermedad como lugar de poder y
vulnerabilidad’. En busca del sentido de pertenencia
6.2. Experiencias comunes alrededor de la enfermedad
6.3. El poder de la vulnerabilidad

7. TRAYENDO CONSCIENCIA A NUESTRO CAPACITISMO INTERNALIZADO
7.1. Dinamicas de opresion desde el privilegio de la salud
7.2. Dificultades de relacionarte con cuerpos enfermos cuando eres una persona sana
7.3. El trabajo con el privilegio capacitista
7.4. Como cambiar nuestras practicas capacitistas
7.5. El taller: ‘Capacitismo y enfermedad: un taller para gente sana’

8. CONCLUSIONES

9. ANEXOS
- Taller 1: ‘Cuerpas enfermas: la enfermedad como lugar de poder y
vulnerabilidad’
- Taller 2: ‘Capacitismo y enfermedad: un taller para gente sana’

10. BIBLIOGRAFIA




LA VULNERABILIDAD COMO LUGAR DE PODER. Capacitismo y enfermedad en nuestra sociedad y en nosotres mismes

1. INTRODUCCION

1.1. Nacimiento e intencion de este proyecto

Este trabajo nace de la experiencia encarnada de un cuerpo que a dia de hoy (junio
2022) lleva tres afios habitando la enfermedad: mi cuerpo.

Pretende ser el relato de un viaje que comenz6 hace tres afos y que todavia continda y
continuara. Por tanto, este no es un trabajo que haya empezado en el momento de
ponerme a escribir, ni siquiera en el momento de ponerme a leer bibliografia sobre
capacitismo y enfermedad; es un trabajo que comenz6 cuando la enfermedad llegd a mi
vida y se inici6 mi proceso de devenir un cuerpo enfermo en una sociedad capacitista.

Este documento, por tanto, no ha resultado un trabajo eminentemente teérico ni mucho
menos académico, aunque las fuentes que se citan son rigurosas y por supuesto existe
un marco teorico que sustenta los hallazgos que he ido encontrando: por un lado el de la
lucha anticapacitista y por el otro el marco del trabajo de procesos.

Como parte de mi camino hacia la diplomatura de Trabajo de Procesos, este es el
documento que compone mi proyecto final, un proyecto que me ha ofrecido la
oportunidad de poner palabras a muchos sentimientos, de crecer, de encontrar sanacion
dentro de la propia enfermedad, asi como también me ha posibilitado poder disenar dos
talleres desde la necesidad profunda de hacer este mundo mas vivible y amable para las
personas enfermas.

Estos dos talleres, un primero para personas enfermas y el segundo para personas
sanas, nacen de la voluntad de querer aportar a la lucha contra el capacitismo y desde el
deseo de que ninguna persona enferma se sienta sola con su experiencia, contribuyendo
asi con esta semilla a la creacién de sociedades mas justas donde todas las vidas
merezcan y puedan ser vividas en condiciones de dignidad, bienestar y buentrato. Este
ha sido el motor que, atin en los momentos de mayor dificultad y reto, me ha ayudado a
continuar, perseverar y llegar hasta aqui. Hoy, pues, lo celebro contigo, que me lees
entre las manos.

Me parece también importante sefalar el hecho de que parto de la idea de que cada
cuerpo es Unico y que, por tanto, su experiencia de enfermedad, atin bajo el mismo
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diagnostico, podra ser totalmente diferente. Este trabajo pretende narrar mi experiencia
personal de enfermedad y como, a través de ella, he podido conectar con lugares de
poder profundos, entendiendo la vulnerabilidad como un lugar sagrado del que todes
podemos aprender y donde todes nos podemos sentir unides.

Quiero agradecer a todas las personas con diversidad funcional que he ido conociendo
en estos ultimos afios y sin las cuales este trabajo no habria sido posible. Del mismo
modo, pido disculpas por anticipado por si en algiin momento no soy todo lo inclusiva
que podria llegar a ser o no narro con suficiente pertinencia el relato anticapacitista.
Contintio aprendiendo en mi dia a dia y, ain siendo un cuerpo enfermo soy muy
consciente de mi capacitismo internalizado y de como este hace mella en mi vida, en mis
vinculos, en la construcciéon de mi realidad.

Asi mismo, quiero agradecer a la Madre Tierra por acogerme, recogerme y sostenerme en
todo momento, en las experiencias placenteras y en las dolorosas, por mostrarme el camino
hacia mi centro y mi lugar en el mundo, por que sin ella, sin Ti, no estariamos aqui.

Y por supuesto quiero agradecer a personas concretas que me han apoyado en este
proceso y sin las cuales este proyecto no habria sido posible.

* A mi grupo de apoyo mutuo de cuerpas enfermas: Steffi, Iris, Carla, Rosi y
Sophie.

* A las personas sanas que no me han juzgado y me han querido acompanar, a
veces sin saber como: mi madre Mariam, mi hermano Oscar, Nahuel, Bea, Meri,
Moénica, Mari y Mar.

* A Lima, que lleg6 en medio de la enfermedad como agua fresca, y me modela
cada dia para ser mejor persona.

* A la comunidad de trabajo de procesos, por acoger mi realidad y disponerse a
aprender de ella.

* A mi mentor en este proyecto, Boris Sopko, gracias por tu claridad en partes
clave del proceso y por tu apoyo emocional en este viaje.

* A Lily Vassiliou, por tu mirada tan afinada y tu inmensa comprension del trabajo
de procesos y del trabajo con las dinamicas de poder y privilegio.

* A Andy Smith, por acompanarme con amor.
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1.2. Punto de partida y pregunta de investigacion

Este proyecto final es un documento basado en una investigacion de accion social. Este
tipo de proyectos tienen como finalidad buscar algin tipo de cambio social, esto es,
ayudar a traer conciencia sobre un tema sociocultural o politico concreto.

Inspirada por mi propio proceso personal alrededor de la salud y la Sensibilidad
Quimica Multiple que tengo, quise hacer un proyecto que pudiera apoyar a las personas
con enfermedades crénicas a conectar con su poder interior en una sociedad capacitista
y, a su vez, ayudar a traer consciencia de las dinamicas capacitistas que las personas
sanas reproducen en su dia a dia y el impacto que esto tiene en la gente enferma.

Dos preguntas iniciales abrieron e inspiraron este proyecto; éstas seran las preguntas de
investigacion sobre las que desarrollaré mi analisis:

1. ¢Es la vulnerabilidad un lugar de poder al que podemos acceder a través de la
enfermedad?

2. En ese caso, ¢de qué manera las personas enfermas pueden ayudarnos a habitar
la vulnerabilidad como herramienta para conectar con nuestro ser méas profundo
y entre nosotres?

El proyecto abordara:

o En el nivel sistémico: el Capacitismo.

o En el nivel relacional: las dinAmicas de poder entre la gente enferma y la
gente sana.

o En el nivel personal: nuestra fuerza interior mas alla de la enfermedad, y la
enfermedad y vulnerabilidad como un lugar de oportunidad para conectar
con el poder.

Los talleres:

La idea del proyecto es desarrollar y llevar a cabo dos talleres destinados a dos tipos
diferenciados de participantes:

1. Un taller para gente enferma. Cuyos objetivos son poder procesar las diferentes
dinamicas de rango alrededor de la enfermedad y la salud en nuestra sociedad,
explorar la vulnerabilidad como lugar de sabiduria y conectar con nuestro poder
interior como personas enfermas.

2. Un taller para personas sanas. La finalidad de este espacio es traer conciencia
alrededor del capacitismo en el que todes estamos socializades y como el
privilegio de la salud tiene un impacto en otro tipo de cuerpos y vidas.
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1.3. Marco terminolégico y conceptual

Terminologia alrededor de la salud-enfermedad

A lo largo de este trabajo emplearé una serie de conceptos que tienen que ver con el
continuum de salud-enfermedad y que creo necesario enmarcar como puerta de entrada
para que todas las personas lectoras partamos de un marco comun.

Definir la salud es algo complejo porque va a depender del prisma desde el que observemos.

En estos momentos de mi vida y para el desarrollo de este trabajo parto de la idea de
salud y de enfermedad como un continuum — que es el lugar en el que me encuentro
ahora, después de estos 3 afios habitando la enfermedad.

Entiendo la salud como un concepto que no es rigido, no es algo que tienes o no tienes y
ya estd, sino que es una cuestion muy dindmica.

Una definiciéon que he leido recientemente sobre salud y que me ha gustado es esta que
enunci6 Gadamer: “La salud es ser-ahi, ser-en-el-mundo, ser-con-otras-personas, estar-
activo-con-las-tareas-de-la-vida, estar-lleno-de-alegria-con-las-tareas-de-la-vida. La
salud es el ritmo de la vida. Somos naturaleza y la naturaleza en nosotros sostiene
nuestro equilibrio interior.” *

Desde esta vision, una persona con una diversidad funcional o con una enfermedad puede o
podria estar llena de salud. Si no fuera porque al mismo tiempo, a un nivel estructural o
sistémico, la sociedad en la que estamos inmersas (y me remito aqui al contexto del estado
espafiol como sociedad euroblanca, capitalista y occidental) valora especialmente los cuerpos
“saludables” -aquellos funcionales, fuertes, en forma- y marginaliza a aquellos que, segin su
modelo o definicion de salud, no lo son, pasando a ser cuerpos -y vidas- incapaces o discapaces.

En este trabajo parto de la asuncion de esta dinamica de rango social y, por tanto, de la
idea de salud como un privilegio.

Me referiré por tanto a personas sanas frente a personas enfermas, para distinguir las
diferentes experiencias que se dan dentro de esta dinamica de rango. Emplearé a
menudo los términos Cuerpos enfermos vs. Cuerpos “sanos”, aunque también designaré
a estos ultimos como cuerpos “todavia no enfermos”, en tanto entiendo todo cuerpo
como una entidad vulnerable que puede, antes o después, con mayor o menor duracion,
tender a enfermar o degenerar.

1 PIGEM, Jordi. Pandemia y posverdad. La vida, la conciencia y la Cuarta Revolucion Industrial.
Fragmenta editorial: Febrero 2022. Pp. 108-109.
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Al ir a hablar de capacitismo? y en mi propia experiencia de ir descubriendo el
capacitismo existente cara a mi experiencia enferma, me di cuenta de que el concepto
capacitismo a menudo nos remita a la idea de cuerpos y vidas con diversidad
funcional, en lo que socialmente todavia se designa como personas “discapacitadas”,
pero que la idea de capacitismo a menudo no parece interpelar a los cuerpos con
enfermedades.

El concepto de diversidad funcional se puede entender como un entramado de
experiencias que incluyen, ademas de las diversidades funcionales mecanicas, fisicas y
las neurodivergencias, a las personas con enfermedades. En todo caso, en este trabajo
haré mencion directa al eje capacitismo - enfermedad, con el proposito de hacer mas
visible la categoria de cuerpo enfermo, y siempre desde una mirada anti-capacitista.

También es menester colocar que es precisamente desde ese lugar (el de cuerpo
enfermo) desde el que yo habito el capacitismo y, por tanto, desde el tnico desde el
que puedo hablar. Este trabajo, por tanto, trae ideas, propuestas y acercamientos a la
idea de capacitismo desde mi experiencia encarnada como cuerpo que habita la
enfermedad. Consciente de que hay millones de cuerpos en este momento
experimentando capacitismo en sus carnes y que todas y cada una de esas experiencias
son igual de validas.

A su vez, utilizaré a menudo y a proposito el término discapaz en tanto hace alusién
directa a las “capacidades” y a la idea de “capacitaciéon”. Y por tanto, acojo esa
terminologia como mecanismo para sefialar de manera més directa la dinamica de
rango social que supone el capacitismo.

También se hace relevante colocar que, al hablar de experiencia enferma o personas
enfermas, no me estaré refiriendo a un proceso de enfermedad breve, agudo y visible,
sino a procesos de enfermedad de largo plazo, cronicos e invisibles, y que son los que a
ojos de la sociedad suponen una nueva etiqueta/identidad en las personas que los
habitamos. Las enfermedades cronicas y de largo plazo y, sobretodo, la forma en la
que la sociedad acoge a los cuerpos con estas enfermedades, hace que las personas que
las padecemos pasemos a sufrir las consecuencias del capacitismo en nuestra propia
piel y comencemos a habitar la experiencia de no entrar/estar en la norma de los
cuerpos saludables y, por tanto, deseables.

2 El Glosario Anti-Capacitista de Términos relacionados con la Diversidad, denomina Capacitismo a la
serie de ideologias, sistemas, instituciones, y practicas econémicas y socioculturales cuya naturaleza
opresiva se basa en la creencia arbitraria de que los cuerpos discapacitados son esencialmente
inferiores a aquellos que se consideran “normales”. El capacistismo es tanto una ideologia como una
practica dominante en las sociedades angloamericanas y europeas.
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Asi pues, durante este trabajo nos iremos acercando a la salud desde estos diferentes
enfoques, desde la idea de salud y enfermedad como continuum y también desde un
nivel sistémico-estructural, desde el cual el hecho de tener o no salud genera
desigualdades a nivel social que tienen impacto en las vidas de las personas enfermas.

Lenguaje inclusivo

A lo largo de este trabajo he empleado el plural -e como forma lingiiistica de
inclusividad, partiendo de una concepcion no binaria de los géneros ni de las personas.
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2. SABERME UNA CUERPA ENFERMA:
MI PROCESO PERSONAL.

2.1. Diagnéstico de SQM y enfermedad croénica: cambios e
impactos en mi vida.

En marzo de 2019 sufri una intoxicacion por la exposicion paulatina y prolongada a una
serie de quimicos ambientales, a raiz de mudarme en enero de ese mismo afio a una
casa que acababa de ser reformada. Las particulas volatiles de los productos quimicos
empleados en la reforma (pinturas, barnices, lacas, formaldehido y otros productos) que
permanecian en el ambiente, fueron intoxicAndome al ir inhaldndolas en el dia a dia
mientras vivia en ese espacio.

El deterioro fue paulatino. Poco a poco me fui encontrando mal: me costaba respirar
mas de lo habitual, empecé a tener dolores de cabeza si pasaba mucho tiempo en la casa,
descansaba mal y me despertaba literalmente agotada, con una fatiga que permanecia a
lo largo del dia.

Hasta entonces, yo era una persona “sana”, o eso creia, a punto de cumplir 35 afnos, que
empezaba un cambio de vida mudandome a una poblacion nueva, con ganas de empezar
nuevos proyectos y con una situacién econdmica privilegiada. Si bien siempre habia
padecido pequefios problemas respiratorios (asma alérgica, alergias..) no me
consideraba una persona enferma. Pero en realidad, y aqui comienza parte de lo que
sera uno de los focos centrales de este trabajo, el punto es que jamés habia dedicado
tiempo a pensar en la salud desde la perspectiva de la enfermedad y, mucho menos, a
pensar en el privilegio de contar con buena salud en una sociedad que impulsa, premia
y te avoca a tener un cuerpo sano para ser valorade.

El diagnostico de la enfermedad, en mayo de 2019, fue un punto de inflexién que, si
bien en un primer momento no me supuso mucho impacto -yo ya era totalmente
consciente de que estaba teniendo un cuadro de Sensibilidad Quimica Multiple-, trajo
grandes cambios a mi vida a nivel indentitario, algunos de ellos todavia hoy? contintan
€en proceso.

3 En el momento de empezar a escribir este proyecto final (febrero de 2022) se cumplen justamente 3
afnos desde el inicio de mi proceso de enfermedad.
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2.2. La Sensibilidad Quimica Multiple (SQM)

Sin que el cometido de este trabajo sea el ahondar en la Sensibilidad Quimica Multiple,
se hace preciso definir, para que todes tengamos la misma informacion y estemos
situades en el mismo punto de partida, qué es la Sensibilidad Quimica Multiple.

En este caso ofreceré la definicion que aparece en el Protocolo de atencion as persoas
con sensibilidade quimica multiple de la Xunta de Galicia*:

Segin la Agencia de Proteccion Ambiental Americana la sensibilidad quimica
multiple (SQM) es “un diagnoéstico para personas que sufren enfermedades
multisistémicas como resultado del contacto o la proximidad a una serie de agentes
ambientales y otras sustancias”. Se trata de un conjunto de sintomas y signos de
etiologia desconocida. Se le atribuye un origen multifactorial y esti asociada a la
exposiciéon previa a substancias que se encuentran en el medio ambiente, en
concentraciones toleradas por la mayoria de la poblaciéon. Su sintomatologia se
caracteriza por una amplia heterogeneidad en su intensidad (gravedad) y curso
evolutivo. Esta variabilidad hace muy dificil el diagnoéstico diferencial con otras
enfermedades multisistémicas, ya que no se dispone de una definicién de caso que
sea aceptada por el conjunto de la comunidad cientifica.

A su vez, en la Guia de Control Ambiental: una alternativa de vida sana. Guia para
afectados de Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple, otros enfermos ambientales
y personas interesadas en mejorar su calidad de vida®, senalan los siguientes criterios
para definir la enfermedad:

Existen seis criterios aceptados por la mayoria de los investigadores para definir el SSQM:

1. Lacondicidn es cronica.

2. Los sintomas® se reproducen con una exposicion quimica repetida.

3. Bajos niveles de exposicion provocan la aparicion de sintomas.

4. Los sintomas aparecen ante la exposicion a multiples sustancias sin relacion
quimica.

5. Los sintomas mejoran o se resuelven cuando las sustancias quimicas que los
provocan son eliminadas.

6. Estan afectados multiples sistemas y 6rganos del cuerpo, siendo el principal de
ellos el Sistema Nervioso Central.

4 https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/11
2775-ga.pdf - Fecha de consulta en la web: 28/02/2022.

5 VV.AA. Guia de Control Ambiental: una alternativa de vida sana. Guia para afectados de Sindrome de
Sensibilidad Quimica Multiple, otros enfermos ambientales y personas interesadas en mejorar su
calidad de vida. Octubre 2010. GEDEA.

6En la seccion 2.3. del texto se nombran una lista de sintomas que yo misma experimento a través de la SQM.



https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1137/Protoco_persoas_sensi_quimica-2775-ga.pdf
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1137/Protoco_persoas_sensi_quimica-2775-ga.pdf
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2.3. La condicion créonica

La enfermedad crénica se ha definido en maltiples trabajos e investigaciones cientificas.
Maria Célia de Freitas y Maria Manuela Rino Mendes en Condicao cronica: analise do
conceito no contexto da saude do adulto’, la definen de la siguiente manera:

La condicién cronica de salud del adulto es expresada por las caracteristicas de
permanencia, irreversibilidad, incapacidad residual, incurabilidad, degeneracion y larga
duracién, configurando estas los atributos esenciales. Dentro de los eventos
antecedentes constan: la herencia genética, edad avanzada, causas congénitas,
tabaquismo y alimentos con exceso de grasas saturadas; y dentro de los eventos
consecuentes, las modificaciones fisicas, sociales y psicologicas,
incapacidades/inhabilidades, cambios en los estilos de vida, necesidades de adaptacién
y enfrentamiento.

La condicion cronica es un diagnostico que utiliza la medicina alopéatica® y, por tanto, no
es universal. Ni se ha empleado antes de la llegada de lo que se conoce como la medicina
moderna, ni se emplea en todos los territorios del globo, ni se emplea en todas las
dimensiones de la medicina.

Quiero destacar esto porque para mi esta intrinsecamente relacionado con el impacto de
recibir un diagndstico cronico en un determinado momento de la vida.

Desde la mirada de la medicina alopatica es totalmente cierto que existen enfermedades
cronicas, siendo que, a través de los métodos que emplea este tipo de medicina
(medicamentos, radiacion o cirugia), hay un rango bien alto y diverso de enfermedades
que no se pueden tratar, esto es, para las que todavia no han encontrado un tratamiento
efectivo que las haga desaparecer.

Otras disciplinas de la medicina como la kinesiologia, naturopatia, acupuntura,
fitoterapia u osteopatia, tienen otra mirada sobre el cuerpo y sobre las enfermedades,
entendiéndolas como procesos inflamatorios o de respuesta del cuerpo, en su intento
por reestablecer desajustes que a nivel interno estan sucediendo y que pueden tener
mas causas o factores que aquellos que la medicina occidental pueda detectar. Por tanto
la idea de cronicidad e incurabilidad de las enfermedades cronicas atiende a una mirada

7 DE FREITAS, M.C e RINO MENDES, M.M. Condi¢do crénica: analise do conceito no contexto da
satide do adulto. Revista Latino-americana Enfermagem. 2007 julho-agosto. Brasil.

https://www.scielo.br/j/rlae/a/4Q6xVhJRvBxdvkotemgjfJx/?lang=es&format=pdf 15(4)/ — Fecha de

consulta en la web: 28/02/2022.

8 La medicina alopética es el sistema por el cual los médicos y otros profesionales de la atencién de la
salud (por ejemplo, enfermeros, farmacéuticos y terapeutas) tratan los sintomas y las enfermedades por
medio de medicamentos, radiaciéon o cirugia. También se llama biomedicina, medicina convencional,
medicina corriente, medicina occidental y medicina ortodoxa.
https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionarios/diccionario-cancer/def/medicina-

alopatica — Fecha de consulta en la web: 28/02/2022.

10



https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionarios/diccionario-cancer/def/medicina-alopatica
https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionarios/diccionario-cancer/def/medicina-
https://www.scielo.br/j/rlae/a/4Q6xVhJRvBxdvk9tcm9jfJx/?lang=es&format=pdf

MARIA ROSENDO PRIEGO PROYECTO FINAL DIPLOMA DE TRABAJO DE PROCESOS GALIZA/PIRINEOS 2022

médica determinada, que pone el foco en la ciencia médica y los tratamientos que esta
desarrolla, y no tanto en el proceso de salud de la persona como un continuum
multifactorial en el que somos seres vivos mas que condiciones rigidas irreversibles.

Cuando di con una médica que conocia mi enfermedad y que pudo diagnosticarla, sus
palabras de juicio diagnostico fueron: “Padeces sindrome de hipersensibilidad quimica
multiple o sindrome de intolerancia medioambiental en grado I-II, esta es una
enfermedad croénica e incurable”.

Recuerdo perfectamente el impacto de escuchar las palabras “cronica” e “incurable”,
como una losa de piedra que caia sobre mi cuerpo. Mi cuerpo llevaba meses con un
abanico de sintomas totalmente nuevos para mi, molestos, desconocidos, abrumadores,
que por lo general duraban muchisimo tiempo, dias e incluso semanas, y las palabras
“cronica e incurable” parecian sentenciarme a tener que vivir con ellas para el resto de
mi vida, apuntaban una nueva condicion en mi vida, pero por aquel entonces no tenia ni
idea de la dimension que esto iba a cobrar.

2.3. Cambios e impactos en mi vida a raiz de la enfermedad

En el momento en que escribo este trabajo (febrero de 2022) han pasado ya tres afios
desde la aparicion de la SQM en mi vida. Transitar por la enfermedad ha supuesto,
todavia supone y supondra una serie de cambios e impactos en mi vida a miltiples
niveles.

Sin pretender desglosar aqui todo lo que supone en mi dia a dia habitar un cuerpo
enfermo en una sociedad capacitista y antropocéntrica, si querria comentar grosso
modo algunas de las consecuencias y cambios mas importantes que han ocurrido en mi
vida a raiz de la pérdida de salud. Como ya he sefialado en la justificacién y punto de
partida de este trabajo, entiendo los cuerpos como territorios unicos en los que cada
experiencia es singular, también la experiencia de enfermedad, ain en personas bajo el
mismo diagnoéstico. Por tanto, los impactos que voy a nombrar a continuacion tienen
que ver con mi proceso de salud, siendo que algunos de ellos resonaran a muchas
personas con la misma patologia y otros seguramente no.

- Sintomatologia diversa con las exposiciones a sustancias quimicas, como pueden
ser: irritacion de las mucosas, rinitis, insuficiencia respiratoria y sibilancias,
parestesia en manos y brazos, cefaleas, inflamacién del sistema nervioso, fatiga
aguda, cansancio, dificultades para la concentracion, dificultades para conciliar
el suefio, estrés y cambios en el estado animico.
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- Dificultad para encontrar una vivienda que cumpla con las condiciones
necesarias para garantizar una habitabilidad libre de exposiciones toxicas en su
interior.®

- Reduccion alta de las salidas al exterior y consecuente aislamiento progresivo en
la vivienda.

- Reduccion de la vida social y del ocio, ya que en un 99% de los casos se daba en
entornos impregnados con alguna sustancia quimica -bien en el espacio en si,
bien en las personas que los frecuentan-.

- Disminucién gradual de las relaciones sociales y consecuente pérdida de la
nutricion mental y fisica que estas reportan, debido a las pocas personas de mi
red social que han asumido los cambios necesarios para que yo me pueda seguir
relacionando con ellas sin poner en riesgo mi salud.

- Renuncia a puestos de trabajo en los que ejercia con anterioridad.

- Pérdida de oportunidades de trabajo y reducciébn exponencial de las
posibilidades de acceso a ofertas y puestos en determinados campos laborales.

- Impacto econémico tanto por la pérdida de oportunidades laborales como por el
incremento de tratamientos médicos que no entran en la seguridad social.

< Duelo por la pérdida de muchos proyectos de vida y necesidad de
replanteamiento de nuevas direcciones por las que seguir.

9 Tres anos después de la apariciéon de la enfermedad, todavia no he encontrado una casa a la que poder
mudarme que cumpla com las condiciones de habitabilidad que necesito. Por el momento, continuo
viviendo en casa de mi madre, a donde me tuve que mudar después de la intoxicacion sufrida en el
2019.

12




MARIA ROSENDO PRIEGO PROYECTO FINAL DIPLOMA DE TRABAJO DE PROCESOS GALIZA/PIRINEOS 2022

3. LA MIRADA DE TRABAJO DE
PROCESOS A LA ENFERMEDAD.

3.1. Breve aproximacion a la Psicologia Orientada a Procesos

La Psicologia orientada a procesos o el Trabajo de Procesos es un método de despertar
de la conciencia. Un enfoque interdisciplinar al cambio individual y colectivo. Un
sistema terapéutico comprensivo disefiado para trabajar con todo el espectro de
experiencias humanas y aplicado a muchas areas de la vida. Este enfoque fue fundado y
desarrollado por Arnold Mindell (Schenectady, Estados Unidos; 1 enero, 1940)*.

Con una perspectiva multi nivel, el Trabajo de Procesos (TP) es una herramienta para
trabajar con areas que los seres humanos podemos experimentar como problematicas,
perturbadoras o dolorosas. Desde el Trabajo de Procesos, los conflictos relacionales y
grupales, las tensiones sociales, los sintomas corporales, los suefios nocturnos, los
estados alterados y extremos de conciencia, los estados de coma, las enfermedades, y los
patrones de conducta recurrentes -entre otras experiencias-, son experiencias donde
podemos encontrar informacion crucial para nuestro crecimiento personal y colectivo.

Para encontrar esa informacion, el TP mira con curiosidad y respeto a cualquier cosa
que sintamos como menos cotidiana o menos visible o conocida,

Como apuntan Arny y Amy Mindell:

Debido a su enfoque sobre las sefales visibles y las experiencias marginalizadas,
el Trabajo de Procesos se ha convertido en un sistema terapéutico integral, con
su propio kit de herramientas y métodos disenados para trabajar con todo el
espectro de la experiencia humana y tanto con estados de conciencia ordinarios
como con estados alterados o extremos. Al centrarse en los canales que traen
informacién sensorialmente arraigada, el TP puede emplearse para trabajar con
experiencias propioceptivas, con movimientos visibles, sonidos, asi como con
relaciones, conflictos y temas globales."

1ohttp://www.aamindell.net/

11Mindell, Amy and Arnold. Winter Intensive Handbook, A user’s guide. PP. 4. 2016. Portland,
Oregon.
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Llamamos proceso al flujo de informacion entre canales, siendo estos vehiculos de
sefales, modos de percepcidon, que transportan comunicacién intencional y no
intencional. El cambio en lo que observamos, el flujo de las sefiales y los mensajes que
éstas llevan son parte del proceso dentro de un individuo, familia, grupo, cultura o
entorno. Esto incluye sentimientos inexpresables, suefios y experiencias espirituales.

La estructura del Proceso

En Trabajo de Procesos llamamos a todas las experiencias con las que nosotres -ya sea a
nivel individual, en las relaciones o en los grupos- tendemos a identificarnos,
experiencias primarias, pues hacen parte de nuestro proceso primario. Estas
experiencias son las que estan mas cerca de nuestra consciencia, identidad, intenciéon y
agencia. Del mismo modo, todas las experiencias con las que no nos identificamos o
estan lejos de nuestra consciencia e intenciéon y por tanto no nos sentimos agentes de
ellas, pertenecen a nuestro proceso secundario. Los procesos secundarios incluyen
experiencias inintencionales, cosas que me ocurren y también cosas que me perturban.

Para el TP ambas experiencias son igualmente importantes. Asi pues, a través de
diferentes métodos, se apoya el proceso primario y también se despliega el proceso
secundario para ayudar a revelar la nueva informaciéon que se necesita para poder
completar el proceso.

Entre el proceso primario y el secundario estaria lo que Arny Mindell ha llamado limite:
la barrera entre nuestra identidad conocida y las experiencias desconocidas, una puerta
de enlace entre nuestros procesos primario y secundario.

Al poner conciencia en las sefiales y en el proceso, la idea de los suefios y el sofiar ya no
se limita sb6lo a aquello que recordamos del sueno nocturno. Los suefios y el sonar
tienen que ver con la practica de entendernos a nosotros mismes, como individuos y
organizaciones con sefiales y problemas reales, y experiencias oniricas que intentan
llegar a la conciencia.*

Seguir el proceso es “cabalgar sentado al revés”; exige una forma distinta de mirar ya
que seguir el mensaje no deseado, no intencional, va en contra de las creencias
colectivas. Desplegar un proceso implica advertir una experiencia secundaria (realidad
no consensuada) en la descripcion inicial de un problema, amplificar su expresion hasta
que un nuevo significado o aspecto de la identidad emerja, para entonces integrar esta
nueva experiencia en la vida diaria.

12Mindell, Amy and Arny. Winter Intensive Handbook, A user’s guide. PP. 5. 2016. Portland, Oregon.
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Niveles de Conciencia

Desde la perspectiva de Procesos, las experiencias tienen diferentes dimensiones o

niveles de conciencia. En base a esto, Arnold Mindell desarroll6 una teoria que habla de
tres dimensiones diferenciadas:

Realidad consensuada.

La realidad consensuada es el mundo de los objetos, las partes y los hechos. La
realidad del dia a dia, las actividades de nuestro mundo, el aspecto
consensuado de los sintomas corporales (como por ejemplo, como de rapido
late mi corazén o a qué temperatura estd mi cuerpo) y las senales de
comunicacion intencionadas sobre las que se puede hablar y estar de acuerdo.
Estas experiencias son consensuadas y dualistas, y aqui el tiempo es linear y el
espacio se puede separar.

El mundo de los suenos.

El mundo de los suenos comprende el area de nuestros suefios nocturnos y
diurnos, nuestras fantasias, nuestros sentimientos profundos, imagenes
fugaces, la experiencia subjetiva de nuestros sintomas corporales (como por
ejemplo, la experiencia de un dolor de cabeza como un tornillo que me
presiona la cabeza, o la experiencia de un dolor de estomago como si alguien
me estuviera pinchando en el estébmago) y las experiencias subjetivas de
nuestras dobles sefiales -senales de comunicacibn que no envio
intencionadamente- como tener los ojos mirando hacia abajo mientras estoy
dando clase (aqui mi intencion es hablarle al alumnado), que cuando se
despliega podria convertirse en el inicio de un ir a una cueva y meditar,
queriendo traerme conciencia sobre la necesidad de estar mas conectade
conmigo misme mientras ensefio a otres. Estas experiencias son no
consensuadas y no dualistas.

La esencia.

15

La esencia es el mundo de las experiencias no locales, donde podemos
experimentar una sensacion de estar enraizades y en casa, con nosotres
mismes, con les otres y con el Universo. Conectades con lo que algunes llaman
naturaleza, alma, espiritu, dios, algo mas grande, o la mente de procesos"

13Arnold Mindell ha descrito el campo de background comun que se experimenta en el nivel de la
esencia como una especie de inteligencia, que denominé "ProcessMind".
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Seria el reino de la percepcion sensible. Como ha descrito Arnold Mindell:

Este es el reino sintiente del que todo nace, el reino de las tendencias
energéticas que suenian con la existencia de la vida cotidiana, el reino de las
tendencias “de suefo” que pueden sentirse como algo que nos mueve pero
que aun no podemos expresar en palabras, experiencias pre-verbales,
atmosferas sutiles, sensaciones vagas e intuiciones que apenas se pueden
verbalizar; la experiencia raiz que no se puede explicar y a partir de la cual
se desarrolla toda experiencia. Es un sentido profundo no formulado. Si lo
sigues a través de la meditacion, se eleva, surge una rafaga rapida, pequenos
flirteos, que luego olvidamos porque nos parecen demasiado absurdos
como para enfocarnos en ellos.*

Con la mirada puesta en la estructura del proceso, el Trabajo de Procesos nos ayuda a
enfocarnos y abordar las tres dimensiones de nuestra experiencia para despertar de
manera mas plena nuestra conciencia, facilitando asi el poder estar en el mundo con
mayor consciencia y responsabilidad, abriéndonos la puerta para conectar mas
profundamente con nuestra verdadera esencia y la de nuestros grupos, comunidades, el
mundo y el universo.

3.2. La enfermedad y la salud desde la mirada de Procesos

De acuerdo con el médico y Doctor Pierre Morin, la salud no es un estado sino “un
proceso guiado por una norma o estandar que, si se ve amenazado, estimula nuestra
consciencia y nos motiva a un cambio™.

Desde la mirada de Procesos, la salud puede ser vista como una visiéon o un suefio que
crea una motivacion y una direccion que nos empuja a superar nuestros desafios de salud
y a avanzar para mejorar. Esta mirada da cuenta de una de las fuentes de las que bebe el
trabajo de procesos: la sabiduria ancestral de las culturas aborigenes. En su libro Las
voces del desierto, Marlo Morgan relata asi la perspectiva aborigen de la enfermedad:

La tribu de los Auténticos cree que no somos victimas al azar de una mala salud,
sino que nuestro cuerpo es el tinico medio que tiene nuestro nivel superior de
conciencia para comunicarse con nuestra conciencia personal. Con su declive,
nuestro cuerpo nos da la oportunidad de mirar en derredor y analizar las heridas
que son realmente importantes y que hemos de reparar: las relaciones en crisis,
las brechas abiertas en nuestro sistema de valores, los tumores amurallados del

14Vassiliou, Lily. Winter Intensive Handbook, A user’s guide. PP. 7. 2016. Portland, Oregon.

15 MORIN, P. Health in Sickness, Sickness in Health. Towards a Process Oriented Medicine. 2014.
Deep Democracy Exchange. Oregon, USA. (pp.71)
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miedo, la fe erosionada en nuestro Creador, las emociones insensibilizadas que
impiden el perdon, y tantas otras cosas.*

Los procesos, como la naturaleza y la vida, estan en constante cambio y movimiento. Sin
embargo, en la mayoria de las sociedades occidentales, tenemos un pensamiento basado
en la idea de partes y estados; percibimos y analizamos la realidad -a nosotres mismes y
a los otres- en términos de estados, comportamientos e identidades: enferme-sane,
alegre-deprimide, normal-loque, etc. De igual modo, “nuestra mente esta separada de
nuestro cuerpo, y nos concebimos como individuos separados responsables de nuestras
acciones individuales. Una perspectiva orientada a procesos se enfoca en el flujo y
movimiento entre los estados y los patrones generales, mas que en los detalles
individuales™ .

Esto no significa que para el Trabajo de Procesos poner el foco y la atencion en las
partes y los detalles no sea importante, es mas, una mirada amplia del proceso necesita
de un pensamiento orientado a los estados, ya que las partes y los estados nos ayudan a
tomar conciencia de las diferencias, de las especificidades individuales y culturales, y de
la unicidad de cada individuo e historia.

Desde la perspectiva de Procesos, la enfermedad es otra puerta de suefio*® para conectar
con nuestro ser mas profundo, para traer conciencia de aquello que esta faltando en
nuestra vida y necesita ser integrado para que podamos ser mas nuestra Totalidad. De
hecho, la palabra health (salud) viene del aleman antiguo “heilag” o “whole heal”
(totalidad y sanar), donde la idea de reestablecer la totalidad estd explicita; sanar
entonces significa “to make whole” (hacer la totalidad).

Por supuesto, esta perspectiva sobre la salud y la enfermedad es una entre otras muchas
que coexisten en nuestro mundo, por tanto no espero que todo el mundo confie o
secunde la paradoja del poder de la enfermedad como via para la sanacién. De hecho, en
mi propio caso como persona con una enfermedad crdnica y, a pesar de llevar siete afios
estudiando trabajo de procesos, a veces he encontrado muy dificil confiar en el poder de
la enfermedad como una puerta de sanacion, o ver en la enfermedad un camino de
crecimiento y evolucion. Cuando el dolor fisico esta presente, cuando los sintomas
permanecen por semanas, cuando la sensacion de soledad lo empafia todo, es mucho
mas desafiante mantenerse conectade con la confianza.

16 MORGAN, M. Las voces del desierto. 2021. Penguin Random House. Barcelona (pp.115).
17 Ibid. (pp.72)

18 En Trabajo de Procesos, llamamos puerta de suefio a una puerta de entrada al proceso de suefio que
estd queriendo emerger. Normalmente esta puerta de entrada aparece a través de senales
inintencionales que aparecen a través de diferentes canales (visual, auditivo, movimiento,
propioceptivo, relacional y mundo).
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Sin embargo, la mirada de Procesos sobre la enfermedad como una puerta de sueno
para seguir adelante, continuar creciendo, nutrir nuestro Ser mas profundo -no sélo
individualmente sino también como sociedad implicada en sanar y cuidar la Tierra-, me
resuena de una manera profunda y me ayuda a estar més conectada con la Vida, con mi
sentido aqui y con mi deseo de contribuir al cambio como comunidad.

En mi anélisis para hablar de salud y enfermedad, estoy empleando el marco tedrico de
“procesos” desarrollado por Arnold Mindell. Con el objetivo de estar todes en el mismo
punto de partida, pasaré ahora a desarrollar las diferentes maneras de mirar al proceso
de salud-enfermedad desde la perspectiva de TP, de modo que se pueda comprender
este marco tedrico:

3.3. Tres dimensiones de la experiencia en la enfermedad y
la salud.

Realidad consensuada

Como ya hemos dicho, la realidad consensuada hace referencia a los aspectos
acordados culturalmente y a la manera en la que éstos estan integrados en
nuestra identidad. Este nivel de la realidad tiene que ver con ciertas normas y
valores. Aqui se incluye qué somos, lo que hacemos y como nos identificamos.

En lo referente a la salud, la realidad consensuada incluye las convenciones
médicas sobre salud y normalidad, las practicas alopaticas y naturé6patas, los
diagnosticos y los tratamientos.

Aqui, los sintomas corporales tienen caracteristicas objetivas, como todas
aquellas experiencias que pueden ser medidas cuando experimentamos un
sintoma (la temperatura, el color, el aspecto, la forma, el tamano, etc).

El nivel de los suenos

En el nivel de los suenos es donde tienen lugar las experiencias que van mas alla
de nuestra consciencia, intenciéon o agencia. Experiencias subjetivas que
incluyen como cada une siente y experimenta sus sintomas corporales, suefios
noctunos, conflictos relacionales incluyendo las reacciones y emociones que
sentimos cara a la gente, estados alterados y extremos de conciencia e
interacciones mundiales. Estas experiencias indican nuestro proceso secundario,
aquel que nos es méas desconocido.

Podemos ver las experiencias de este nivel de la realidad o dimension como el
extrafie dentro y fuera de nosotres que nos asusta y nos reta a expandir
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nuestro rango de conciencia e identidad. Perturban nuestra zona de confort y
nos llaman a comprometernos con nuestra diversidad®.

Esencia o transpersonal

El nivel de la esencia es el mundo de las experiencias transpersonales no
dualisticas.

En este nivel no hay polaridades: observadore y observade, enfermedad y salud,
el creador del sintoma y el que lo sufre, son una unidad.

Dimensiones de la experiencia

' REALIDAD CONSENSUADA

o Roles
© Rango

NIVEL DE LOS SUENOS

Experiencias corporales
Estados alterados

NIVEL DE LA ESENCIA
O TRANSPERSONAL

Iceberg Metaphor of Awareness by Pierre Morin. 2015.

19 MORIN, P. Health in Sickness, Sickness in Health. Towards a Process Oriented Medicine. 2014.
Deep Democracy Exchange. Oregon, USA. (pp.74).

20 En Trabajo de Procesos llamamos creador del sintoma a la expresion personalizada de la fuerza
creativa que est4 por detras del sintoma.
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3.411. guatro fases de la experiencia en la enfermedad y la
salud.

Arnold Mindell también ha desarrollado otro marco para entender el proceso*, que
implica cuatro fases diferentes, entendidas como diferentes momentos de la experiencia.

Si hablamos de enfermedad y salud, estas fases pueden ser vistas como momentos
diferentes a lo largo de la experiencia de tener una enfermedad o algtin sintoma corporal.

Es importante enmarcar que las fases no tienen porqué ocurrir necesariamente en este
orden y nosotres -las personas enfermas- no tenemos que pasar o haber pasado
necesariamente por todas ellas.

Todas las fases del proceso son importantes y cada vez que nos hallamos en una de ellas,
necesitamos apoyar nuestra experiencia para entrar completamente en ella, permitir
que se despliegue y complete y asi poder fluir organicamente a otra fase, mas que tratar
de empujarnos/forzarnos a ir o entrar en las diferentes fases.

FASE I — En esta fase todo esta bien, mi cuerpo funciona perfectamente y apenas noto
ningtn cambio. “iDisfrutemos! Todo esta bien”.

FASE II — Algo estd cambiando y no me gusta, me opongo, me enfado o cuando me
diagnostican paso por un proceso de negacion o me siento victima de la enfermedad.
“¢Por qué yo?, ¢Por qué me esta pasando esto a mi?”.

La experiencia somatica problematica es “lo otro”, no yo. En esta fase lucho
contra el problema, hago todo lo que puedo para hacerlo desaparecer. En esta
fase es donde se hace todo lo posible para “curar” los sintomas, esto es, aqui se
prueba todo lo que las diferentes corrientes de la medicina tienen para ofrecer.

FASE III - Me intereso por los aspectos de suefio de mi experiencia somatica. Escucho
el mensaje de mi cuerpo. Puedo desplegar la experiencia subjetiva que esta detras de la
enfermedad y encontrar alguna energia/mensaje nuevo que estaba siendo
marginalizado. Aqui, comprendo que “esto también soy yo”, y de este modo escucho el
mensaje de mi cuerpo.

FASE IV — Es la esencia. Un lugar més all4 de la dualidad, del estar a favor o en contra
de la enfermedad. Es un lugar de compasion, conmigo, con mi proceso, con el mundo.

21 Mindell, Arnold. 2017. Conflict: Phases, Forums, and Solutions. For Our Dreams And Body,
Relationships, Organizations, Governments, And Planet. CreateSpace Independent Publishing
Platform.
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Fases de la experiencia en la enfermedad y la salud

REALIDAD —( & T
CONSENSUADA REALIDAD CONSENSUADA
Disfrutemos. Todo esta bien. Y NIVEL SUENOS
Lucho contra los sintomas
corporales.

ESENCIA —

Compasion
conmigo,

con les otres,
con el mundo.

NIVEL SUENOS

Escucho el mensaje
del sintoma corporal.
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4. CAPACITISMO Y ENFERMEDAD: UNA
APROXIMACION SISTEMICA A LA IDEA
DE SALUD.

Empiezo este apartado sobre capacitismo en un momento en el que siento cada vez mas
consciencia sobre mi capacitismo internalizado y como éste condiciona mi relaciéon con
la enfermedad y mi relacion con el afuera en general.

Hace dos dias tenia planificado dedicar la jornada a seguir escribiendo este trabajo.
Cuando me desperté, después de haber dormido casi 9 horas, me encontraba con una
fatiga inmensa, paralizante. La falta de energia era tal que solamente pude, después de
intentar levantarme, volver a la cama y entregarme a la energia de cansancio que mi
cuerpo tenia. Mientras estaba en la cama, no pude dejar de chequear el email en mi
teléfono e incluso contestar algunos correos de trabajo. Fue preciso que mi perra viniera
a acostarse a mi lado, subiéndose a la cama, para darme el permiso para parar y estar en
conexion con mis sintomas y con lo que estaba presente en el momento. En ese
momento, mi perra fue un canal que me permitié conectar con el “ahora”, apartando el
movil de mi lado y pasando a acariciar al animal que me modelaba de algiin modo en lo
que yo senti como un mensaje de “déjate estar y descansa plenamente”. Fue realmente
hermoso y tierno poder estar con mi perra en el aqui y ahora, disfrutandonos,
sintiéndonos la respiracion, acariciandonos y dejandonos deleitar por los rayos de sol
que, entre la lluvia, llegaban a través de la ventana. Pero no fue facil llegar ahi, y ni
siquiera, una vez en el intento de estar en el “aqui y ahora”, el hecho de sentirme
cansada era facil de acoger para mi.

Al explorar un poco mas sobre la dificultad, me di cuenta de que no era contra mi
cuerpo con lo que luchaba, no luchaba contra mis sintomas o contra el cansancio en si
mismo traducido en pesadez de cuerpo, dolor de articulaciones y musculos, sensacion
de baja energia y de “necesitar caer, reposar, dejarme ir y ser sostenida”. Sino que, en
realidad, aquello contra lo que mi mente luchaba era contra el “tener que parar”,
luchaba contra el “no poder seguir” - seguir con mi agenda, con mis tareas, con mis
compromisos, con mi rutina. Aca estaba de pleno mi capacitismo internalizado.

Conectando un poco més descubri mi gran dificultad para parar. Y cuando digo parar
me estoy refiriendo a “no hacer”, a dejar de producir. Personalmente llevo afios
dibujando un modo de vida que se aleje del trabajo asalariado y de la rigidez de unos
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horarios laborales que vayan en contra de los ritmos naturales del cuerpo; no quiero un
empleo de 40 horas semanales, soy una persona de ideologia anticapitalista y no creo
que el trabajo dignifique ni que tengamos que vivir para trabajar.

Sin embargo, hace dos dias, con el episodio que estoy narrando, me di cuenta que en
realidad, una parte de mi si siente que el trabajo me dignifica, ain cuando el trabajo que
tengo depende de mi -soy autoempleada- y llevo una autogestion de mis horarios,
intentando traducirlos en jornadas flexibles y mas acordes con mis necesidades de vida,
tanto con mi enfermedad como con mis ritmos bioldgicos. Atn teniendo un modelo que
me satisface mas que el del trabajo por cuenta ajena, dedico muchisimo tiempo al
ambito laboral, tanto que ni siquiera soy capaz de desconectar de tareas o entregas que
tenga durante el tiempo reproductivo® y, en las épocas o temporadas donde tengo
menos empleo, he podido comprobar como esto tiene un impacto en mis niveles de
estrés y de intranquilidad, no sélo por una cuestion econémica sino también, y esto ya lo
he percibido desde hace varios afios, por una cuestion de autoestima. Siento, de algin
modo, que valgo menos si no estoy “en activo”. Aunque por momentos sea una linea
difusa, poder distinguir entre lo que es capacitismo internalizado y el deseo de estar
conectada con la vida y con un sentido profundo de ella, ha sido posible a través de
percibir cuando tengo un critico interno acompafandome. En las experiencias de baja
autoestima en las que me siento menos, mas incapaz, menos valida, y hay de la mano
una voz que me compara, que me presiona, que me dice lo que deberia estar pasando y
no respeta mi proceso, entonces sé€ que es mi capacitismo internalizado el que esta en
funcionamiento, ese que quiere que encaje en el mismo molde que se ha preparado para
la mayoria.

Entonces: ¢cuanto yo quiero seguir funcionando como las personas capaces?, écuanto
mido mi valia segin mi capacidad de poder producir trabajo, de poder continuar
empleada?, ¢de poder continuar “produciendo”?, ¢cuanto la mido segin mi capacidad
de continuar activa, “haciendo”?

Estas preguntas se me aparecieron de manera muy clara durante estos dias, como una
pista para ayudarme a seguir profundizando en el capacitismo y mi opresion
internalizada. No me parece que haya sido una mera casualidad, sino que lo acogi como
un regalo para seguir trabajando en este proyecto y, en definitiva, en mi misma.

22L.a categorizacion del tiempo productivo y reproductivo es una lectura que se hace desde la teoria de
la division sexual del trabajo — Conviene subrayar que este marco teérico viene del feminismo
occidental y blanco y que, por tanto, nos ayuda a entender la realidad socio-politica de los territorios
occidentales o euroblancos, pero no sirve para analizar las realidades de otros territorios.
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4.1. El Capacitismo

El capacitismo es la opresion a la que se enfrentan las personas discapacitadas o con
diversidad funcional. Emplearé aqui a proposito el término discapaz en tanto hace
alusion directa a las “capacidades” y a la idea de “capacitacion”.

El capacitismo surge del sistema capacitista, que en términos de Itxi Guerra es el
sistema social, politico y econémico que discrimina, violenta, margina y asesina a las
personas discapacitadas por el hecho de serlo.

Desde un enfoque critico y sistémico, la idea de discapacidad tiene que ver con una
categoria social, histérica e interesada, a través de la cual se atribuyen una serie de
valores a las personas que cumplen con ciertas “capacidades” en su haber, marginando a
todas aquellas personas que se alejan de este modelo de cuerpo: las discapaces.

Estas capacidades tienen que ver con unos estandares de normalidad, funcionalidad
fisica y mental, inteligencia y belleza que permitan a la persona servir al sistema a través
de su fuerza de trabajo productiva y de su capital erotico.

El valor de las personas se mide entonces, en términos del modelo capitalista, segtin su
eficacia. Un cuerpo “eficaz” es aquel capaz de producir un beneficio econémico y social
maximo:

En la industrializacién, lo que primaba era el cuerpo entendido como mano de
obra.

La eficacia del cuerpo estaba ligada a unos estandares de salud marcados por la
medicina, que buscaba la funcionalidad del cuerpo. Esta norma médica marcaba
la eficacia esperable del cuerpo, uniendo la salud corporal a la productividad
econdmica.

Con el capitalismo de consumo, la produccién pasa a ser de consumidores,
donde lo que prima es la publicidad, la imagen y los ideales estéticos. El éxito
social, por tanto, esta vinculado al fisico, y el ascenso social se vera reflejado en
cuan ajustado sea tu cuerpo al ideal estético, a la norma.**

En la actualidad, podriamos decir que la norma que promueve el capitalismo industrial
y la norma que promueve el capitalismo de consumo coexisten, asi como las
consecuencias de las violencias que producen sobre los cuerpos y las vidas de las
personas.

23GUERRA, Itxi. Lucha contra el capacitismo. Anarquismo y capacitismo. Editorial imperdible:
noviembre 2021. Pp.33.

241Ibid, pp.34-
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A su vez, el capacitismo también tiene que ver con una negacién del dolor y del
sufrimiento, con una falsa premisa de felicidad eterna, de vidas saludables que sean
indoloras, que no se deterioren, que no enfermen, que no sufran, que no se sientan
vulnerables. En definitiva, con un falso mandato de autonomia y autosuficiencia.

Asi mismo, también conviene sefialar que, al igual que en cualquier otro sistema de
opresion, el capacitismo no es un ente que existe por si sblo, sino que somos las
personas quienes encarnamos el pensamiento y los modos de actuar del orden social
capacitista. Esto es, con nuestras acciones y pensamientos, somos nosotras, las
personas, quien reproducimos el sistema capacitista. Tal y como apunta Asun Pié
Balaguer:

Se interioriza lo que hacemos, decimos o podemos decir del dolor de un modo
que pasa a ser incuestionado. Es decir, aquello que damos por hecho, aquello
que no se cuestiona porque parece lo mas normal. Esta inconsciencia o
naturalizacion sobre los modos locales de gestion del sufrimiento nos sujeta y
nos domina. [...] Lo que hacemos en nuestro contexto con el sufrimiento es
institucionalizarlo. Asi, la vivencia social del sufrimiento es una vivencia social
ordenada. Un orden aparente que contribuye a la ocultacion de la finitud y todo
lo que nos desborda.>

4.2. La idea de Discapacidad

Existen diferentes enfoques sobre la idea de discapacidad. Me detendré en este trabajo a
definir el modelo médico, el modelo social y el modelo radical o critico**. Los dos
primeros son los que mayor auge han tenido en las tltimas décadas en el estado espaiiol
y el tercero es el enfoque que promueven desde los movimientos radicales de personas
discas® y el mas critico con el sistema.

El modelo médico

Desde el modelo médico, la discapacidad se entiende como una tara y como un
problema individual. De acuerdo con este modelo, el cuerpo es visto en términos de
salud/enfermedad y capacidad/discapacidad. La dignidad de la persona se mide,

25Pié Balaguer, A. (2018) Abrir sufrimientos para habitar otra vida, en Politicas del Sufrimiento y la
vulnerabilidad. Solé Blanch, J. y Pié Balaguer, A. (coords.). Icaria, Barcelona. (pp.36)

26Existen otros modelos y/o puntos de vista sobre la discapacidad como pueden ser el modelo
eugenésico, el religioso o el de los derechos humanos. Para méas informacién: GUERRA, Itxi. Lucha
contra el capacitismo. Anarquismo y capacitismo. Editorial imperdible: noviembre 2021. Pp.16-17.

27Disca es la palabra con la que se autodesignan las personas con diversidad funcional en el entorno
activista, apropidndose asi del término peyorativo “discapacitades” y reasignandole un nuevo
significado.
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entonces, en relacion con cuan sano, capaz y bello sea su cuerpo, aproximandose mas o
menos a la “normalidad”.

Este modelo, que estudia las causas y busca la cura, entiende a las personas discapaces
como enfermas, considerando que no estan adaptadas a la sociedad al salirse de la
norma médica, necesitando entonces ser “curadas” o “tratadas” para poder formar parte
de ella.

El modelo médico esta a favor de la medicalizacion y patologizacion de las personas
para que se acerquen lo més posible a la idea de normalidad, a lo que se ha definido
como normal o tener salud.

El modelo social

El modelo social entiende que es en la interacciéon de la persona con su medio donde se
crea la idea de discapacidad, esto es, son los contextos los que son mas o menos
accesibles y, por tanto, mas o menos discapacitadores.

Desde este modelo se propone modificar el entorno y hacerlo mas accesible para toda la
diversidad de personas, en contraposicion a la idea del modelo médico que busca
modificar a la persona.

La aparicion de este modelo supuso pasar a entender la discapacidad como un
constructo social, esto es, la idea de discapacidad la crea la sociedad: no se nace siendo
discapacitade, sino que se llega a serlo®.

La diferencia de este modelo con el modelo critico o radical es que el modelo social
pretende hacer mas accesible la sociedad, pero sigue entendiendo que hay personas con
limitaciones o deficiencias, por tanto no busca romper con la idea de norma que impone
el sistema capacitista.

El modelo critico/radical

El modelo radical rescata la idea del modelo social de discapacidad como constructo o
categoria social pasando a entenderla como un sistema de opresion.

Este modelo esta centrado en la deconstruccion de la idea de normalidad, asi como en el
reclamo de justicia — a diferencia del modelo social que reclama derechos. Por tanto, el
modelo critico se concibe como un modelo politico que lucha por desmontar la idea de
normalidad: no considera que existan cuerpos deficientes o limitados sino que busca
destruir la normalidad.

28GUERRA, Itxi. Lucha contra el capacitismo. Anarquismo y capacitismo. Editorial imperdible:
noviembre 2021. Pp.15.
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Otra de las aportaciones de este modelo es que busca reapropiarse del lenguaje,
empleando palabras que se han usado historicamente para insultar y menospreciar a las
personas discapacitadas, resignificAindolas — al igual que han hecho otros mucho
movimientos politicos de grupos marginalizados : maricas, bollos, trans, negrxs...

4.3. Capacitismo y enfermedad

Puede que al hablar de capacitismo, el concepto nos remita a la idea de cuerpos y vidas
con diversidad funcional, en lo que socialmente todavia se designa como personas
“discapacitadas”, pero que la idea de capacitismo no nos remita a los cuerpos con
enfermedades.

El concepto de diversidad funcional puede incluir, ademés de las diversidades
funcionales mecanicas, fisicas y las neurodivergencias, a las personas con
enfermedades. En todo caso, y tal y como he colocado en el marco terminologico del
trabajo, aca estoy haciendo mencion directa al eje capacitismo - enfermedad para hacer
visible, de manera intencionada, la categoria de cuerpo enfermo.

Las personas con enfermedades vivimos, desde el rol de enfermas, una experiencia de
subalternidad en tanto somos lo otro en relacion a la norma capacitista. Una norma que
nos quiere fuertes, sanas, bellas y capaces de seguir a un determinado ritmo, un ritmo
que en el contexto desde el que escribo -el del estado espafiol- tiene que ver con el
capitalismo y su objetivo de perpetuar la producciéon de bienes, servicios y materiales
para el consumo.

El rol de enferma puede encarnar una multiplicidad inmensa de voces en su interior,
tantas como cuerpos habitando enfermedades existan. La enfermedad en si misma no es
un proceso rigido, unico, estatico, extrapolable. La enfermedad es un proceso de
deterioro de la salud que sera experimentado de diferentes maneras segin las variables
que interseccionen en la experiencia encarnada enferma.

Un acercamiento a la enfermedad:

Se estima que existen alrededor de 7.000 enfermedades reconocidas en el mundo®
(incluyendo las enfermedades basicas y las enfermedades raras), una cifra que ya nos
ayuda a situar la complejidad del mundo de las enfermedades, su riqueza y su tremenda
diversidad.

Existen diversas formas de categorizacion de las enfermedades. Para este trabajo, quiero
enmarcar aquellas categorias que, de algin modo, ayudan a acotar el objeto de estudio y
a situar un poco mejor el foco.

20https://www.radioenfermedadesraras.com/sobre-las-er.html. Consultado el 15 de mayo de 2022.
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Cuerpos enfermos con y sin diagnoéstico

Para empezar, conviene hacer alusion a que la cifra de la que habldbamos arriba,
esas 7.000 enfermedades, son enfermedades de las que existe constancia en
algin protocolo médico pero no todas ellas estan reconocidas por la OMS.

Las enfermedades que no estan recogidas en los cuadros de clasificacion de la
OMS, son mas dificiles de ser diagnosticadas puesto que su evidencia cientifica
se pone en entredicho. Por tanto, podemos hablar de enfermedades que cuentan
con diagnostico (reconocimiento médico alopatico) y enfermedades sin
diagnéstico o con un diagnostico poco claro.

Mas alla de las enfermedades diagnosticadas, existen cuerpos enfermos que no
tienen diagnoéstico, bien porque las medicinas atin no lo han encontrado, bien
porque existe un agujero ontologico ante ellas, bien porque la persona no ha
hecho un acercamiento para cotejar un diagnostico alopéatico de su enfermedad.

El hecho de tener o no un diagnostico clinico, esto es, una etiqueta que designa el
malestar de la persona enferma, genera una diferencia a la hora de experienciar
la enfermedad, tanto a nivel intrapersonal -en la experiencia subjetiva de la
persona enferma-, como a nivel interpersonal, en la relacion, validacién y
reconocimiento que desde fuera se hace de la experiencia enferma de la persona:

No le pasa nada; tiene un problema psicolégico; no quiere trabajar. Estas son
las atribuciones més frecuentes y también més temidas por las personas que
padecen enfermedades contestadas o no diagnosticadas. Atribuciones
relacionadas con la falta de evidencias objetivas que legitimen la existencia de su
enfermedad y, sobre todo, su sintomatologia.*°

Estas interpretaciones que las personas sanas realizan de las experiencias de
enfermedad resultan profundamente estigmatizadoras porque van en contra de
lo esperado en nuestra sociedad® ante una persona enferma. Tal y como sigue
Almudena Alameda: <<lo primero que se espera de una persona enferma [...] es
que su sintomatologia esté relacionada con algin tipo de alteracion
fisiopatologica objetivable, que permita tipificar su malestar segin los sistemas
de clasificacion imperantes>>.

Y también a nivel social, el hecho de tener o no un diagnostico médico genera
diferentes impactos en las personas enfermas. Como por ejemplo, el hecho de
tener severas dificultades para poder trabajar pero carecer de un diagnostico

3o0Alameda Cuesta, A. (2018) Malestares en el margen. Sujetos y transitos en la fibriomialgia, el
sindrome de fatiga crénica y la sensibilidad quimica miiltiple. Pp. 169. Edicions bellaterra.

31Partimos aqui de un contexto socio-politico donde el modelo de salud hegemdnico es el biomédico.
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clinico que lo avale, impidiendo asi el acceso a bajas laborales y/o pensiones por
incapacidad, precarizando de este modo las vidas de las personas enfermas y
empujandolas a los margenes de la sociedad.

En esta linea, cabe decir que la SQM, es una enfermedad no tipificada por la
OMS y por tanto, no reconocida como tal por este organismo -lo que hace que
pierda valor, veracidad, entidad y credibilidad en la relacién médico-paciente y
también en la relaciéon persona enferma-persona sana.

Enfermedades visibles e invisibles

Del mismo modo, las enfermedades también se podrian categorizar en dos
bloques atendiendo a la visibilidad que estas tengan ya sea en los propios
sintomas o en las consecuencias que los sintomas producen en la persona
enferma. De modo que existe toda una serie de enfermedades que son visibles y
otras que no lo son, éstas tultimas serian las conocidas como enfermedades
invisibles.

Una enfermedad invisible es aquella que no presenta externamente signos o
sintomas visibles**. Quienes tienen enfermedades y discapacidades invisibles
pueden tener sintomas como dolor, fatiga, mareos, debilidad o trastornos de
salud mental. Muchas de estas enfermedades tienen un gran impacto en las
personas que las sufren, pero no muestran signos evidentes a quienes las rodean.
Esta falta de signos visibles de la enfermedad, produce en el exterior (médicos,
familiares y amistades y personas de la sociedad en general) un cuestionamiento
de la experiencia enferma, una suerte de juicio en el que se pone en entredicho la
autenticidad de la enfermedad, haciendo valer el dicho de “si no lo veo, no lo
creo”, pareciendo que se necesita de una herida fisica para que el sufrimiento sea
verdadero.

Esta postura tiene consecuencias muy palpables en la vida de las personas
enfermas:

*  Por un lado, supone la negacion de su sufrimiento.

+ Insta a tener que demostrar permanentemente que se estd enferme,
justificando una y outra vez la sintomatologia “no visible”.

* Lleva a experiencias de frustracion, culpa, agotamiento y vergiienza

* Puede provocar aislamiento social y depresion.

32https://fibromialgianoticias.com/enfermedad-invisible/. Consultado el 15 de mayo de 2022.



https://fibromialgianoticias.com/enfermedad-invisible/

LA VULNERABILIDAD COMO LUGAR DE PODER. Capacitismo y enfermedad en nuestra sociedad y en nosotres mismes

Por ultimo, pero no menos importante, cabe sehalar que las enfermedades
invisibles afectan en mayor medida a las mujeres. Como afirma la doctora Carme
Valls-Llobet: <<Hay muchas enfermedades que pueden tener tanto hombres
como mujeres, pero que ellas tienen en mayor frecuencia. A eso le llamo
morbilidad diferencial. Son, entre otras, todas las enfermedades autoinmunes,
las anemias y faltas de hierro, las deficiencias de vitamina D [...]>>33,

Cuerpos enfermos congénitos y enfermedades que llegan a lo largo de la vida,

También se hace preciso apuntar a la diferencia entre enfermedades congénitas,
aquellas con las que la persona nace, y enfermedades adquiridas a lo largo de la
vida. Un u otro tipo de variable va a suponer repercusiones diferentes tanto en la
propia persona, como en su relacion con les otres y con el entorno.

Asi pues, no es lo mismo crecer con una enfermedad como parte de tu identidad,
que contraer una enfermedad a lo largo de tu vida. En el primer caso, la
adaptacion a la misma va sucediendo mientras la persona va creciendo, y en una
primera etapa esa adaptacion le toca mas a las personas de su entorno, de las
que depende, que a la propia persona enferma, que tendra que situarse como
persona enferma en un mundo “de sanos” una vez tome consciencia de si misme,
de su enfermedad y de cuan capacitista sea el entorno en el que vive. Pero en
muchos casos, esta segunda parte ni siquiera sucede de manera autbnoma o con
consciencia, ya que hay enfermedades que implican una diversidad funcional y
neurodivergente en la que la persona enferma no tiene consciencia de si misme
como cuerpo enfermo.

En el segundo caso, en el que la enfermedad llega a lo largo de la vida, el proceso
de adaptacion a la nueva identidad de enferme suele ser primero por parte de la
persona enferma y después por las personas que la rodean o, en todo caso,
sucede de manera paralela.

Por supuesto, el impacto de unos y otros casos es diferente y, a su vez, dependera
de su interrelacion con otros muchos factores como: el tipo de enfermedad que
la persona tenga, las limitaciones funcionales que la enfermedad suponga en su
vida, la red de apoyo que la persona tenga alrededor y el
acompanamiento/seguimiento médico con el que cuente, entre otros.

Enfermedades agudas vs. Enfermedades crénicas

Las enfermedades también se pueden clasificar, desde el modelo biomédico o la
medicina alopatica, en base a su pronostico de recuperacion o reversibilidad.
Atendiendo a estas cuestiones, las enfermedades pueden ser cronicas (supone un

Consultado el 15 de mayo de 2022.
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problema de salud a largo plazo para el que aparentemente no hay curaciéon) o
agudas (suelen durar un breve periodo de tiempo)3*.

El impacto de habitar una experiencia de enfermedad -sea esta con o sin
diagnostico- ya supone un cambio inmenso en la vida de la persona, supone un
duelo en el que una parte de la identidad tal y como la conociamos, o una parte
de nuestras expectativas de como iba a ser esa identidad (en el caso de las
enfermedades congénitas) muere. Aquello que configuraba nuestra subjetividad
hasta el momento ya no es igual, ya no puede permanecer, algo necesita morir y
una nueva identidad emerge desde la experiencia enferma.

La enfermedad croénica supone, frente a las enfermedades agudas con pronostico
reversible, un impacto grande a nivel identitario porque, de algin modo, la
etiqueta “crénico” nos esta diciendo que ese malestar con el que vivimos va a
permanecer con nosotres para el resto de nuestra vida. La etiqueta “crénico”
significa que la cura (desde una vision alopéatica) no es posible o, cuanto menos
hasta el momento del diagndstico, no se conoce.

Se estima que al menos, el 96% de las enfermedades cronicas son invisibles®.

Por tanto, a nivel identitario, las consecuencias de habitar una enfermedad
cronica o de habitar una enfermedad aguda también van a ser diferentes.

Enfermedades ambientales vs. Otro tipo de enfermedades

Por ultimo, para ayudar a situar el objeto de estudio “cuerpo enfermo” de este
trabajo, me gustaria traer también la clasificacion de las enfermedades segin sus
causas y su fisiopatologia — rama de la medicina que permite explicar por qué se
producen las enfermedades, como se producen y cuales son sus sintomas.

Segtn esta clasificacion3®, las enfermedades pueden ser enddgenas, exdgenas,
ambientales o de etiologia multifactorial. No me extenderé aqui a hablar de cada
uno de estos bloques ya que no es ese el objeto de este trabajo, pero si me
gustaria, siendo que la Sensibilidad Quimica Multiple es una enfermedad
ambiental, profundizar un poco mas en esta categoria.

Las enfermedades ambientales son <<enfermedades que pueden atribuirse
directamente a factores ambientales (a diferencia de factores genéticos o

34https://www.apa.org/topics/chronic-illness/cronicas?partner=nlm. Consultado el 15 de mayo de

2022.

Consultado el 15 de

mayo de 2022.

36_https://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad#Clasificaciones. Consultado el 16 de junio de 2022.
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infeccion). El estrés, el abuso fisico y mental, la dieta, la exposicion a toxinas,
patogenos, radiacion y productos quimicos como los que se encuentran en casi
todos los productos de cuidado personal y productos de limpieza domésticos son
posibles causas de un gran segmento de enfermedades ambientales no
hereditarias.>>%"

Se estima que mas de un millon y medio de personas, el 90% mujeres, estan
afectadas en el estado espafiol por enfermedades ambientales emergentes de
sensibilizacion central (como es el caso de la sensibilidad quimica multiple)?®.

A mayores, cabe destacar que las enfermedades ambientales ponen en evidencia
hasta qué punto vivimos en un mundo que hemos maltratado y contaminado de
tal manera que en muchos casos y para muchos seres, se ha convertido en un
espacio insalubre y toxico.

El hecho de que algunas personas ya estén sufriendo en sus propias pieles las
consecuencias de toda la contaminacién ambiental que el propio ser humano
produce en el planeta, es una senal de alerta de la toxicidad a la que todes
estamos expuestes y de la insostenibilidad del modelo de desarrollo capitalista
ilimitado en el que estamos inmersos.

Como dice Steffi Fock del proyecto La Alkimila: <<Mi corporalidad enseiia,
muestra cosas. Mi cuerpo no ha mutado porque atn percibe, aiin es sensible a
los cambios. Los cuerpos mutantes son los que se han adaptado a esta sociedad
toxica, no nuestros cuerpos “enfermos” que reaccionan a ella>>3°,

Muchas personas afectadas por enfermedades ambientales emprenden un
camino de activismo ecologista para denunciar, como dice Almudena Alameda:

la reivindicacion de derechos y la visibilizaciéon de los riesgos de las
sociedades industrializadas, inmersas en una espiral creciente de
produccién de contaminantes medioambientales. Las personas afectadas
por SQM se autodenominan con cierta frecuencia <<los canarios de la

37https://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedades ambientales. Consultado el 15 de mayo de 2022.

://www.elsaltodiario.com/saltamontes/enfermedades-ambientales-enfermedades-invisibles.
Consultado el 15 de mayo de 2022.

39Steffi Fock tiene un proyecto de practica somética, herbolaria y sanacion narrativa que nutre, cuida y
riega con mucho amor en La Alkimila: acuerpamientos a través de la pantalla. Ella misma convive
con Sensibilidad Quimica Multiple, entre otras enfermedades cronicas. Para conocer mas:

http://alkimila.com/home/.
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mina>>% considerandose las primeras consecuencias visibles de un
entorno cada vez mas toxico y menos habitable.#

Recapitulando, existen numerosas maneras de categorizar las enfermedades, las que
hemos enumerado en este apartado son solamente algunas de ellas -las que mas
relacion guardan con los procesos de enfermedad desde los que se habla en este trabajo.

Este inmenso abanico de variables da cuenta de la multiplicidad de posibilidades
existentes de habitar la enfermedad segin interseccionen todas esas variables.

Del mismo modo, también desde la experiencia de la persona sana existen muchas maneras
diferentes de relacionarse con la enfermedad del otre, segiin sea la tipologia de esta.

A su vez, la enfermedad también es un fendémeno colectivo acuerpado en individuos
concretos. Tal y como define Jordana Lluch, <<aquello que caracterizamos como
enfermedad, mas all4 de una perspectiva clinica, nos habla de una historia colectiva que
es también la de un dolor compartido que se manifiesta a través de nuestros cuerpos.
Un malestar social que, si bien estad atravesado por las relaciones politicas que dan
forma a nuestras vidas, se revela en el seno de cada cuerpo particular, de cada historia.
Un malestar que sitia, pues, la vida como un problema politico>>%.

En este sentido, la enfermedad puede ser vista como lo que en Trabajo de Procesos se
conoce como las sombras de la ciudad®. Al igual que con los procesos extremos de
consciencia, las personas con enfermedades pueden ser vistas como personas que
corporeizan procesos que son secundarios para la matriz social en la que viven.

Asi pues, podemos observar la enorme complejidad que el fendmeno de la enfermedad
supone en si mismo.

40 Esta es una expresion inglesa que se refiere a una persona o cosa que sirven de advertencia
temprana de una crisis que esta por venir. Su origen esta en la mineria: los mineros del carbén solian
llevar con ellos canarios a las minas. Los canarios, y las aves en general, son mas sensibles a los gases
peligrosos que los humanos. Si el canario sufria sintomas de atolondramiento o incluso moria, los
mineros sabian que habia gases tdxicos presentes y que debian abandonar la mina. Esta practica se
realizé en Escocia, Gran Bretafia, los Estados Unidos y Canadad desde 1911 hasta 1986 cuando los
canarios empezaron a ser sustituidos por monitores electronicos.

41 Alameda Cuesta, A. (2018) Malestares en el margen. Sujetos y transitos en la fibriomialgia, el
sindrome de fatiga crénica y la sensibilidad quimica miltiple. Pp. 69. Edicions bellaterra.

42 Jordana Lluch, E. (2018) Gobierno biopolitico del malestar e infraestructuras de cuidado en
Politicas del Sufrimiento y la vulnerabilidad. Solé Blanch, J. y Pié Balaguer, A. (coords.). Icaria,
Barcelona.

43 El concepto de “sombras de la ciudad” de Arnold Mindell ve significado incluso en estados sobre los
que una persona no puede o no quiere metacomunicarse. Esto se basa en su experiencia, sobre la que
escribi6 en el libro del mismo nombre, de que las personas en estados extremos de conciencia
frecuentemente abrazan experiencias que son secundarias para la matriz social en la que estan
incrustadas.
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5. LA ENFERMEDAD DENTRO Y FUERA

En mi experiencia, la enfermedad es un proceso que te lleva a explorarte de una manera
profunda internamente y también a explorar tu relacién con el mundo: con los otres y
con la vida misma.

Lo pienso como un proceso comunicativo que te lleva a establecer nuevos dialogos, y a
necesitar descubrir y/o inventar nuevos formatos para comunicar, tanto con el afuera
€cOmMo con una misma.

Hay un lenguaje nuevo con la enfermedad, un lenguaje que no nos han ensefiado y que
tenemos que aprender a manejar: el dolor, el sufrimiento, los limites, la vulnerabilidad,
poder pedir, poder decir que no, el miedo, la permanencia, la muerte, son algunos de los
lugares que emergen de manera mas o menos intensa con el proceso de enfermedad,
lugares que hemos de aprender a transitar, muchas veces sintiendo una gran
incomprension o soledad.

Esto todo habla de un doble proceso: mi experiencia interna y subjetiva con la
enfermedad, y mi experiencia con la enfermedad en relacion. Al primero nos referimos
en Trabajo de Procesos como proceso que ocurre en el nivel intrapersonal y al segundo
como proceso que ocurre en el nivel interpersonal.

Pero ademas, tampoco podemos obviar que en nuestra sociedad la enfermedad también
nos habla del nivel sistémico, en tanto pone en evidencia el capacitismo sobre el que se
asientan los valores de las sociedades euroblancas y capitalistas.

En mi caso, ademas, al tratarse la Sensibilidad Quimica Miltiple de una enfermedad
ambiental, este nivel sistémico también se ve reflejado en el antropocentrismo
imperante en nuestra sociedad, que entiende al ser humano superior al resto de especies
y a la naturaleza como un recurso a explotar para su propio beneficio.

De todo esto pasaré a hablar con mas detalle en este capitulo.
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5.1. Nivel intrapersonal: mi experiencia interna con la
enfermedad.

A nivel intrapersonal, y teniendo en cuenta las cuatro fases de la experiencia de las que
hemos hablado en el capitulo 3.4., podria decir que he pasado por las cuatro fases
durante diferentes momentos a lo largo de estos ultimos tres afos conviviendo con la
enfermedad.

Previamente a desarrollarse mi crisis de SQM, mi experiencia a nivel de salud era la de
fase I. Mi cuerpo funcionaba, no tenia dolores ni sintomas cronicos, me sentia con
energia y capaz, mi cuerpo respondia sin mayores impedimentos a los esfuerzos o tareas
a las que lo exponia e incluso podia someterlo a situaciones de maltrato y su capacidad
de recuperacion aparentemente era rapida.

En realidad todo esto es algo de lo que ahora puedo hablar con consciencia pero, en
aquella altura, mi experiencia no era la de tener una consciencia activa sobre mi salud —
simplemente vivia con ella y era totalmente ajena a la posibilidad de dejar de tenerla.

Una vez lleg6 la crisis por Sensibilidad Quimica, me vi totalmente sumergida en Fase II.
Lo primero que senti fue un miedo inmenso, un miedo nuevo que nunca habia
experimentado, panico a esa nueva experiencia que estaba sintiendo, a todos los
sintomas totalmente desconocidos que me estaban invadiendo y que no sabia manejar.
Lo tinico que queria era que desaparecieran, sacarlos de mi cuerpo, sacarlos de mi y, al
mismo tiempo, de algin modo, sabia que no se irian.. notaba como algunos de esos
sintomas habian ido emergiendo poco a poco, de manera sutil, y ahora estaban en una
fase aguda, que marcaba un punto de inflexion. Ese punto de inflexion fue el momento
en que la enfermedad se instal6 en mi cuerpo.

Comencé a mover todo lo que estaba en mis manos para intentar “curarme”, para
intentar recuperar mi estado “normal”, para dejar de sentir todos esos sintomas y
malestares. De algiin modo recuerdo esos primeros dias y semanas como una escapada,
una huida de los sintomas, que no era sino una fantasia de huida — yo queria huir de la
enfermedad, queria sacarmela de encima, no podia creer que me estuviera tocando.

En esa primera etapa me encontré muy asustada, abrumada por la nueva experiencia
propioceptiva que estaba teniendo, me sentia dentro de una pesadilla de la que esperaba
poder despertarme en cualquier momento. De algiin modo estaba en una fase de
negacion: “no puede ser, no puedo ser yo, no puede ser a mi”.

Justo después de este primer momento de paralisis y negacidon, comencé a sentirme
victima de la enfermedad: “¢Por qué a mi?”, “Si yo siempre me he cuidado, si yo no uso
ningin producto quimico?” y también, a momentos, culpable por haber desarrollado la
enfermedad: “¢Qué he hecho mal?”, ¢éDénde la he cagado?”. Siento también el privilegio
de haber podido transitar por estos momentos de sentirme victima sin quedarme

35




LA VULNERABILIDAD COMO LUGAR DE PODER. Capacitismo y enfermedad en nuestra sociedad y en nosotres mismes

indefinidamente en ellos, alternandolos con momentos de conexién y confianza en el
proceso, ain sin saber a donde me iba a llevar, asi como con una energia mas resolutiva,
conectada con el poder abrazar la realidad consensuada de estar pasando por un nuevo
proceso vital en el que necesitaba cambios y soluciones para recuperar un lugar de
bienestar en el que poder, poco a poco, ir sintiéndome mejor.

Como ningan otro, este tampoco ha sido -no es- un proceso lineal. Grosso modo puedo
identificar etapas en las que he estado mas en una fase que en otra, pero el proceso tiene
forma de rizoma, donde todas las partes se mezclan entre si, y ha habido idas y venidas y
vueltas y volteretas entre las fases dentro de cada etapa e incluso dentro de un mismo dia.

Como parte de ese rol méas resolutivo de buscar soluciones y medidas que me ayudaran
a salir de mi malestar, inicié un llamado entre mis amigues para constituir un grupo de
apoyo desde la profunda conviccion de que lo personal es politico** y desde la necesidad
de colectivizar los cuidados como apuesta por un modelo més sostenible de vida, donde
los cuidados y la vida estén en el centro, y no el capital.

El feedback fue positivo y tuvimos un primer encuentro, donde expuse mi situaciéon y
mis necesidades. Las personas que asistieron colocaron también su situaciéon y hasta
qué grado y en qué tareas se podian o no responsabilizar.

Desafortunadamente, este llamado a crear una red de apoyo no prosperd como tal,
quedando a iniciativa individual de cada una de las personas asistentes el activar alguna
suerte de acompanamiento a mi proceso.

Este fue el inicio de un largo proceso que toca mas el nivel interpersonal, y del que
hablaré en el siguiente capitulo.

Como decia, el camino por la enfermedad no es un proceso lineal y, ya en la etapa
mayormente identificada con la Fase II, fui teniendo momentos de conexién con la Fase
III. El trabajo de procesos y la comunidad de la escuela de Barcelona, mi proceso
terapéutico, mis aliadas internas y externas (el mar, la montaha, mis ancestras, las
raices, mi madre, mis compaieres de vida), la conexiéon con el Universo y la Vida, me
fueron ayudando en el camino a transitar las dificultades y desafios que la enfermedad
me traia -y trae-. En los momentos en los que conseguia estar conectada con esta
energia, no sdlo aceptaba la enfermedad sino que la miraba como una aliada, como un
lugar en el que hay algo para mi a aprender, como parte de mi proceso inherente de
vida, algo que hace parte de mi proceso de individuacion® y de crecimiento, llegando

44‘Lo personal es politico’ es una frase que se popularizd6 a raiz de un ensayo de la feminista
estadounidense Carol Hanisch, convirtiéndose en el eslogan de la segunda ola del feminismo
occidental, que desafiaba la instituciéon de la familia nuclear y de los roles tradicionales de género.

45La Individuacion corresponde a uno de los conceptos centrales en la obra de Carl Gustav Jung.
Segtn Jung: “De un modo general puede decirse que la individuacion es el proceso de la constitucion y
particularizacion de la esencia individual, especialmente el desarrollo del individuo desde el punto de
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asi a la experiencia de Fase IV, donde puedo sentir una compasién profunda por mi, por
mi proceso, por el mundo — un lugar donde la enfermedad no es algo bueno o malo, sino
una parte del todo, que tiene sentido.

Sin embargo, permanecer bastante tiempo en Fase III o IV no es nada facil y, al igual
que con el resto de fases, las idas y venidas y los pasos por las diferentes fases son pasos
transfronterizos, que se intercalan, solapan y mezclan entre si, ayudandome también asi
a entender que asi es el proceso mismo de la vida — un continuum siempre en
movimiento.

Durante estos tres afios de habitar la enfermedad, he ido aprendiendo a sentirme
vulnerable, a conocer otras formas de dolor, a bajar a las profundidades, a volver de
ellas. He ido aprendiendo a reconocer mi cuerpo, a escuchar su lenguaje, a desaprender
lo aprendido.

Hoy en dia, entiendo mi proceso de salud como parte de mi proceso holistico de vida, en
el que conviven multiplicidad de factores y dimensiones.

Tres anos después los sintomas permanecen, aparecen y desaparecen de manera
intermitente y desigual. Cuando estan, todavia mi impulso primario es conectar con el
miedo, me angustio, me asusto, me decaigo, a menudo me frustro. Son incémodos y, de
algiin modo, sigo sin quererlos, aunque acepte que estan aqui y que conviven conmigo.

En los momentos en los que mas sintomatologia tengo, a menudo mi estado animico es
“bajo”; intento entonces transitar ese estado energético desde el abrazar mi aqui y ahora
y ese “estar baja” y con confianza en que, como estado transitorio que es, en algin
momento mudara. Intento no oponerme a estar “baja”, pero sigue sin ser facil y por
supuesto muchas veces no lo consigo pues mi sistema de creencias todavia valora més
poder estar “bien”.

También he dejado recientemente de emplear el término “recuperarme” [ ‘volver a tener
lo que antes se poseia’] porque desde mi mirada, entiendo que es un término que
reproduce la idea capacitista de normalidad y de la enfermedad y los cuerpos enfermos
como algo malo a erradicar.

He entendido que desde la sintomatologia en si, y aunque no dejo de tener en marcha
diferentes lineas y herramientas que me ayuden a sobrellevarla de la mejor manera, de
poco me vale ya querer “recuperar” mi estado anterior: la sintomatologia me acompana
y la enfermedad es ya una dimensién de mi vida, como cualquier otra, haciendo parte
también de mi identidad. Yo soy, entre otras muchas cosas, una mujer con una
enfermedad ambiental y cronica. Querer gozar de buena salud creo que es algo a lo que

vista psicoldgico como esencia diferenciada de lo general, de la psicologia colectiva. La individuacion es,
pues, un proceso de diferenciacién que tiene por objeto el desarrollo de la personalidad individual.”
(Jung, 1921).
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nadie deberia renunciar, ni siquiera las personas enfermas, pero para mi la “buena
salud” es algo que va mucho maés alld de la condicién fisica de cada persona. Mi
aspiracion y aquello por lo que trabajo dia a dia, es poder vivir con una enfermedad y, al
tiempo, sentirme plena y saludable.

Llegar a este punto me ha permitido huir menos de la enfermedad, asumirla como un
proceso mas en mi vida y acogerla desde un lugar diferente, en el que a veces puedo
dejar de sentirla como una enemiga contra la que luchar.

5.2. Nivel interpersonal: la enfermedad y su impacto en las
relaciones.

La enfermedad también ha tenido un impacto a nivel interpersonal en mi vida. El
transito por la experiencia enferma y como ésta ha influido en el canal relacional
también se puede relatar atendiendo a la mirada de las cuatro fases del conflicto.

Paralelamente a mi proceso interno (intrapersonal), en una primera etapa podria decir
que ocupé mas el rol de victima también a nivel interpersonal. Durante los primeros
meses buscaba ayuda y la sensacion era que nunca era suficiente, que nadie estaba a la
altura. Con la distancia entiendo que quizas buscaba -al estar en esa fase de negacion /
shock respecto de la enfermedad- una salvadora, alguien que me devolviera la
“normalidad”, que me quitara de encima el malestar. Al mismo tiempo, la sensaciéon de
incomprensiéon estaba muy presente: al tratarse mi enfermedad de una enfermedad
invisible, es muy dificil que la gente entienda tus sintomas, tus malestares, tu dolor, y
todo esto me llevaba -y todavia me lleva a menudo- a experimentar sentimientos de
frustracion y de soledad muy grandes.

Lo que siente la persona enferma es muy dificil de empatizar por las personas sanas,
sobretodo cuando se trata de enfermedades invisibles. La inconsciencia del privilegio de
la salud hace que, a menudo, sea dificil entender de manera auténtica la experiencia de
los cuerpos no sanos, acogiéndola en toda su completud.

Ante las enfermedades invisibles a menudo se dan cuestionamientos externos, que
dificultan a la persona enferma su transito por el proceso de enfermedad al no sentir su
experiencia reconocida. Algunos de los mecanimos que suceden a nivel relacional son*:

*  Necesidad de demostrar los sintomas como prueba de que estds enferma: a
menudo no llega con decir que tienes una enfermedad, sino que tienes que
demostrar que tienes sintomas, relatar la lista de los mismos, cuando aparecen,
con qué intensidad se dan.

46Este listado de mecanismos proviene de la experiencia compartida de distintos cuerpos con
enfermedades invisibles, que hemos puesto en comtn nuestra vivencia de no sentir validada nuestra
experiencia enferma a lo largo de los afos por parte de otras personas.
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Valoracion desigual de los distintos sintomas: en esa lista de sintomas que
“tenemos que demostrar”, alguna sintomatologia tiene mas valor que otra. En mi
caso, he comprobado como algunos de mis sintomas (como por ejemplo la
irritacion de las mucosas nasales y bucales o los dolores de cabeza) a menudo no
son suficientes para que el otre valide mi experiencia enferma -pareciera que
esos son sintomas que cualquiera puede tener y que, por tanto, no son
suficientes como para acreditar una enfermedad, normalmente cuando los
enumero, la gente me mira esperando que diga algo “mas grave”. En cambio, el
entumecimiento de manos y piernas, asi como las hemorragias nasales, son
sintomas que impactan més a mis interlocutoras, arrancando onomatopeyas del
tipo: “uau” o “ufff”’ y frases del tipo: “joder, qué mierda” o “qué movida” o “debe
ser muy dificil convivir con eso”.

Menosprecio de la sintomatologia: al ser mayormente invisible, ain cuando
expones los sintomas, su impacto y el malestar que producen, a menudo se dan
»

comentarios del tipo: “pues se te ve muy bien”, “yo te veo estupendamente” o “no
se diria que estas enferma”.

Dificultad de relacionarse con tu rol de enferma: relacionado con el anterior
punto, otra cuestién que ocurre es la dificultad de las personas de entablar una
relacion con tu rol de enferma; las personas te siguen viendo “como antes” y se
relacionan contigo desde ahi, marginando tu enfermedad y el proceso que ello
conlleva. Esto supone que muchas veces sigan esperando que acties y/o estés en
las situaciones de igual modo que cuando tu cuerpo era “capaz”, lo que conlleva
una experiencia de marginalizacién mas o menos sutil y una consecuente falta de
consciencia y de accion para adaptarse y modificar ritmos, patrones y/o
conductas para posibilitar la inclusién y participacion de los cuerpos enfermos.

Todo esto ayuda a entender la complejidad del nivel relacional en un proceso de
enfermedad. La dificultad por parte del otre de empatizar con la experiencia de
enfermedad, lleva a menudo a que la persona enferma se revictimice, inundada por una
sensacion de incomprension que muy facilmente la hard sentirse sola, aislada y
desempoderada.

Esta es una dindmica que esta practicamente siempre presente en el nivel relacional, y
sobre la que también es preciso traer consciencia, poner el foco y trabajar, si no
queremos caer o instalarnos en sus extremos y perpetuar sus polaridades, a saber: el rol
de la victima que se siente totalmente desempoderada como persona enferma y el rol de
la opresora (persona sana) que no hace un ejercicio de consciencia de sus privilegios y,
por tanto, no consigue entender el proceso de la persona enferma.
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6. EN BUSCA DE OTRAS CUERPAS
ENFERMAS

Toda la experiencia relatada en el anterior capitulo, el lugar de tremenda soledad por el
que he transitado sumado a la toma de consciencia del capacitismo imperante en
nuestra sociedad, y de como éste permea mis vinculos afectivos y mi propia relacion
conmigo misma y con mi enfermedad, posibilit6 que emergiera con una conciencia muy
clara una nueva direccion. La necesidad de ir en busca de mis iguales, de conocer otras
cuerpas enfermas, de encontrar un espacio de seguridad donde mi experiencia no fuese
cuestionada sino comprendida.

Esta toma de consciencia fue muy poderosa, la sentia en mi cuerpo con una certeza que
me hacia entender que ese era el siguiente paso, la direccion a tomar.

A partir de aqui comencé a pensar en como poder acercarme a otras personas enfermas
aportando al mismo tiempo mi grano de arena, mi experiencia de persona enferma y
estudiante de Trabajo de Procesos cuyas herramientas me habian ayudado a
comprender la enfermedad a diferentes niveles (relacional, sistémico, intrapersonal).

Comencé entonces a desarrollar el que seria el primero de los dos talleres que
conforman este proyecto: “Cuerpas Enfermas: la enfermedad como lugar de poder y
vulnerabilidad”, sacandolo a la luz el 29 de mayo de 2021, en un parto que supuso un
punto de inflexiéon en mi proceso como persona enferma.

A través de este taller, que explicaré con mas detalle en las paginas siguientes,
sucedieron dos cosas sumamente importantes para mi:

« La primera, como persona enferma, el sentir un lugar de reconocimiento de la
experiencia enferma, un lugar donde muchas de las experiencias que se iban
compartiendo me resonaban, dilucidando asi la pregunta disparadora con la que
parti para elaborar el taller: ¢mis experiencias de dolor, incomprension, soledad,
opresion y marginalizacion por vivir con una enfermedad, son sélo mias? éo
tienen que ver con algo mas grande y compartido de la experiencia enferma?. La
segunda hipoétesis ganaba peso conforme el taller avanzaba y las experiencias de
las compafieras iban saliendo a la luz.
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Maés adelante seguiré explicando sobre este suelo compartido que por fin, en el
espacio de este taller, estaba pisando.

« Lasegunda experiencia bien importante para mi que se encarn6 durante el taller
fue la de sentir que aca se abria una nueva direccion para mi como facilitadora:
la de acompanar procesos grupales de enfermedad desde la perspectiva de
procesos. De algin modo, una nueva identidad en mi rol como facilitadora de
grupos emergia también ese dia.

A continuacién, pasaré a hablar pues de la elaboracién y disefio de la propuesta del
taller “Cuerpas Enfermas: la enfermedad como lugar de poder y vulnerabilidad”, de las
experiencias comunes compartidas de habitar las enfermedades y de la importancia del
grupo de afinidad como herramienta para poder avanzar con la enfermedad en tu vida.

6.1. El taller: ‘Cuerpas enfermas: la enfermedad como
lugar de poder y vulnerabilidad’. En busca del sentido de
pertenencia.

Como ya he sefialado, este taller nace de un proceso de aprendizaje y sanacion a través
de mi experiencia de salud y enfermedad. Un proceso que ha sido y es doloroso, retador,
0scuro por veces.

Al mismo tiempo nace de la necesidad de encontrar un espacio de afinidad, donde sea
mas facil reconocer la experiencia de la otra: cuerpas enfermas vs. cuerpas no enfermas.

Y también se sostiene en la profunda convicciéon del poder del grupo y de la colectividad
como lugar de sanacion.

En un primer momento la invitacién a este taller y por tanto su poblacioén destinataria,
eran personas con Sensibilidad Quimica Multiple (SQM), Electro Sensibilidad (EHS),
Sindrome de Fatiga Cronica (SFC) y Fibriomialgia, pues estas cuatro enfermedades
pertenecen a un mismo grupo denominado de Sindrome de Sensibilizacion Central,
donde hay cerca de unas 50 enfermedades:

dado el solapamiento de sintomas entre éstas y otras enfermedades [...] en el afio
2007 se publica una hipoétesis que trata de explicar la relacion entre ellas,
introduciendo el concepto de Sindrome de Sensibilizaciéon Central, para referirse
a un amplio nimero de dolencias caracterizadas por causar afectacion
multisistémica, presentar etiologia multiple y atin no suficientemente conocida,
o aparecer en muchos casos clinicamente asociadas entre si.*

47Alameda Cuesta, A. (2018) Malestares en el margen. Sujetos y transitos en la fibriomialgia, el
sindrome de fatiga crénica y la sensibilidad quimica multiple. Pp. 70. Edicions bellaterra.
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El hecho de que entre las cuatro enfermedades haya una serie de sintomatologia en
comdn, me ayudaba a sentirme un poco més confiada a la hora de manejar el
acompanamiento de las personas participantes, pues como hemos estado viendo, el
mundo de las enfermedades es un universo stiper amplio que obviamente se me queda
muy grande.

Al mismo tiempo, me parecia mas dificil y retador poder llegar a conseguir el grupo
minimo de participantes con un publico destinatario tan reducido. Buscando el balance
entre estas dos variables, me decanté finalmente por abrir la convocatoria a cualquier
persona con una enfermedad crénica.

Finalmente, se apuntaron al taller 9 personas, siendo que muchas otras se comunicaron
conmigo para compartir que en la fecha concreta no tenian disponibilidad pero
mostrando su interés y gratitud por el espacio, y solicitando ser avisadas en caso de
nuevas convocatorias.

Este primer feedback tan positivo fue ya un subidon energético, no s6lo porque no me
esperaba ese nivel de interés sino porque, ademaés, varias personas se comunicaron
personalmente conmigo para contarme sus historias y experiencias y para mostrame su
reconocimiento por estar habilitando un espacio asi, que veian tan necesario.

Esta primera reaccion fue ya un impulso y un ancla para seguir firme en mi direcciéon de
traer este taller al mundo.

El nombre:

El nombre del taller “Cuerpas Enfermas: la enfermedad como lugar de poder y
vulnerabilidad”, viene de mi propia experiencia de viaje por la enfermedad, en la que he
sentido en mi propia piel como la enfermedad nos puede llevar a vivencias muy diversas
de sentirnos, por veces, muy desempoderadas y como, otras veces, puede llevarnos a
conectar con fuentes de mucho poder y sabiduria.

Queria cotejar en este espacio si mis vivencias a respecto del poder y la vulnerabilidad,
eran unicas o pertenecian a un suelo comun en el transito de las enfermedades, y por
eso traje esta relacion al propio titulo del taller: “Cuerpas Enfermas: la enfermedad
como lugar de poder y vulnerabilidad”.

Duracion y estructura:

El taller, que tuvo lugar de manera online, se disei6 con una duracién de 3h 3ominutos
y la estructura del mismo, que estd totalmente desglosado en el Anexo 1, ha sido la
siguiente:
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1. BIENVENIDA Y PRESENTACION [45min]

2. EJERCICIO TRABAJO INTERIOR: Sentirse en casa. [1omin]

3. BREVE ENCUADRE — PRESENTACION TEORICA 1 [40min]
3.1. LAS CUATRO FASES DEL CONFLICTO
3.2. LA VULNERABILIDAD

4. EJERCICIO VISION Y LIMITES [30min]

5. DESCANSO [10min]

6. PUESTA EN COMUN EJERCICIO VISION Y LIMITES [15min]

7. BREVE ENCUADRE — PRESENTACION TEORICA 2 [15min]
7.1. RANGO Y PODER

8. EJERCICIO “TU YO ATEMPORAL Y TUS PODERES” [20min]

9. CIERRE Y DESPEDIDA [20min]

Desarrollo del taller:

El taller pudo seguir su estructura original hasta el punto 8, dénde no pudimos llegar
debido a la falta de tiempo. Al darse un espacio tremendamente emocional y emotivo,
decidji, en el transcurso del mismo, ir dando més espacio a los momentos de compartir y
no limitar tanto el tiempo para que todas las participantes pudieran traer aquello que
precisaban traer.

Como digo, el taller resulté ser un espacio muy emotivo donde salieron muchas
emociones, lloros, frustracion, enfado, fuerza, sonrisas, alientos...

Para mi fue una experiencia bellisima facilitar este espacio. Poder sostener un grupo que
trabajaba algo que, a su vez, me interpelaba y me interpela tanto, ha sido brutal. Era
todo un reto, porque podia haberme salido de mi rol de facilitadora al sentirme muy
conmovida y/o reflejada en las experiencias de las companeras, pero en cambio pude
aprovechar mis propias emociones para facilitar desde otro lugar: desde la
vulnerabilidad en si misma. Podia traer mi propia experiencia vulnerable y, a la vez,
seguir conectada con una fuerza, con un poder interno, que emanaba de la certeza del
“sentido” de aquello que estaba ocurriendo, el significado poderoso que tenia estar
habilitando ese espacio comun para que el dolor de transitar las enfermedades pudiera
emerger, en un entorno cuidado y acompafiado. Era el propio proceso ocurriendo en el
momento, y una vez mas, tenia todo el sentido que asi fuera.
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Valoracion de las participantes y conclusiones del taller:

Después de la realizacion del taller, se envid6 una encuesta de valoracion a las
participantes. He aqui una parte del volcado de las respuestas:

¢Con qué sensaciones te quedaste después de participar en el taller?

* Emocionada, satisfecha y con ganas de continuar

* Como viste estaba muy emocionada desde el principio del taller, y segui igual
durante toda la sesion. Emocionada de la liberaciéon de abrirme en un espacio
seguro, libre de juicio y desconfianza ante la enfermedad. También me quedé
con la sensacion de continuidad de un espacio como este.

* Con muchisimas ganas de hacer algo juntas en un futuro!!! Acogida, escuchada,
enriquecida...

* Con ganas de més encuentros y de crear red con personas que también convivan
con cuerpos enfermos.

*  Me removié muchas emociones y lloré continuamente.

« Senti conexion con la fuerza de lo visible y colectivo.
¢Qué destacarias de este espacio?

* El acompanamiento y la puesta en comun de todas sobre como nos sentimos en
relacion a la enfermedad.

» Para empezar me gustd mucho la idea de crear este espacio y te lo quiero volver
a agradecer. Me gustd que tenia un formato de pocas personas, ya que sino se
puede complicar que la gestion de los tiempos, con las necesidades de expresarse
de cada participante. Y lo que mas me gusto fue el ambiente que se cred, gracias
a la atencion y dedicacion de cada una de nosotras hacia el resto, y mira que a
veces es dificil sentirlo online, pero a mi me llegd asi. Y me pareci6 muy
interesante tu idea de integrar estas experiencias de cuerpos enfermos dentro del
sistema capitalista y ademas enfocado en el trabajo de procesos.

* Todo.

» La oportunidad de sentirme una més, de no verme como la rara, de sentir que lo
que me pasa a mi nos pasa a muchas.

* Los distintos enfoques aportados.
« La sensacion de estar en un espacio que acoge la necesidad de tiempo, los

diferentes momentos de cada une o la apertura a lo que traigan les demas.

Ademaés, las participantes valoraron que la estructura y los contenidos del taller les
parecieron muy adecuados, asi como la facilitacion del mismo.
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Esto nos indica que la perspectiva de procesos es una buena herramienta para poder
trabajar sobre la enfermedad a nivel grupal y también nos ayuda a constatar las
hipotesis de partida para la elaboracion del taller: 1. Que la experiencia enferma tiene
rasgos comunes mas alla de la diversidad de enfermedades existentes y 2. Que el espacio
grupal de afinidad entre cuerpos enfermos crea un espacio de seguridad donde poder
sanarse.

6.2. Experiencias comunes alrededor de la enfermedad

A raiz de este primer taller con otras personas enfermas, se gest6 un grupo de apoyo
mutuo para cuerpas enfermas con algunas de las participantes. En este grupo, yo ya no
tenia un rol facilitador fijo, sino que el grupo pasaria a ser un espacio autogestionado
donde la facilitacion seria rotativa y colectiva.

Este grupo, que componemos 6 personas con diferentes diagnosticos croénicos, nos
venimos juntando desde junio de 2021 con una periodicidad mensual.

A través de este espacio, que en mi proceso como cuerpa enferma ha sido y es
fundamental para sentirme acogida y recogida en mi experiencia enferma, muchisimas
emociones diversas han sido procesadas a través del enorme potencial del trabajo
grupal. Nos juntamos en ese espacio seguro, por comun, donde podemos hablar
libremente de nuestras penas y dolores de la experiencia enferma, sin sentirnos
juzgadas, a la vez que nos reforzamos y empoderamos a través de la puesta en comin de
experiencias que nos han sido de ayuda.

Este es un lugar de identidad. Un lugar donde reconocerse es posible, donde la soledad
se desvanece. Y también es un lugar de mucho poder, de sentir, notar, vivir el gran
poder que habita en la vulnerabilidad.

A raiz de habitar este grupo, hemos podido descubrir como existe toda una serie de
experiencias compartidas en las personas enfermas, o al menos en las personas
enfermas que hacemos parte de este grupo. En base a este denominador comun, pasaré
a esbozar ahora algunas cosas que se mueven alrededor de la enfermedad para las
personas enfermas, sabiendo que son algunas entre toda la diversidad de experiencias
que atraviesan o pueden atravesar los cuerpos enfermos.

Experiencias que se mueven alrededor de la enfermedad
DOLOR:

La enfermedad viene muy a menudo asociada al dolor fisico. Las experiencias de dolor
fisico pueden ser muy diversas ya no sélo entre diferentes personas sino, en una misma
transitando por el tumultuoso y a menudo impredecible proceso de la enfermedad.
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El dolor fisico es una experiencia dificil de acoger, llegando a ser por veces incluso
insoportable.

El dolor fisico, cuando se va cronificando, puede llevar a su vez a experiencias de dolor
animico o espiritual, entendiendo por estos pérdida de motivacion, desgana, pérdida de
ilusion y de confianza, desconexion con el propio Ser y con la esencia de la Vida.

LIMITES:

A su vez, el dolor lleva directamente a una experiencia de limites. Por una parte estan
los limites fisicos. El cuerpo mueve los marcos conocidos por la persona hasta ese
momento -lo que podia hacer-, y ahora hay que aprender a “moverse”, hay que
resituarse en un nuevo marco donde esta lo que mi cuerpo ya no puede, lo que todavia
puede y lo que puede pero no de igual manera. Por tanto la enfermedad limita
considerablemente la capacidad funcional de la persona enferma, obligindola a hacer
importantes ajustes en su modo de vida que tendran que equilibrarse entre lo que se
puede, lo que se quiere y lo que se “debe” hacer, tal y como indica en Malestares en el
margen, Alameda Cuesta:

La persona enferma no puede hacer ciertas cosas que antes hacia; l6gicamente esto va a
producir cambios en su vida cotidiana, en las relaciones con los otros y en las im4genes
de si. Pero hay otras cosas que la persona si puede hacer, aunque no quiere (o no debe)
para no empeorar su estado de salud. [...] Las cosas que la persona no debe hacer
porque empeoran su salud, si quiere (o si debe) hacerlas porque son la via para
fortalecer las relaciones con los otros o la propia identidad.*®

Como vemos, se da una necesaria reestructuracion entre lo que se puede, lo que se
quiere y lo que se debe, que seran cuestiones en constante movimiento -y con
trayectorias a menudo divergentes- interseccionando entre si.

Ademas de los limites fisicos, internos, relacionados con el nuevo marco funcional de mi
cuerpo, esta la experiencia de los limites externos, aquellos que me encuentro en el
contexto social en el que habito.

Estos limites externos tienen que ver con como esta de preparado el contexto espacial
en el que vive la persona enferma, cuanto éste posibilita la integracion de cuerpos con
necesidades no normativas y/o con ritmos no productivos. Cuanto el escenario en el que
vive la persona se adapta a la diversidad. Pues cuanto menos lo haga, mas vivira la
persona enferma esas limitaciones, esto es, la exclusion al que el contexto la somete.

De igual modo, los limites externos también tienen que ver con el contexto social, esto
es, con las personas que habitan en el contexto espacial de la persona. En ese sentido no

48Alameda Cuesta, A. (2018) Malestares en el margen. Sujetos y transitos en la fibriomialgia, el
sindrome de fatiga crénica y la sensibilidad quimica milltiple. Pp. 261. Edicions bellaterra.
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es lo mismo querer que la persona enferma siga en tu vida como lo hacia antes que
adaptarte a habitar en la vida de la persona enferma. Lo primero normalmente pasa por
no cambiar nada en la vida de la persona sana , supone por tanto que la persona
enferma seguira en lo que puede, y en lo que no, ya no; por tanto estamos excluyendo de
posibilidades a estas personas. Lo segundo supone que la persona sana, se adapte a los
nuevos modos que necesitan quienes ahora so6lo pueden en un modo, o en un modo
nuevo o diferente al de antes.

DUELO:

Esta experiencia de limites nos lleva a lugares que pueden ser desconocidos o
perturbadores, secundarios que diriamos en trabajo de procesos, donde podemos
experimentar miedo, frustracion, desilusion, enfado y también pueden llevarnos a
experiencias de crecimiento, ligereza, sabiduria, claridad, conexién. Es un camino con
mucho potencial, pero del que so6lo la persona que lo camina tiene el mapa. Es un
camino de vida y muerte en si mismo.

Esto esta directamente entroncado con una experiencia de duelo. El proceso de
enfermedad implica una experiencia de muerte en vida, pues una parte de mi identidad
tal y como la conocia, ha de morir. Este proceso llevara el tiempo necesario para cada
persona, siendo, como toda la experiencia enferma, algo particular y subjetivo. Las
trayectorias, posiciones estructurales, los pivotes identitarios, la red de relaciones o las
configuraciones practicas cotidianas, ademas de articular las estrategias personales de
afrontamiento, hacen que las lecturas de esas pérdidas se realicen en claves muy
distintas.

Por otra parte, no podemos dejar de sefialar que en nuestro contexto politico-social, no
estamos culturalmente preparades para la pérdida, estamos preparades para la
ganancia. Y esto hace sin duda mas dificil transitar por la experiencia de duelo.

CUIDADOS:

Entroncando con la experiencia de los nuevos limites, la enfermedad también pone de
relieve la cuestion de los cuidados. Pero, ¢de qué hablamos cuando hablamos de
cuidados?

La feminista Amaia Pérez Orozco, ha definido los cuidados como <<una cantidad y una
variedad ingente de trabajos que desbordan con mucho la atencion a la dependencia y a
la infancia y que son todas aquellas cosas imprescindibles para que la vida funcione en
el dia a dia. Son, por decirlo de alguna manera, el proceso de reconstruccion cotidiana,
siempre inacabado, del bienestar fisico y emocional de las personas. Porque todas las
personas somos vulnerables y todos necesitamos cuidados todos los dias de nuestra
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vida, de distintos tipos de intensidades. Y la Ginica manera de cuidar la vida, que es
vulnerable, es en comin, porque somos interdependientes de todo esto>>%

Los cuidados pues, atraviesan todas las vidas y lo hacen a lo largo de toda nuestra
existencia. Sin ellos no podriamos sobrevivir. Y al mismo tiempo, histéricamente han
estado invisibilizados como parte de la estrategia de la arquitectura patriarcal en la que
se asienta nuestra sociedad. No podemos pensar la vulnerabilidad sin preguntarnos
simultaneamente: ¢quién se hace cargo de ella?

Los cuidados han estado socialmente vinculados con la esfera de lo reproductivo, que ha
estado asociada con lo femenino. Histéricamente han sido las mujeres quienes han
sostenido toda la amalgama de tareas necesarias para la reproduccion de la vida
(alimentacion, hogar, afectos, red...), y de manera interesada todo el trabajo
reproductivo ha sido histéricamente invisibilizado, pareciendo que lo que sostiene la
vida es el trabajo reproductivo, esto es, la producciéon de bienes de consumo, es decir, el
capital.

Esta division sexual del trabajo ha influenciado en cémo nos construimos en relaciéon a
los cuidados y a los mandatos patriarcales, llevandonos a menudo a reproducir actitudes
y practicas normativas, capitalistas y capacitistas.

Por tanto, al devenir cuerpo enfermo, la cuestion de los cuidados se hace latente. De este
modo, el hecho de tener que asumirse con nuevas necesidades, requerir apoyo,
demandarlo, recibirlo, no encontrarlo, se convierten en problematicas atravesadas por
la construccion social de los cuidados y el eje de género. Asi pues, no sera lo mismo ser
hombre cis enfermo que mujer cis o con una identidad no normativa enferme, ni sera lo
mismo ser hombre cis cuidador que mujer cis o con una identidad no normativa
cuidadore.

En todo caso, culturalmente y debido al capacitismo patriarcal de nuestra sociedad, que
valora especialmente las condiciones masculinas de efectividad, fuerza, produccion,
autonomia y autosuficiencia, tanto el ofrecer cuidados como el demandarlos no esta
valorado ni reconocido, dificultando nuevamente el instalarse en estas practicas que,
como ya hemos dicho, en realidad suceden todo el tiempo de manera mas o menos
consciente y nos atraviesan a todos los seres.

La condicion enferma pues, pone en el foco la necesidad de asumir nuestra condicion de
vulnerabilidad e interdependencia, por tanto de cuerpos y emocionalidades
permanentemente necesitadas de cuidados. Asi como la urgencia de revisar nuestras
practicas relacionales de cuidados.

49Pérez Orozco, A. en https://redfilosofia.es/laboratorio/2020/12/15/de-que-hablamos-cuando-
hablamos-de-cuidados-amaia-perez-orozco/. Consultada el 23 de mayo de 2022.
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CAPACITISMO:

La enfermedad también nos trae, como ya hemos desarrollado ampliamente en el
capitulo 4, la conexion con el capacitismo.

La enfermedad te hace parar. En una gran mayoria de casos, los ritmos cambian, ya no
se puede seguir al ritmo al que se estaba, muchas veces esto implica dejar “de hacer”.
Ese dejar “de hacer” en nuestra sociedad capacitista esta directamente relacionado con
la valia: vales en tanto haces, en tanto produces, en tanto eres “capaz de”. Si dejas de ser
“capaz de”, entonces, équé vales? A ojos de nuestra sociedad, ya no vales.

A menudo, saberse un cuerpo enfermo crea un impacto en la autoestima de la persona,
pero desde una mirada critica, no es la enfermedad la que merma nuestra autoestima,
sino la estructura capacitista en donde se concibe la enfermedad como una pérdida, un
fracaso, un resto, un desecho.

Para muchas cuerpas enfermas la lucha no es contra la enfermedad, sino contra el
sistema que te marginaliza por ser una persona enferma. Si valorasemos a todos los
cuerpos, a todas las vidas por igual, ser enferma no seria tan doloroso, seria un estado
maés de la vida, una posibilidad més de estar, de ser. El hecho de que no sea asi, hace de
la experiencia enferma un proceso de mucho dolor y tremenda soledad, por la
marginalizacién y la renuncia constante a la que las personas enfermas nos vemos
empujadas.

EL CAMBIO:

Como ya hemos visto, uno de los ejes sobre los que se apoya el capacitismo es el sistema
capitalista, que nos pretende eficaces y productivas para que la maquinaria del mercado
continde su desarrollo. Otro de sus ejes se apoya en la heteronormatividad, proyectada
en el imaginario del hombre blanco de mediana edad y con un cuerpo normativo, que
pareciera que nunca va a envejecer ni cambiar.

La vejez, el deterioro, la decrepitud, el paso del tiempo, la finitud, son cuestiones a las
que no miramos como sociedad. Son tabt, son secundarias. Vivimos ajenes a ellas,
como si los cambios fisicos no fueran a suceder, por que no queremos que nos sucedan,
nos asustan.

Los procesos de enfermedad conllevan muy a menudo cambios fisicos que suceden de
manera rapida o que suponen un proceso de deterioro agudo de algunas partes de
nuestro cuerpo. El cambio aparece de forma muchas veces abrupta, y nos hace
imposible seguir obviandolo.

49




LA VULNERABILIDAD COMO LUGAR DE PODER. Capacitismo y enfermedad en nuestra sociedad y en nosotres mismes

LA MUERTE:

Este limite al cambio fisico, al paso del tiempo, al deterioro, estd intrinsecamente
relacionado con la muerte.

La enfermedad nos pone delante de los ojos la muerte. En ocasiones viene con una fecha
aproximada marcada y en otras la fecha es incierta, pero en ambos casos el muro hacia
ese momento de la vida, que es la muerte, se cae, ya no podemos seguir no viéndola.

Como dice Leonor Silvestri en el Grupo sobre Locura, Enfermedad y Muerte:
<<occidente nos produce como locas y enfermas, nos produce como discapacitadas, y
después nos quita la posibilidad de saber qué hacer con el fenémeno inevitable y hacia
el cual todas vamos que es la muerte>>°°.

El fendémeno inevitable hacia el cual todas vamos se aparece de lleno a través de la
enfermedad, y esta conexion con la muerte en una sociedad que también la margina
completamente hasta el punto de vivir como si no fuera a suceder, no suele ser facil.

La muerte aparece, para las personas enfermas, no sélo como ese fendmeno inevitable
hacia el que vamos, sino que también, en muchas ocasiones, aparece como deseo, como
via y camino para acabar con el sufrimiento que la enfermedad puede llegar a suponer a
multiples niveles (fisico, psicologico y emocional).

6.3. El poder de la Vulnerabilidad

“De ninos pensabamos que cuando llegaramos

a ser mayores ya no seriamos vulnerables.

Pero madurar es aceptar nuestra vulnerabilidad.
Vivir es ser vulnerable”

Madeleine L’Engle

Quiero habilitar un espacio particular para hablar de la vulnerabilidad, en tanto estd en
relacion directa con el capacitismo y ha sido el eje principal sobre el que han versado los
talleres que componen este proyecto.

La vulnerabilidad también es una de las experiencias compartidas que atraviesa a las
personas enfermas. Como hablamos en el anterior capitulo, en realidad la
vulnerabilidad es una experiencia intrinseca a la vida, también a la vida humana, pero
tendemos a marginarla por nuestro sesgo capacitista.

50Silvestri, Leonor. (2016) Fanzine del Grupo de Lectura sobre Locura, Enfermedad y Muerte.
Argentina.
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Es maés facil notarla, entonces, en las ocasiones en las que sentimos dolor, miedo,
soledad, aislamiento; en definitiva, las experiencias que nos llevan a sentirnos fragiles
pueden conectarnos con un sentimiento de vulnerabilidad.

El significado etimoldgico de vulnerabilidad es, atendiendo a la definicion de la RAE,
Del tardio vulnerabilis, y este del vulnerare 'herir'y -bilis'-ble'. Que puede ser herido o
recibir lesion, fisica o moralmente®.

Para las personas enfermas, la vulnerabilidad es a menudo una experiencia que o bien
marginamos -queremos ser capaces-, o bien nos lleva a sentirnos victimas: nos caemos,
nos desempoderamos, sentimos que la enfermedad nos limita, nos incapacita, nos
impide. Y nos vamos situando en un lugar de renuncia: hasta aqui puedo, y hasta aqui
no puedo.

Al transitar procesos de enfermedad, existe una experiencia propioceptiva, una
experiencia corporal, real, de cambio, que muchas veces viene asociada a procesos de
dolor fisico. Y nuestro cuerpo puede estar colocando nuevos limites, moviendo los
marcos hasta ese momento conocidos para nosotres. Y, al tiempo, hay una experiencia
externa de como se acogen esos cuerpos cambiantes y enfermos en nuestra
sociedad.

Entonces, ¢Cuanto esos limites que sentimos son del cuerpo y cuanto son de la
sociedad? Somos cuerpos incapaces, impedidos, limitados, éPara qué? ¢A especto de
quién?

En nuestra sociedad los cuerpos enfermos valen menos. Al igual que los cuerpos con
diversidad funcional mecanica, o con procesos neurodivergentes. Son cuerpos que no
valen para la vida 1til capitalista, no pueden producir a la misma velocidad que los
cuerpos no enfermos. Sus ritmos son distintos, normalmente mas lentos, y esto desafia
la esfera de la productividad (y de la inmediatez) y el mandato del individualismo como
-falsa- férmula para conseguir la felicidad y la libertad. Como sugiere Asun Pié
Balaguer:

No solo estan pervertidas las estructuras socioeconémicas actuales al poner la
vida al servicio del capital y, por lo tanto, establecer una amenaza permanente
sobre ella, sino que también es perversala propia nocion hegemonica de vida
que merece ser vivida al violentar las dos condiciones béasicas de la existencia
(vulnerabilidad y eco/inter-dependencia) e incumplir los dos criterios éticos
irrenunciables (universalidad y singularidad).>

51https://dle.rae.es/vulnerable. Concultado el 24 de mayo de 2022.

52Pié Balaguer, A. (2018) Abrir sufrimientos para habitar otra vida, en Politicas del Sufrimiento y la
vulnerabilidad. Solé Blanch, J. y Pié Balaguer, A. (coords.). Icaria, Barcelona. (pp.22)
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Porque un cuerpo enfermo pone de manifiesto de manera muy evidente la
interdependencia de los seres vivos. Que unes nos necesitamos a otres, todo el tiempo,
en algunos momentos de la vida de manera mas acusada y en otros momentos de
manera menos evidente, pero nos necesitamos: afectivamente, socialmente,
emocionalmente y fisicamente. Nadie podria sobrevivir completamente sole.

Entonces, somos vulnerables en tanto somos interdependientes. Somos vulnerables
porque no podemos soles, pero ningune puede sole, ni los cuerpos enfermos ni los no
enfermos. Somos vulnerables no sbélo porque en cualquier momento podemos ser
herides fisica o moralmente, sino porque para existir nos necesitamos, somos seres
conectades per se. Entonces, somos interdependientes porque somos vulnerables.

Desde esta toma de consciencia, ser un cuerpo vulnerable es una condicién inherente a
todo ser, no sélo a los humanos, sino a todo ser vivo. Y si observamos la naturaleza mas
alla de los seres humanos, podemos comprobar este fenémeno de la interdependencia
de manera muy clara. Somos ecosistema, nos impactamos unes a otres en el sistema que
cocreamos y el propio sistema nos puede impactar.

Entonces, ser vulnerable no deberia ser algo malo o de menor valor, sino una condiciéon
que nos ayuda a entendernos en relacion a, y a salirnos de esa falsa creencia de que no
deberiamos necesitarnos, o de que si necesitamos de otres es que somos invalidos -
menos validos, no validos, débiles.

Y desde una mirada de procesos, la vulnerabilidad puede ser un potencial lugar de
encuentro entre todos los seres humanos, entre todos los seres vivos. Un lugar de
Unicidad que nos conecta con el nivel esencia.
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7. TRAYENDO CONSCIENCIA A NUESTRO
CAPACITISMO INTERNALIZADO.

Como ya hemos apuntado a lo largo del trabajo, devenir un cuerpo enfermo te hace
tomar consciencia de toda el capacitismo internalizado que una lleva dentro debido a la
sociedad capacitista en la que fuimos socializadas.

A través de la propia experiencia enferma se dan momentos internos de lucha, debate,
contradiccion y busqueda de equilibrio entre lo que el cuerpo pide/necesita/puede y lo
que una quiere. Lo que una quiere, a menudo, esta relacionado con las expectativas
sociales de ser una persona funcional, capaz, de seguir pudiendo “hacer” cosas. Es este,
por tanto, un proceso de duelo en el que hay que reajustar las propias expectativas sobre
una misma, reajustar tu vida y tu identidad, es sin duda -o puede ser- una oportunidad
para conectar con el sentido mas profundo de la Vida porque en la enfermedad, un
abanico infinito de posibilidades también se abre.

Pero primero, o paralelamente, hay que pasar por el dolor del capacitismo. Una cuerpa
enferma puede hacer su trabajo interior, su camino personal, pero una cuerpa enferma
estd como todo cuerpo inmerso en un contexto determinado, y si ese contexto es
altamente capacitista, esto crea una experiencia de violencia sutil -y a veces no tanto-
que genera un impacto en la persona enferma, sumandose esta experiencia de
sufrimiento a la ya inherente al propio proceso fisico de la enfermedad.

La sociedad capacitista de la que hablamos, no es un ente a parte, somos nosotres, las
personas que conformamos esa sociedad. La sociedad capacitista es fruto de un
imaginario social que practicamente todes perpetuamos con practicas de nuestro dia a
dia, impidiendo asi que la diversidad esté verdaderamente en equilibrio, y marginando y
excluyendo a cientos de miles de personas que viven con una funcionalidad diferente a
la norma.

Este capitulo pretende poner el foco en la relacion entre personas sanas y personas
enfermas y en el privilegio capacitista, y estd basado en el segundo taller que he
desarrollado durante estos meses y que se ha denominado “Capacitismo y enfermedad:
un taller para gente sana”.
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7.1. Dindamicas de opresion desde el privilegio de la salud

A continuacién hablaré de diferentes dindmicas y actitudes que tienen que ver con el
capacitismo internalizado y que generan un impacto doloroso y un sufrimiento en las
personas enfermas, acrecentando la experiencia de marginalizacion y exclusion a la que
los cuerpos enfermos se ven avocados a nivel sistémico.

Por supuesto, estas son algunas de las muchas actitudes capacitistas que se pueden dar.
Y es importante también recordar que cada cuerpo enfermo vivird cada una de estas
situaciones de manera subjetiva, por tanto, este no pretende ser un catalogo rigido sino
un listado incompleto y en constante construccién. Parte, como ya se ha dicho, de la
puesta en comin durante estos meses de las diferentes experiencias enfermas de las
personas que constituimos el Grupo de Apoyo Mutuo Cuerpas Enfermas en el que
estoy. Y hace referencia a dinamicas de relacion entre personas sanas y personas con
enfermedades crénicas e invisibles.

ACTITUDES CAPACITISTAS Y DINAMICAS DE INCONSCIENCIA DE RANGO
FRENTE A LA PERSONA ENFERMA

1. Terminologia: sufrir / padecer Vs. habitar o vivir la enfermedad.

La idea de sufrir o padecer una enfermedad viene de una construccion social de
querer paliar “¢como ayudo / como palio / como te salvo?” en lugar de
preguntarse “¢como te acompafo?”. La idea de fondo es que la enfermedad es
algo a evitar/erradicar. Hay que “recuperar” el estado anterior; volver a un
estado de “ser capaz”.

Esto revictimiza a las personas enfermas, menospreciando su vida en un cuerpo
con diversidad funcional. El estado enfermo es un estado mas, igual de valido
que cualquier otro.

2. Cuestionamiento de la enfermedad.

» o«

A través de actitudes como la negacién o desacreditacion: “No tienes nada”, “Eso
» 43

que cuentas no puede ser cierto”, “¢Estas segura de que te pasa eso?”, “¢Eero
tienes un diagnostico?”.

A menudo, las actitudes de negaciéon o desacreditaciéon son pensamientos que
abundan entre las personas que acompanan procesos de enfermedades cronicas
e invisibles pues, como ya hemos apuntado en el capitulo 4.3., l1a no visibilidad
de los sintomas de una enfermedad lleva a menudo a una posiciéon de juicio y
cuestionamiento de la misma por parte de la persona sana.

Menosprecio y desvalorizacion de la experiencia de la persona enferma: a través
de frases como “No es para tanto”, “A mi también me pasa eso”, “Yo también
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tengo esto o lo otro”, y de actitudes de pretender que nada esta sucediendo y que
la persona enferma esta exagerando o ni siquiera est4 enferma, tratindola como
si no tuviese una enfermedad.

Y también hiperresponsabilizacion, a través de frases como: “Animate”, “Venga
que ta puedes”, “Tienes que salir de esta”, “Hay que ser fuertes”, “Tienes que
poner mas de tu parte”, etc. Que nuevamente estan pretendiendo “recuperar” el
estado anterior de la persona enferma, poniendo ademas todo el foco de la
curacion en elle.

3. Creer que la apariencia de una persona refleja su total realidad.

Alguien puede <<parecer>> tener salud, pero eso no significa que asi sea. Juzgar
la salud de alguien por su apariencia no ayuda. Las personas con enfermedades
invisibles tienen sintomatologia que no se ve pero que esta ahi. De igual modo y
como ya hemos apuntado anteriormente, la experiencia de salud y enfermedad
es algo fluctuante, no rigido, por lo que la gente enferma también puede tener
“dias buenos” o “buen aspecto” y eso no invalida que convivan con una
enfermedad, ni que al dia siguiente puedan sentirse fatal.

4. Tratar a la persona enferma como si tuviera un “problema psicoldgico”.

Existe la creencia bastante extendida de que las enfermedades invisibles estan
todas en la cabeza de la persona, cuestionando su experiencia y haciéndole ver
que tiene un “problema psicologico”.

5. Asumir que si la persona que padece una enfermedad se esta divirtiendo, es que no le
pasa nada.

A menudo se da por hecho que una persona que se divierte, se rie y participa en
actividades no tiene sintomas. Muchas personas han aprendido a lidiar con sus
sintomas para participar en eventos y actividades, pero eso no significa que se
sientan o estén bien o que estén sin sintomatologia.

6. Querer que la persona enferma siga en tu vida como antes Vs. Adaptarte a habitar en

la vida de la persona enferma.
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Lo primero normalmente pasa porque tii, como persona sana, no vas a cambiar
nada en tu vida, sino que das por hecho que la persona enferma seguira en lo que
puede. Al hacer esto se esta excluyendo de posibilidades a las personas enfermas
ya que en lo que no pueden, no seguirdn, no estaran, no participaran.

Lo segundo -habitar en la vida de la persona enferma- supone que td, que sigues
pudiendo como antes, te adaptes a los nuevos modos que necesitan quienes ya
no pueden como antes o pueden de maneras distintas ahora.
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7. No actualizar las necesidades de la persona.

La persona enferma sigue viva y en cambio, por tanto sus necesidades pueden y
de facto son cambiantes también. Lo que le valia hace unos meses quizés hoy ya
no le vale.

8. Robar el foco de la experiencia de la persona enferma.
A través de:
a) La auto culpabilizacion de no saber como hacerlo.

b) El paternalismo: sobreproteccion y presuposicion de qué necesita la
persona enferma: “yo te cuido”, sin verificar con ella sus necesidades.

En ambos casos no se estd pudiendo o queriendo escuchar a la persona enferma,
dejar espacio para escuchar auténticamente qué necesita, dar espacio para que
emerja su agencia (que normalmente ya se ve muy danada por el hecho de
sentirse enferma y, por tanto y en muchos dmbitos, no capaz/sin agencia).

Esto entronca con:
9. La tirania de tener que saber como cuidar.
Que se da a través de:

a) Actitudes pater/maternalistas y menosprecio de la capacidad de agencia
de la persona enferma.

b) Autoexigencia de la persona sana de hacerlo bien y exigencia de que la
persona enferma tenga el mapa exacto de como necesita ser cuidada.

En la relacion entre personas aun no enfermas y personas enfermas hay un
espacio comun que es el no saber, que nuevamente remite a la vulnerabilidad
frente al capacitismo: “Hay que saber cémo hacerlo, hay que ser eficientes”.

Socialmente la energia de la vulnerabilidad se ve como mas fragil y, de algin
modo, parece que como mandato de compensacion la persona sana tenga que
ser fuerte, sostener, no caerse.

Diferentes experiencias enfermas han compartido lo facilitador que resulta para
la interaccion y el proceso que la persona sana muestre también sus dificultades,
sus vulnerabilidades, su no saber.
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10. El privilegio de poder escapar de la enfermedad.

Poder desconectar de lo que te suscita acompanar la experiencia enferma, poder
elegir no verlo, salirse de la experiencia, seguir con tu vida, decidir no hablar de
ello, es un privilegio de las personas sanas frente a las personas enfermas.

11. Querer seguir al ritmo de les que son capaces.

No adaptarse a otros ritmos, a los ritmos de las personas enfermas. No querer
parar y repensar tus ritmos y tus practicas cotidianas y cuinto estas acogen
cuerpas y realidades diversas a nivel de diversidad funcional.

Tampoco ayuda decir “No si a mi también me va bien parar”, “Yo sé parar, me
tomo dias para mi, mis momentos...”, “Me autocuido”, como si el parar escogido
de la persona sana se pudiera equiparar al parar obligado de la persona enferma.
Elegir cuando parar y cuando no es un privilegio capacitista.

Como sociedad no nos estamos adaptando para que entremos todes, seguimos
teniendo un canon funcional a seguir. Las personas sanas no os adaptais para
que Ixs enfermas puedan estar, y esto deja a las personas enfermas fuera. Esto es
super doloroso para las personas discapacitadas o con diversidad funcional,
porque las lleva a un lugar de soledad muy grande.

7.2. Dificultades de relacionarte con cuerpos enfermos
cuando eres una persona sana

Como hemos podido ver en la anterior seccién, una experiencia compartida por las
personas que habitan cuerpos enfermos es el reto que supone a nivel relacional
vincularse con les otres desde la enfermedad.

Ya hemos venido desarrollando cémo la enfermedad supone un cambio a nivel
identitario; la necesidad de la persona enferma de reestructurar su marco hasta
entonces conocido y de poner nuevos limites, afectando todo esto también a nivel
relacional.

Al habitar la enfermedad, surgen nuevas necesidades que antes no estaban, y esto
entronca directamente con los cuidados y con la necesidad de ser cuidade.

Esto supone un desafio bien grande también en el lado de la persona sana: la persona
con la que me vinculaba tiene ahora un nuevo rol en su vida/identidad; el de ser
persona enferma. Muchas cosas de las que hacia y se hacian juntes podran seguir
existiendo, otras habrdn de cambiar y reinventarse, algunas o muchas tendran que
desaparecer. Y, al mismo tiempo, la persona enferma tiene en su nueva circunstancia
nuevas necesidades a nivel relacional. Ir encontrando el equilibrio para seguir
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relacionandose con la enfermedad por medio es una tarea ardua, para la que nada nos
han ensenado y en la que muchas emociones, sensaciones y experiencias diversas
apareceran.

Una experiencia comtin que hemos encontrado las personas enfermas con las que
comparto espacios es el gran desafio que la enfermedad supone a nivel relacional.
Algunos sentimientos compartidos son los de frustracion, impotencia, enfado, rabia y
soledad muy grande, debido a las acciones o inacciones del otro lado.

En este capitulo pasaré a desarrollar algunos de los comportamientos y reacciones que,
muy a menudo, nos hemos encontrado las personas enfermas en nuestros vinculos
relacionales, con el animo de ayudar a entender las dinamicas que se suscitan a nivel
relacional y el impacto que estas tienen en las personas enfermas. Y también desde la
pretension de ayudar a traer més consciencia sobre como funcionan estas dindmicas y
cémo podriamos cambiarlas para el beneficio de todas las partes y de la relacion.

Reacciones de las personas sanas ante los nuevos limites de las personas
enfermas

La incomprension, la inaccion, la paréalisis, las expectativas no actualizadas y las
demandas de las personas sanas a las personas enfermas generan una reaccion.

A menudo se da una necesidad de poner limites y traer fuertemente las necesidades del
cuerpo enfermo a las personas que, bajo el amparo de una mirada social capacitista,
viven en una inconsciencia de rango respecto al privilegio de vivir en un cuerpo sano,
funcional y capaz en una sociedad que, como ya hemos visto, margina -cuando no
desecha- a todo cuerpo que no cumple con estas caracteristicas.

Cuando la persona enferma pone sus limites (‘No puedo hacer esto’, ‘No me siento
comprendida’, ‘No me vale esto tal y como se hacia hasta ahora’, ‘Necesito ayuda’, ‘Esto
es muy dificil para mi’, etc.) , a menudo ocurre que en el otro lado, la persona sana
reacciona.

Esta reaccion puede ser en forma de congelamiento, huida, lucha o culpa.

1. Huida — Si la persona sana desaparece o entra en un rol evitativo -consciente o
inconscientemente- escapando de afrontar la nueva realidad o
evitando/cambiando el tema de conversacién, esto crea una sensacion de
soledad en la persona enferma: “No importo a la otra parte”.

2. Congelamiento — El congelamiento puede darse en forma de no reaccion, o de
parecer no escuchar las demandas de la persona enferma, y también a través de
la desesperanza, el sentimiento de paralisis por no poder ayudar, miedo
paralizante a qué decir y/o a como responder. Todo esto crea una sensaciéon de
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enfado y frustracion, también de soledad en la persona enferma: “éPorque no
hay respuesta?” “No importo a la otra parte. No me toma en serio”.

3. Lucha — La reaccion de lucha por parte de la persona sana se puede dar en
forma de enfado hacia la persona enferma, criticas, minusvalorizacion de su
experiencia... Por ejemplo: “Eres una vaga, eres una exagerada, venga sé fuerte,
sé valiente, no seas exagerada”, etc. Esto crea una reaccion en el lado de la
persona enferma, en forma de enfado, posible escalada del conflicto y también,
muy a menudo, un gran auto cuestionamiento e incluso duda de la veracidad de
la propia experiencia.

4. Culpa y vergiienza — Si la persona sana reacciona sintiéndose culpable y
criticaindose por su comportamiento, esto lleva a la persona enferma a sentirse
también culpable por haber colocado su malestar. Hay un cambio de roles: el
privilegiado pasa a ser la victima, robandole el protagonismo a la persona
enferma.

Todas estas reacciones no ayudan a la persona enferma. Lo que la persona enferma
necesita es que el otre esté ahi, siendo capaz de escuchar, acoger, respetar y cambiar
algo (en sus actitudes, en sus expectativas, pero sobre todo en el respeto que tienen y
demuestran cara a la persona enferma).

Es necesario que ese lado, que la persona atn no enferma, haga un trabajo -mayor o
menor-, pero que algo se mueva. Que haya un acoger con mayor profundidad y
honestidad la experiencia enferma: ser capaces de abrazar y respetar verdaderamente
esa experiencia.

¢Qué es lo que dificulta conectar honesta, profunda y verdaderamente con la
experiencia enferma? A raiz de las experiencias compartidas a través del taller de
capacitismo para personas sanas, algo que emergi6 de manera compartida y clara es
que las dificultades para estar con presencia auténtica y honesta vinculandose con la
enfermedad es el propio limite de las personas sanas a la enfermedad, y a la
vulnerabilidad.

Las personas enfermas sabemos que la enfermedad nos lleva a tener una experiencia
profunda de la vulnerabilidad; a través de ella conectamos con la experiencia de ser
seres vulnerables, como todes somos, pero experiencia de la que a menudo vivimos
desconectades.

La vulnerabilidad nos da miedo porque nos han dicho que no podemos ser vulnerables,
que no valemos si lo somos. Existe un limite cultural enorme hacia el sentirse
vulnerable y este limite sistémico esta presente en cada interaccidon relacional entre
cuerpos enfermos y cuerpos atin no enfermos.
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El Circulo de la paralisis de la culpa:

Me gustaria ahondar un poco mas en la dinamica relacional que sucede, cuando la
colocacion de limites y/o demandas de la persona enferma activan un sentimiento de
culpa en la persona sana. Quiero abordar esta dindmica de manera especifica porque ha
sido fruto de muchos espacios de compartires y sentipensares entre las personas que
conformamos el Grupo de Apoyo Mutuo para Cuerpas Enfermas.

Analizando a través de la perspectiva de Trabajo de Procesos con mas detalle esta
dinamica, que he denominado ‘Circulo de la paralisis de la culpa’, he podido llegar a las
siguientes conclusiones:

Cuando la persona sana, ante los limites colocados por la persona enferma, conecta con
la culpa, normalmente se tiene una experiencia de sentirse pequeiios, y eso provoca que
en este lado (personas enfermas) emerja la necesidad de cambiar algo: de cuidar, de
empatizar con la otra parte (la persona sana).

Esto es lo que crea una experiencia de poner a prueba el limite, esto es, el limite que ha
colocado la persona enferma se tambalea, se ve en peligro.

La secuencia seria la siguiente:
- A (persona enferma) coloca su demanda/limite
- B (persona sana) reacciona sintiéndose culpable
- A puede:

a. O bien reaccionar sintiéndose culpable por haber colocado un limite Y
compadeciéndose por B (“Quizds fui muy dura”, “Estoy pidiendoN
demasiado”...)

b. O bien hacer wun trabajo de mantenerse en su lugar
(demanda/limite/necesidad).

Se da una prueba para ver si somos capaces de mantener nuestros limites, que estan
protegiendo nuestras necesidades. De algtin modo, aqui las personas sanas nos ponéis a
prueba, ponéis a prueba la valia, la experiencia de nuestra enfermedad.

Cuando la persona sana conecta con la culpa, la culpa lleva a un sentimiento de sentirse
victima de algin modo; victima de algun critico interno, hay un critico interno diciendo
que lo hemos hecho mal. Esto lleva a una experiencia de debilidad y de bajo rango. Y
aqui es muy facil perder la conciencia del privilegio de la salud.
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Parte de la dinamica que estd ocurriendo tiene que ver con la complejidad e
interseccionalidad del rango. Cuando la persona enferma coloca sus limites esto
necesita de cierto poder y fuerza interna. Estar conectade con la propia fuerza interior es
una senal de rango psicoldgico, por lo que la persona sana probablemente también lo
percibe, pudiendo confundirse por esta mezcla de informaciéon diferente que proviene
de la persona enferma. Hay una interseccion de diferentes tipos de rango: en el contexto
de la sociedad, la persona enferma tiene un rango social bajo o ningtin rango social,
mientras que de manera simultanea, en el contexto de la psicologia personal, la persona
enferma cuenta con un rango psicologico alto al tener, en ese momento, una relacion lo
suficientemente buena consigo misma como para permitirse establecer sus limites.

Esta podria ser una de las dindmicas de relacion mas desafiantes para la persona sana:
poder acoger la colocacion del limite y procesar la experiencia de sentirse pequefie por
dentro (desencadenada por la falta de rango psicolégico en ese momento -que ocurre
cuando el hecho de que nos pongan limites nos despierta reacciones traumaticas
asociadas a experiencias pasadas de marginacion o negligencia, abuso, etc.) y, al mismo
tiempo, poder continuar presente -o volver lo antes posible- y permanecer conectade
con el privilegio de estar sane (asociado al rango social) y relacionarse en torno a la
dinamica creada por ese rango.

Aqui también se hace importante sefialar que el limite que colocamos como personas
enfermas es cara a algo, algo que tiene mucho poder en el otro lado:

+ las expectativas de que seamos funcionales
+ las expectativas de que seamos capaces
 las expectativas de que nos pongamos bien, de que nos recuperemos.

Todas estas expectativas estan ocurriendo de manera inconsciente cuando las personas
sanas no trabajais vuestro capacitismo, porque entonces hay muchas probabilidades de
continuar relaciondndose desde el patrén de fragilidad capacitista de “para mi todos los
cuerpos valen lo mismo” o “todo ser humano es valido”. Pero cuando comenzais a hacer
vuestro trabajo alrededor de los privilegios que el rango social os da por el simple hecho
de ser sanas, entonces es mas facil tomar consciencia de haber interiorizado una norma
social que valora a las personas (a vosotres y a todes) en funcion de su capacidad de ser
productivas.

Del mismo modo, las personas enfermas también hemos crecido en la misma sociedad
capacitista, lo que a menudo nos lleva a experimentar un capacitismo internalizado. Asi
pues, cuando la persona sana no utiliza bien su alto rango, la voz interna capacitista de
la persona enferma puede activarse muy facilmente, de manera que comience a ir contra
si misma. Aqui la persona enferma necesita también hacer su propio trabajo interior
para poder conectar con su rango psicolodgico, luchar contra el critico interno y

61




LA VULNERABILIDAD COMO LUGAR DE PODER. Capacitismo y enfermedad en nuestra sociedad y en nosotres mismes

reconectar con su fuerza interior, esa que le permite sentir y saber que, méas alla de los
mandatos culturales y sociales, su cuerpo es perfecto tal y como es e igualmente valido y
valioso.

7.3. El trabajo con el privilegio capacitista

La tarea de las personas ain no enfermas es la de conectar con vuestro poder y con
vuestros privilegios y desde ahi ser quien de acoger con autenticidad y respecto EL
CAMBIO (hay un limite general al cambio), el cambio de la otra persona, el cambio que
eso trae a la relacion, las nuevas necesidades y limites. También poder acoger la
frustracion a no saber y no sentirse culpable (“Oh, quizas hice algo mal”, “Oh, quizas no
hice suficiente”) pues, como ya hemos visto, el instalarse en la culpa no es de ayuda para
la persona enferma. Lo interesante es poder transformar esos sentimientos de culpa en
asuncion de responsabilidad: ‘¢Qué no estoy haciendo todavia y podria hacer, o hacer
mejor? ¢Qué en mi todavia necesita cambiar para poder ser mas inclusive con la

experiencia enferma?’.

Entonces, como personas sanas, si la persona enferma coloca un limite y eso te hace
sentir culpable, mal, incomode, intenta permanecer el menor tiempo posible en ese
estado de culpa y salir de él* -o apartarlo lo mas posible- para poder asumir
responsabilidad.

Primero, durante la interaccion:
1. Reconoce la experiencia de la persona enferma y esctichala: no la cuestiones.
2. Disctlpate si es necesario.

3. Comprométete a hacer tu trabajo. Comprométete con la persona enferma a
hacer tu trabajo sobre tus privilegios y a quemar tu lenia®. En este caso, lo
apropiado es no hacerlo delante de la persona enferma, ya que este trabajo de
quemar tu lefia te conectara con tu vulnerabilidad y/o con sentirte pequeiie y
esto, en ese momento de la interaccion, puede hacer escalar a la otra parte.
Entonces, reconoce tu incapacidad para seguir en la interaccién en ese momento

53Desde el paradigma de TP, la manera de salir de ese estado es entrando primero en €l de lleno para
después poder salir. Y esto necesita, por tanto, ser practicado una y otra vez para poder hacerlo muy
rapidamente cuando te encuentres en una interaccién con una persona en relaciéon a la cual tengas
algtn tipo de rango.

54El concepto de TP de “quemar la lefia” viene de una mujer israeli durante un Foro Abierto con
personas de origen aleman y de origen judio. En TP utilizamos esta expresion para referirnos al trabajo
interior que es necesario hacer para que, cuando alguien dice o hace algo que te activa y que toca tu
historia personal, tengas capacidad de conciencia sobre tus reacciones emocionales. A menudo, esto
implica tener que trabajar con tus propias experiencias de marginalizacién social o experiencias
personales de abandono, abuso o trauma. En caso contrario, seguimos cargando con nuestra lefia
muerta y seca que potencialmente podra avivar fuegos y escalar conflictos de manera muy rapida.
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y tu necesidad y de trabajar en ti misme, comprometiéndote a hacerlo.
Reconociendo también que le estas dejando tirade, incapaz de relacionarte en
€s0s momentos.

Todo esto ayuda en la dinamica relacional pues supone ir tomando
responsabilidad sobre tus privilegios en esa relacién/interaccion. Y para la
persona enferma posibilita, al fin, el sentirse escuchade y viste, no cuestionade.

Continuar asumiendo responsabilidad implica también tener que hacer un
trabajo a largo plazo:

Moverse: mueve tus expectativas de la relacion, muévete de tu espacio de
confort, cambia aquello que sea necesario para que la dindmica capacitista vaya
desapareciendo.

Quema tu lefia alrededor de tus privilegios. Esto supone, desde la perspectiva de
Procesos, pensar en los diferentes tipos de rango que tienes (social, contextual,
psicologico y espiritual) y los privilegios que cada uno de ellos te da. Ser capaz de
celebrarlos, de acogerlos y corporeizarlos; ser capaz de notar los sentimientos de
culpa que aparecen, escuchando la voz interior que crea el sentimiento de culpa
e intentando captar su mensaje hasta saber como poder usar tus privilegios en
beneficio de aquelles que no los tienen.

Quemar lena alrededor de tus privilegios también implica trabajar y adentrarte
en tus experiencias de haberte sentido dafiade y/o maltratade por el mal uso o
abuso de los privilegios de otras personas, porque mientras esto no se haga, la
necesidad de tomar conciencia de esta parte de nuestra vida, te impedira poder
reconocer tu propio rango y tus privilegios en otros ejes.

Este trabajo es algo que puedes hacer con otras personas sanas, o por tu propia
cuenta, o incluso con la persona enferma en otro momento si para elle esta bien.

7.4. Como cambiar nuestras prdacticas capacitistas

En este apartado quiero compartir algunas claves que pueden ayudar a la persona sana
a trabajar su capacitismo:
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- Tener una actitud de estar abiertes: a escuchar, a acoger la experiencia del otro

lado. Aunque no la entienda, me mueva cosas, no sepa como hacerlo. Tener la
predisposicién a acoger la experiencia y el cambio que esta nueva experiencia
supone.

- Acoger y trabajar la frustracién a no saber cémo hacerlo, a no entender lo que

esta pasando, a no poder volver al estadio anterior.
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- Intentar no estancarse en sentimientos de culpa y auto-critica: “Oh, quizas hice
algo mal”, “Oh, quizas no hice suficiente”. Sentirse culpable no ayuda (esto es
parte de la fragilidad capacitista).

- Estar predispuestes a hacer cambios. Tener la predisposicién a salir de tu
espacio de confort y mover el culo (esto es lo que necesita la persona enferma
porque para ella no hay tiempo, para ella es tarde; este trabajo/movimiento
tenia que ser para ayer, porque mientras no lo estés haciendo esto tiene
consecuencias daninas en su vida). Sal de tu espacio de confort, que es
confortable para ti pero que deja fuera a otres.

- Conectar y tomar consciencia de que las personas enfermas siguen siendo
valiosas y son, ademas, maestras de las que la gente sana puede aprender algo
importante.

No se valoran igual los cuerpos enfermos que los cuerpos considerados sanos en el
modelo hegemoénico de salud. Como sociedad, no somos inclusivos con esos cuerpos,
somos compasivos, en el sentido de compadecernos de ellos.

Para ser verdaderamente inclusivos con los cuerpos enfermos hay que responsabilizarse
en crear espacios nuevos donde de verdad quepamos todes. No se trata tanto de hacer
participables estructuras que son toxicas y nocivas, que son estructuras enfermas, sino
de crear espacios verdaderamente abiertos a la diversidad, a todes.

La gente sana no valora igual los cuerpos enfermos y, por tanto, las vidas enfermas, que
son super poderosas y que tal vez estan trayendo un mensaje que la gente sana necesita
escuchar. ¢Qué es lo que cuesta mirar de ese lado? ¢Qué emerge en ti cuando conectas
con la experiencia de la enfermedad?

- Tomar consciencia de los ritmos en los que vives, y de cuan sostenibles son para
unas vidas vivibles, saludables, interdependientes, en las que las necesidades
esenciales puedan ser atendidas.

Consciencia del privilegio de poder escoger parar frente a la obligacion de parar
de las personas enfermas : ¢Quién camina a los ritmos de quién tiene que parar
porque no da mas?

- Repensar como son los cuidados en mi vida: los cuidados son necesarios para la
supervivencia y la sostenibilidad de la vida, pero ¢Quién los puede ofrecer?

Conectar con: ¢Cé6mo me cuido?, éCoOmo me dejo cuidar?, ¢Cémo cuido a les
otres?
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Necesitamos repensar y redibujar las estructuras de cuidados si no queremos
que éstos recaigan en la pareja y/o la familia biol6gica nuclear, nombradamente
en su parte feminizada.

- Conectar con la propia vulnerabilidad

Esto es algo que en cualquier momento puede pasar a cualquiera, y vivimos
siper ajenes a esto. A sentir nuestros cuerpos cambiantes, finitos y caminando
hacia su fin.

Si nos damos cuenta de que todes funcionamos de formas diferentes, entonces
esto no va de las personas enfermas, va de todes. De que todes somos
vulnerables y de como abrazamos y nos sostenemos en las diferentes
vulnerabilidades que habitamos.

7.5. El taller: ‘Capacitismo y enfermedad: un taller para
gente sana’.

Este taller nace del dolor de haber perdido vinculos relacionales en mi proceso de
enfermedad, de la frustracion de haber colocado necesidades, limites y demandas que
no se han recogido desde el otro lado, de la experiencia de sentir un aislamiento social
cada vez mayor porque mucha de la gente que hacia parte de mi red social no ha hecho
el suficiente trabajo como para mover y cambiar cosas en su vida para que mi cuerpo
enfermo siguiera entrando. Nace de la experiencia desgarradora de la pérdida y la
vivencia de estar siendo marginalizada, como si algo en mi estuviera mal, como si no
quedara otro remedio que aceptar la pérdida, la renuncia, al volverme cuerpo enfermo.
Nace del dolor de descubrir y sentir la injusticia de esa experiencia, de tomar
consciencia de que cualquier cuerpo enfermo merece y podria estar de igual modo, si
todes hiciésemos nuestro trabajo anticapacitista.

Este proceso por el que he pasado a lo largo de mi enfermedad, que todavia sigue vivo y
sangrando, es una experiencia comin en muchas personas enfermas. El enfado -a partir
de la toma de consciencia de la injusticia de sabernos marginalizadas- y la tristeza
profunda de la pérdida de vinculos afectivos, en muchisimas ocasiones muy cercanos, es
un denominador comun en la experiencia de las personas enfermas.

A raiz de este proceso compartido por nosotras las cuerpas enfermas, y sobretodo
motivada por mi propio proceso personal, de bisqueda de justicia social y equidad,
empiezo, ya antes de desarrollar el primer taller para gente enferma, a pensar en un
espacio en el que poder trabajar sobre capacitismo y enfermedad con la gente sana. Por
supuesto, en aquel entonces todavia era incapaz de sostener un espacio asi, desde mi rol
de enferma y al frente de todo un publico de personas sanas. Hizo falta tener la
experiencia de los talleres para personas enfermas primero, encontrar mi espacio de
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seguridad y afinidad con otras cuerpas enfermas, seguir procesando mucho las heridas y
el impacto de las dinamicas relacionales excluyentes que me fui encontrando por el
camino, con mis compaifieres, amigues, familia, con aquellas personas que atn sabiendo
que me quieren y me aman, no han movido suficiente para habitar nuestro vinculo
ahora con la enfermedad. Hizo falta mucho tiempo, lloros, sangrado, dejar supurar la
herida. Una herida que todavia hoy sigue abierta pero que va cicatrizando, y que me
ayuda a poder ver y sentir cual es el camino. También fue necesario ir trabajando, en
paralelo, todo mi capacitismo internalizado, que por supuesto aiin sigue en parte en mi
y mi resiliencia interna para ser quién de coger mi rango psicoldgico y sobreponerme -a
momentos- del bajo rango social en el que la enfermedad me coloca. Para todo ello, el
Trabajo de Procesos ha sido un punto de apoyo muy importante en mi proceso.

Creo importante mencionar un poco mas sobre la parte de conexion con el rango
psicologico. El trabajo de conectar con mi rango psicologico (mi sentido de confiar en
mi misma y en mi proceso como algo precioso y valioso) ha sido basicamente a través de
todo el camino hecho previamente: conocer a otras cuerpas enfermas, encontrar un
lugar comin en la enfermedad, escuchar, notar, legitimar y honrar nuestro dolor y
sufrimiento, creer -por haberlo tocado- en el poder que emerge de la enfermedad y la
conexion con la vulnerabilidad, entender que las personas enfermas somos canales que
estamos trayendo algo que es necesario escuchar, ver, algo que el mundo necesita, que
todes necesitamos -y todavia necesita ser integrado. Como resultado de esto, pude estar
profundamente conectada con mi rango psicologico durante el taller, y el acceso a este
poder fue la herramienta que me permiti6 tener la capacidad de llevar a la gente sana a
sus limites para que pudieran aprender, pero no hiriéndolos, sino llevandolos a una
zona de desconfort cuando aparecian sus angulos muertos.

El taller lo he planteado de un modo teorico-vivencial, sabiendo que como el anterior,
nace de una experiencia personal y, por tanto, es un taller hecho desde la piel.

El sentido de este espacio nace de la certera conviccion de querer acabar con el
capacitismo que todes llevamos dentro, y también desde el profundo deseo de que
ninguna persona enferma se sienta sola en este mundo. Pretende por tanto, ser una
semillita para conseguir estos dos grandes objetivos.

Duracion y estructura:

El taller ha sido diseniado para tener una duracién de 3h y la estructura del mismo, que
esta desglosada en el Anexo 2, ha sido la siguiente:

55 Angulo muerto es una expresiéon que hace referencia, en la conduccién, a esa zona dénde no hay
vision mediante ningin espejo retrovisor, ni el interior ni los laterales, por lo que no es posible ver si un
vehiculo circula por ese punto muerto. Las personas que trabajan por la inclusividad y en el
anticapacitismo, han incluido esta expresion para sustituir a la expresion capacitista punto ciego
cuando queremos referirnos a la “falta de conciencia”.
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1. BIENVENIDA Y PRESENTACION [15min]

2. PRESENTACION PARTICIPANTES [15min]

3. EJERCICIO TRABAJO INTERIOR: Conectar con el cuerpo. [5min]
4. BREVE ENCUADRE — PRESENTACION TEORICA 1 [20min]

4.1. MARCO Y PUNTO DE PARTIDA A NIVEL TERMINOLOGICO DE ESTE
TALLER
4.2. CAPACITISMO

4.3. CAPACITISMO Y ENFERMEDAD
5. EJERCICIO: MI EXPERIENCIA CON LA ENFERMEDAD [35min]
6. DESCANSO [10min]
7. BREVE ENCUADRE — PRESENTACION TEORICA 2 [20min]

7.1. LA EXPERIENCIA DE LAS PERSONAS ENFERMAS o ALGUNAS COSAS
QUE SE MUEVEN ALREDEDOR DE LA ENFERMEDAD

7.2. ACTITUDES CAPACITISTAS//DE INCONSCIENCIA DE RANGO FRENTE
A LA PERSONA ENFERMA

7.3. FRAGILIDAD CAPACITISTA
8. EJERCICIO: MI EXPERIENCIA DE FRAGILIDAD [20min]

9. PUESTA EN COMUN EJERCICIO MI EXPERIENCIA DE FRAGILIDAD
[20min]

10. CLAVES PARA APOYAR A LAS PERSONAS SANAS A TRABAJAR SU
CAPACITISMO [10min]

11. CIERRE Y DESPEDIDA [10min]

Desafios y retos de cara a facilitar el taller:

El mayor reto a la hora de enfrentarme a este espacio era el de sostener el rol de
facilitadora a la vez que el rol de persona enferma en un espacio en el que todes les
participantes serian personas sanas. Esto me colocaba en una posicion de
vulnerabilidad que me hacia sentir limites. Al ir desmigidndolos pude ver que estos
tenian que ver con el miedo a las posibles reacciones del otro lado: incomprension,
desacuerdo, reaccion, cuestionamiento, congelamiento... Justamente aquellas
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reacciones de las que iba a hablar en el taller podian suceder en el momento, y esto
podria hacerme perder con facilidad el centro, haciéndome soltar el rol de facilitadora o
incluso desaparecer en el dolor y sentir la necesidad de revancha.

Estos limites los hemos procesado a través de espacios de mentoria previos al taller, y
esto me ayudo a ver la importancia de intentar conseguir un espacio “seguro” o la méas
seguro posible, algo que intenté hacer con la decision de no abrir al ptblico en general el
taller sino solamente difundirlo entre personas cercanas de mi vida y la comunidad de
Trabajo de Procesos de la escuela de Barcelona.

Esta decisiéon, por un lado me tranquilizaba y aligeraba mis miedos a las posibles
reacciones del otro lado, sabiendo que todas las personas que asisitirian eran
conocedoras de mi proceso de enfermedad y eran personas con un grado de consciencia
en cuanto a las desigualdades se refiere, elevado.

Pero al mismo tiempo, el hecho de estar invitando a personas con las que he tenido y
tengo un vinculo relacional, hizo que el simple hecho de lanzar la difusién del taller ya
me colocara en un nuevo limite: ¢Cémo iba a acogerlo la otra parte? ¢Cuantas personas
vendrian? ¢Quién no? Y é¢por qué?.

Esto volvia a abrir mis heridas con cada vinculo particular. Las expectativas de que el
otro lado cogiera su parte y fuera consciente de la importancia de asistir a este espacio,
un espacio de pedagogia y aprendizaje que el lado sano necesita y que, de algiin modo,
el lado enfermo estaba regalandoles.

Por supuesto las respuestas a la convocatoria fueron diversas, provocando a su vez
diversidad de emociones y experiencias dentro de mi. Me doy cuenta de que tuve la
inmensa suerte de poder transitar por mis sentires (frustraciéon, miedo, tristeza, enfado)
sin quedarme demasiado apegada a ellos y viendo cémo todas esas respuestas me daban
luz sobre el estado de mis vinculos relacionales: dénde era todavia necesario procesar
mas a nivel relacional con algunas personas, donde ese trabajo ya estaba hecho.

Y también, pude observar como el propio proceso capacitista iba sucediendo en el
momento, a través de las respuestas a la convocatoria: el silencio, el agradecimiento sin
sentirse interpelado, la peticion de poder asistir a una parte del taller para poder
conciliar con otras tareas y compromisos, la peticiéon de grabar la “parte tedrica” de la
sesion... estas han sido algunas de las respuestas que se han dado a raiz de la difusiéon
del taller, y todo esto habla del privilegio de poder elegir cudndo hablar de salud y
enfermedad y cuando no hablar: las personas enfermas no podemos elegir cuando
hacerlo, porque es parte de nuestra vivencia intrinseca.

Asi y todo, el propio dia del taller, que tuvo lugar el 19 de mayo de 2022, me desperté
confiada y pude estar conectada con mi centro, con mi esencia, con el lugar profundo
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desde el que nacia este espacio y su sentido, con la importancia de lo que estaba
haciendo, para mi, para les otres, para el mundo.

Con estos sentires y también con una sensacion de vulnerabilidad, abri a las 17h la sala
de zoom.

Desarrollo del taller:

El taller se desarroll6 por completo a nivel de contenidos, lo cual nos indica que la
temporalizacion estaba bien pensada para la estructura del mismo.

Por otra parte, a nivel de dinamicas relacionales, las reacciones de incomprension,
desacuerdo, reaccion, cuestionamiento y/o congelamiento que podian haberse dado en
la otra parte no tuvieron lugar, lo que ayud6é a poder mantenerme en mi rol de
facilitadora y también corrobora la importancia de abrir este espacio, siendo la primera
vez que lo facilitaba, a personas de mi entorno mas préoximo y conocedoras ya de esta
realidad.

Durante el taller me senti facilitando desde un lugar que esté por debajo de la piel, muy
abierta, diria que facilité desde la matriz. Mi vulnerabilidad estaba presente y ya en la
primera parte de presentacion las emociones salieron con facilidad. Al mismo tiempo,
esta vulnerabilidad no s6lo no me quitaba centro sino que mas bien me lo daba,
nuevamente, tal y como habia sido la experiencia en el taller para personas enfermas,
pude experienciar un poder grande en la vulnerabilidad, era una experiencia muy
auténtica y poderosa, como de estar en el lugar y el momento correcto, de estar
sincronizada con mi verdadero ser.

Creo que esto tuvo un impacto en las participantes, promoviendo también las
emociones del otro lado, que fueron saliendo a lo largo del taller.

Fue un taller que permiti6 espacio para la emocion y, a su vez, traia una propuesta clara
teorica de desglosar como se construye y nos construye el capacitismo frente a la
enfermedad y la necesidad totalmente urgente de trabajarse cada une su capacitismo
internalizado.

A través de las dinamicas y de los espacios de reflexion, las personas asistentes pudieron
ir notando diferentes aspectos y patrones de su vida donde perpetuaban dinamicas
capacitistas, asi como el impacto que eso podia tener en sus vidas y en las de las
personas enfermas que les rodeaban. También fue muy importante poder relacionar el
capacitismo con la vulnerabilidad y que cada quien tuviera oportunidad de sentir y
notar como es sentirse vulnerable para elle(s).
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Conclusiones del taller:

A través del feedback recibido por las participantes, asi como de las intervenciones y
compartires que se fueron dando a lo largo del espacio, creo sinceramente que este fue
un taller profundo y movilizador para muches de las asistentes. Esto nos indica por un
lado la pertinencia de la propuesta en tanto eje sistémico de opresiéon al que debemos
poner atencién y en el que urge que las personas sanas trabajen, y por otro lado creo
que también habla del lugar desde el que ha sido construido, ese lugar por debajo de la
piel, pues creo que el “desde donde” se ha hecho también ha tenido un impacto
importante en poder posibilitar que emergiera lo que alli emergid.

Mis sensaciones al acabar el taller fueron un tanto extrafias, en la altima parte del
mismo me encontraba un poco alterada, sin saber muy bien a qué atendia. Al finalizar el
taller un llanto profundo emergio, fue breve pero muy profundo, lo senti -aunque no soy
madre biologica- como el llanto desgarrador de un parto. Varias personas me
escribieron ese mismo dia, agradeciendo profundamente el espacio, sin embargo, una
parte de mi no podia tomar totalmente ese agradecimiento. Esa tarde y noche segui con
una sensacion extrafia, me preguntaba: ¢Por qué no puedo sentir del todo esos
agradecimientos?, ¢Por qué no estoy en paz?. Suponia que iba a sentir una ligereza
después de haber llevado a término el taller, pero en cambio no era asi. Algo me
perturbaba sin saber el qué.

Al dia siguiente me desperté todavia con la misma sensacién. En mi paseo matunino con
mi perra Lima, caminando por el bosque, tuve una conexién importante: durante el
taller habia habido reconocimiento, pero no reparacion.

A lo largo del taller, fueron numerosas las ocasiones en las que las participantes
agradecieron que yo hubiera habilitado ese espacio, desde un amor profundo, asi lo
pude sentir. Pero no hubo un tomar su lado del todo, nadie tomé del todo su lado para
poder reparar. Nadie dijo: “lo siento”, “lo siento por haber sido y ser capacitista”. No se
trataba de necesitar una reparacion personal cara a mi, no lo sentia para nada desde ahi,
era mas echar en falta un ejercicio de reparacion global, de poder contribuir a sanar un
poco el dolor de vivir un capacitismo sistémico que sienten las personas con
diversidades funcionales. El coger mas congruentemente el lado del privilegio y tomar
responsabilidad: disculparse por la inconsciencia tenida hasta el momento y su impacto,
y responsabilizarse de moverse a partir de ahora.

Esto era lo que habia faltado en el espacio y lo que me habia llevado a esa sensacién de
perturbacion. Verlo con tanta rapidez fue impresionante -creo que habla de todo el
trabajo de consciencia hecho hasta ahora- y, al mismo tiempo, ese dia la resaca del parto
fue inmensa y la tristeza por haber sentido la falta de reparacion estaba muy presente.

Al mismo tiempo, me doy cuenta que ese ejercicio de reparaciéon es un proceso, que el
tomar consciencia de nuestros privilegios es algo urgente pero al mismo tiempo va

70




MARIA ROSENDO PRIEGO PROYECTO FINAL DIPLOMA DE TRABAJO DE PROCESOS GALIZA/PIRINEOS 2022

lento, y esto puedo saberlo desde mi lugar de privilegios en muchos ejes sistémicos de
opresion: el lado privilegiado, ain consciente de que lo es y desde la voluntad de
trabajarse, se puede permitir pausas, parar, descansar. Mientras el lado marginalizado
no puede esperar a que el cambio suceda. Este equilibrio es lo complicado.

Pude conectar con mis palabras en la presentacion del taller: “Esta taller pretende ser
una semilla para contribuir a acabar con el capacitismo que todes llevamos dentro, y
para que ninguna persona enferma se sienta mas sola en este mundo”; una semilla se
planta y lleva su tiempo en germinar, la urgencia que como cuerpa enferma
experimento de que el lado sano haga su trabajo se cruzaba con el hecho de que, por
mucho que a veces sea dificil y frustrante, cada proceso lleva su tiempo y acelerarlos no
es a menudo posible. Esta semilla ha sido un empujén, donde las personas participantes
pudieron reconocerse en actitudes y patrones capacitistas de su dia a dia, esto, viéndolo
con una mayor perspectiva, es ya en si un paso inmenso dentro del trabajo de cara a
acabar con el capacitismo. Es importante poder valorar el trabajo hecho, la potencia de
haber plantado esa semilla y confiar en que del otro lado, habrd momentos de lluvia y
momentos de sol que ayuden a que la planta crezca.

Por ultimo, no quiero dejar de compartir que, al pasar los dias, pude ir conectando con
una mayor ligereza, una mayor confianza en el trabajo hecho, en mi proceso de vida, en
mi proceso de enfermedad. Tanto fue asi que, unos pocos dias después, de noche y a
punto de dormirme en la cama, tuve una conexion muy profunda con sentirme un
milagro, sentir el milagro de la vida que soy, que todo ser es. Nunca antes habia tenido
esa experiencia, y ese milagro lo sentia a través de mi proceso de enfermedad, senti mi
enfermedad y a mi misma en ella como un regalo hermoso que la Vida nos ha dado y
que todes necesitamos.

71




LA VULNERABILIDAD COMO LUGAR DE PODER. Capacitismo y enfermedad en nuestra sociedad y en nosotres mismes

8. CONCLUSIONES

Al igual que sucedi6 con el punto de partida de este trabajo, las conclusiones que aqui
traigo no implican un final, pues mi proceso de enfermedad sigue vivo y, con él, todos
los aspectos que se han ido enmarcando a lo largo de este proyecto.

Pero desde luego, el proceso no esté en el mismo lugar que cuando comencé a escribir,
ni que 3 afios atras con la llegada de la Sensibilidad Quimica Multiple a mi vida.

El haber desarrollado este proyecto me ha permitido crecer a nivel personal, crecer con
mi enfermedad, crecer con les otres. Me ha abierto las ganas y el hambre también de
continuar en esta direcciéon, acompanando personas con enfermedades, trayendo mas
consciencia del capacitismo que todes habitamos y del impacto de las dinamicas
capacitistas en los cuerpos enfermos. De algin modo se me aparece como un camino de
vida, casi inevitable, hacer desde la propia experiencia encarnada. Si bien caminar desde
ahi es en ocasiones muy desgarrador, me parece el lugar mas auténtico desde el que
darme, desde el que ser. Hace poco lei en algin lugar que “ser realmente une misme es
una experiencia stper dolorosa”; creo que mi proceso de enfermedad me esti
mostrando esto. Es doloroso pero es inevitable. Es doloroso porque continuamos
necesitando comunidades mas conscientes, més inclusivas, més responsables para que
todes los seres entremos, para que la Vida siga siendo sostenible. Mientras no lo
consigamos, los caminos, riachuelos, subterfugios de los margenes seguiran siendo
profundamente dolorosos. Y a la vez, tremendamente hermosos. Hay una experiencia
de liberacion, también, al conectar con la verdad que entrafian los margenes, con la
verdad de la necesidad de existir y poder brillar tal y como somos, sin tener que
adaptarnos a una norma, a un molde, a una expectativa. Una experiencia de verdad
profunda que se aparece en conexion con les otres también marginades, y que te ayuda a
seguir, a saberte conectade.

Las preguntas que fueron hilando el proceso de construccion de este proyecto tenian
que ver con intuiciones, con sentires por debajo de la piel que me llevaron a necesitar
indagar mas.

De este modo, aparecieron cuestiones como: ¢Es posible aprender a través de la
enfermedad?, ¢Puede ser el proceso de enfermedad un lugar de sanacion en si mismo?,
¢Qué se esconde en la vulnerabilidad a la que te avoca la enfermedad?, ¢Como nos
relacionamos como seres humanos con la vulnerabilidad en las sociedades
occidentales?, ¢La acogemos?, ¢La tememos?, ¢Por qué?. ¢Se puede encontrar poder
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dentro de la vulnerabilidad?, ¢Qué aprendizaje hay en ella?, ¢{De qué manera los
procesos de enfermedad pueden ser canales para traer aprendizajes que necesitamos, en
las sociedades occidentales, integrar mas?. ¢Por qué el proceso de enfermedad entrafia
tanto dolor?, ¢Es sblo una cuestion fisica?, ¢De qué manera la sociedad en la que
vivimos acoge los cuerpos enfermos y la enfermedad?, ¢Cudl es el impacto de esta
acogida/no acogida?, ¢Es la salud un privilegio?, ¢Como afecta esto a las personas
enfermas?, ¢Y a las personas sanas?. ¢De qué manera todas estas preguntas abren un
espacio que necesitamos habitar més?

Sabiendo que cada una de estas preguntas es un hilo hacia lugares bien profundos, he
intentado aunar la btisqueda que hay detras de todas ellas en las dos preguntas que
constituyen mi marco de investigacion:

1. ¢Es la vulnerabilidad un lugar de poder al que podemos acceder a través de la
enfermedad?

2. En ese caso, ¢De qué manera las personas enfermas pueden ayudarnos a habitar
la vulnerabilidad como herramienta para conectar con nuestro ser mas profundo
y entre nosotres?

A respecto de la primera pregunta: ¢Es la vulnerabilidad un lugar de poder al que
podemos acceder a través de la enfermedad?, como se ha demostrado a raiz del
desarrollo del taller ‘Cuerpas enfermas: un lugar de poder y vulnerabilidad’, la
experiencia enferma es un proceso doloroso que comtinmente nos lleva a conectar con
la vulnerabilidad.

Por una parte, la propia experiencia de mutacion, deterioro y degenere del cuerpo
supone un acceso directo a conectar con la finitud de la vida, de nuestros cuerpos, con
los limites. Esta es una experiencia muy desafiante que a menudo entrafia mucho dolor
para las personas que hemos crecido en una sociedad que margina la enfermedad, y la
muerte. A su vez, muchisimos procesos de enfermedad llevan consigo experiencias de
dolor fisico muy grande, lo que supone en las personas enfermas grandes dosis de
sufrimiento y malestar. Por otra parte, las personas enfermas habitamos cuerpos
vulnerados por la norma capacitista, que no nos valora de igual modo que a los cuerpos
sanos o aun no enfermos, margindndonos de modos muy diversos y esperando que nos
adaptemos para poder continuar siendo funcionales en el entramado capitalista y
neoliberal. Si esto no ocurre, se nos relega a los margenes, para que el sufrimiento y el
dolor que entrafa la enfermedad no sean vistos, para que no sean atendidos, para que la
vulnerabilidad no salga demasiado a la luz de una sociedad en la que sonreir, tener un
buen cuerpo (funcional y estéticamente) y poder seguir siendo ttiles es parte de lo que
nos otorga valor. Todo esto activa la conexion con un sentimiento de vulnerabilidad que
muchas personas enfermas dicen compartir y que, como hemos intentado demostrar a
lo largo de este trabajo, entrafia muchisimos retos a la hora de tener que gestionarse.
Por lo tanto podemos corroborar que la enfermedad es un proceso que lleva de manera
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intrinseca una conexion con la vulnerabilidad (bien por sentirnos vulnerades, bien por
sentirnos vulnerables, bien por ambos procesos a la vez).

Una vez que el proceso de enfermedad nos lleva a un lugar de vulnerabilidad, emergen
una serie de cuestiones de las que es dificil escapar y que tienen que ver con la conexion:
la conexion con la vida y con el propio cuerpo, con une misme, con otros seres
(humanos y otros seres vivos), con la Vida Universal. La enfermedad hace més presente
la vulnerabilidad, asi como la idea de muerte, y la idea de muerte existe en relacion
directa a la idea de vida. Se aparece entonces aqui una oportunidad de conexion con
lugares de poder muy profundos -en el sentido de nivel de esencia de trabajo de
procesos-. La vulnerabilidad se torna asi un espacio en el que poder ir mas
profundamente a sentir el sentido de la vida, de la nuestra, de la de los otros seres, la
Vida Universal. La busqueda de una conexion profunda. Ese lugar sagrado de
vulnerabilidad nos muestra la energia micelar de la que estamos heches, la verdad de la
interconexion profunda de todos los seres. Este es un lugar de esencia muy poderoso al
que se puede llegar a través de la enfermedad.

Por otra parte, desde el nivel de los suefios y también de realidad consensuada, ese lugar
de conexidn nos trae la inevitabilidad de la interdependencia entre todos los seres y, por
tanto, la pertinencia de asumirnos como tales, seres interdependientes que no podemos
sobrevivir a soles. Desafiando asi la idea neoliberal de individualismo y llamando a la
urgencia de cambiar el modelo occidental de relacionamiento para construir otros
modelos de vincularse -con el entorno, entre nosotres y con todos los seres vivos - que
realmente tengan en el centro la vida, mirando asi de frente a su inherente
vulnerabilidad. Por tanto, podemos concluir que, efectivamente, la enfermedad nos
conecta con la vulnerabilidad y que, a través de ella, podemos llegar a un lugar de poder
personal y colectivo muy profundo, despejando asi nuestra primera pregunta de
investigacion.

En lo que atafie a la segunda pregunta: ¢De qué manera las personas enfermas pueden
ser maestras mostrandonos la vulnerabilidad como canal para conectar con nuestro ser
mas profundo y entre nosotres?, las conclusiones sacadas después de despejar la
primera pregunta de investigacion, asi como las ideas principales que emergieron a
través del desarrollo del segundo taller “Capacitismo y enfermedad: un taller para gente
sana”, nos permiten concluir que la enfermedad es una experiencia de limite (en
terminologia de procesos) para la inmensa mayoria de las personas sanas.

Los procesos de dolor fisico, sufrimiento, degradacion, el acercamiento a la muerte, son
experiencias marginadas por las personas sanas, que al no querer mirar para ellas,
desconectan de su propia vulnerabilidad, intentando esconderla bajo el amparo de la
arquitectura capacitista de nuestra sociedad, viviendo asi en la falsa creencia de poder
evitar todo el proceso de deterioro fisico que contiene la propia experiencia de vida. A su
vez, esta postura evitativa, dificulta en mucho que las personas sanas se acerquen y
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acojan de manera consciente, respetuosa y congruente los procesos de enfermedad y
vulnerabilidad de otras personas.

Todo esto facilita la desconexion con el privilegio de la salud, activindose asi un
mecanismo en el que las actitudes capacitistas y el capacitismo internalizado pueden
muy facilmente emerger, generando experiencias de desigualdad, opresion y
marginalizacion para con las personas enfermas.

Una vez que estas dinamicas salen a la luz -generalmente a través de la interpelaciéon de
las personas enfermas a las personas sanas-, se puede empezar a trabajar a nivel de
realidad consensuada y de suefos, sobre la necesidad de las personas sanas de tomar
responsabilidad y ayudar a reparar el capacitismo ejercido, asi como sobre sus limites a
la enfermedad y a la propia vulnerabilidad.

Este trabajo con los limites a la enfermedad y a la vulnerabilidad es el que permite llegar
a un lugar comun, un lugar donde la polaridad cuerpo enfermo vs. cuerpo sano se va
deshaciendo, haciendo mas presente y palpable el continuum salud-enfermedad, el
continuum de la vulnerabilidad e interdependencia que la vida es en si misma. Este
puede ser un lugar nuevamente sagrado, un lugar de esencia donde sentirnos Uno con el
Todo, donde poder notar y sentir la unicidad e interconexion de todos los seres. Desde
esta experiencia, sera mas facil que, a nivel de realidad consensuada y suefios, las
personas sanas comprendan la dificultad de ser cuerpo enfermo en las sociedades
occidentales y la pertinencia de activarse para trabajar sus privilegios de salud y sus
actitudes capacitistas, contribuyendo asi a acabar con el capacitismo estructural y
sistémico.

Por todo esto, podemos también concluir que las personas enfermas traen con sus
procesos una puerta de aprendizaje para ayudarnos a conectar mas consciente y
congruentemente con nuestra vulnerabilidad, posibilitando asi una mayor conexién con
nuestro yo mas profundo, con todos los otros seres y con nuestro entorno.

En conclusion, la enfermedad se aparece como un proceso que conecta directamente
con la vulnerabilidad y a través del cual podemos traspasar los limites a conectar con
ésta, descubriendo asi en su interior el enorme potencial que la habita.

Una vez nos sabemos vulnerables, entendemos la inexorabilidad de la interdependencia
de la Vida, y esto abre un nuevo paradigma, una nueva manera de estar en el mundo, de
estar entre nosotres y con nosotres mismes, y posibilita un nuevo camino para conseguir
un mundo maés vivible, mas harmonico, mas sostenible: el mundo que nos necesita.

Con inmenso amor y agradecimiento a la Vida, a la Muerte, a la Enfermedad.
Maria Rosendo,

Pirineo francés, junio 2022.
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9. ANEXOS

9.1. Taller 1: ‘Cuerpas enfermas: la enfermedad como lugar
de poder y vulnerabilidad’

CUERPAS ENFERMAS. la enfermedad como lugar de poder y vulnerabilidad
SABADO 29 DE ENERO DE 10h a 13:30h.
10:10h. BIENVENIDA Y PRESENTACION [45min]

« YO
« TALLER
*  PARTICIPANTES

11h. EJERCICIO TRABAJO INTERIOR: Sentirse en casa. [10min]
11:10h. BREVE ENCUADRE — PRESENTACION TEORICA 1 [40min]

1. LAS 4 FASES DEL CONFLICTO (Arnold Mindell)
2. LA VULNERABILIDAD

11:50h. EJERCICIO VISION Y LIMITES [30min]
- TRABAJO INDIVIDUAL [15min]

1. Encuentra un lugar en la sala en el que te sientas bien en ese momento. Toma
algunos segundos para conectar con tu respiracion y con sentir el lugar y
sentirte a ti. Marca ese lugar como punto A.

2. Piensa en ti en el mundo. Conecta con tu vision y con lo que te gustaria traer al
mundo. Puede ser un proyecto en el que ya estas involucrada o algin suefio o
vision.

3. Ahora, lentamente, ve girando tu cuerpo y siente qué direccion tira de ti. Nota
qué direccion lleva esa vision, hacia donde va. Déjate ser movida hacia esa
direccion y nota cualquier sensacion, imagen, sonido... que pueda aparecer al
andar esta direccion.

Camina dejandote ser movida hasta que sientas que es el final.
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Marca este lugar como punto B.

Camina esta direccion tantas veces como necesites, hasta que tengas un sentido
de esa experiencia.

Ahora conecta con algo interno o externo que no te permite llevar realmente esta
vision adelante, este suefio a la vida. éQué te impide vivir tu vision?

Puede ser algtin sistema de creencias, o algo puede darte miedo, puede ser algin
sintoma o limite corporal, tu enfermedad, o quizis sea una barrera externa con
la que te encuentras a menudo.

Encuentra qué es lo que te impide vivir tu visiéon y conecta con ello.

Ahora ve girando nuevamente sobre tu eje y trata de notar cual es la direcciéon de
estos limites. Hacia donde se moverian en el espacio.

Permitete ser movida en esa direccion hasta que sientas el final.
Luego marca ese lugar como punto C.

Anda esa direccion algunas veces maéas, hasta que realmente la sientas, la
experimentes.

Regresa ahora al inicio, al punto A, y desde aqui, camina ahora directamente
hacia C. Abre tu percepciéon y nota cualquier cosa inesperada que capte tu
atencion mientras caminas. Camina de nuevo esta direccion hasta que
realmente tengas un sentido de esto nuevo que emergio.

6. Desde aqui, observa a tu yo ordinario, étienes algiin mensaje para darte? .5

- COMPARTIR EN PAREJAS [15min]

12:20h. DESCANSO [10min]| — 12:20 —12:30

12:30h. PUESTA EN COMUN EJERCICIO VISION Y LIMITES [15min]

12:45h. BREVE ENCUADRE — PRESENTACION TEORICA 2 [15min]

RANGOS Y PODER

12:55h. EJERCICIO “TU YO ATEMPORAL Y TUS PODERES” [20min]
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1.

Encuentra una posicion que te resulte comoda, ya sea sentada o de pie.

2. Ahora piensa: ¢Qué sintoma corporal o enfermedad temes méas?

Conecta con ella y, ahora, poco a poco, vamos a imaginar que te mueres por ese
sintoma corporal, enfermedad o por el envejecimiento, - simplemente
imaginando que te mueres en el sentido de soltar, ve soltando con mucho
cuidado (cuida de ti y de tu alrededor).

Relajate, déjate llevar e imagina que te mueres.
Utiliza tu conciencia para seguir tus experiencias.

Nota lo que estés notando. Con calma. Lo que sea que esta presente ahora en ti,
Bnétalo.

Y sigue respirando.

Ve respirando hasta sentir que ya no eres ta la que respira o se mueve, sino que
sta nueva experiencia que estas sintiendo, te esta respirando a ti.

Siente como eres respirada o movida, aunque sea de manera muy sutil.

Continada siguiendo tus experiencias hasta sentir que tti misma te conviertes en
ellas. Tus experiencias y tt sois lo mismo ahora.

Cuando estés preparada, y teniendo mucho cuidado con tus movimientos, coge
papel y boli y toma nota de lo que te ha ocurrido. Anota si te ha venido alguna
imagen, sensacion, anota la cualidad principal con la que definirias esa nueva
xperiencia que has notado.

Y preguntate lo siguiente:

- ¢Qué poderes o cualidades unicas revelan estas experiencias sobre tu
naturaleza? ¢Qué tipo de creatividad puede haber en estas experiencias

- Cuadl es la diferencia entre tu identidad normal, tu YO ordinario, y tus
experiencias corporales, visuales y de movimiento de la "muerte"?

- ¢Qué sugieren esas experiencias sobre quién podrias ser?

- ¢Como esta energia te puede ayudar en tu dia a dia, a ti, en tus relaciones,
o con algtn problema que tengas?

Ahora, renete con alguien en una Sala Pequena durante 10 minutos y cada una
de vosotras comparte sus experiencias de "muerte" y sus poderes/cualidades
Unicas.
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Toma nota de lo que has aprendido.”

13:15h. CIERRE Y DESPEDIDA [20min]

0.2.

Taller 2: ‘Capacitismo y enfermedad: un taller para

gente sana’

CAPACITISMO Y ENFERMEDA un taller para gente sana

JUEVES 19 MAYO 2022 — de 17h a 20h.

17h. BIENVENIDA Y PRESENTACION [25min].

YO
TALLER
PARTICIPANTES

17:30h. DINAMICA 1: TRABAJO INTERIOR: Conectar con el cuerpo [5min]

Busca un lugar donde te sientas comode, tobmate unos segundos para sentir
como esta tu cuerpo. Quizas vengas de un dia lleno de tareas, quizas lleves ya un
tiempo preparade para entrar en la formacion, sea como fuere, nota como esta
ahora tu cuerpo.

Nota como sientes tu cuerpo hoy, ahora, como se siente estar en ese cuerpo que
habitas. Ve notando como estin tus pies, tus piernas, como estan tus ingles,
caderas, comoesta tu columna, tus costillas, tu diafragma. Nota también, si
puedes, como estan tus manos, brazos, hombros. Nota como esta tu cuello, y tu
craneo, tu cabeza écomo se sienten hoy?

Quizas sientas dolor en alguna parte, alguna molestia, o mucho bienestar,
ligereza, fluidez, lo que fuere que haya, le damos la bienvenida.

No intentes cambiar nada, simplemente nota como esta tu cuerpo y respira esa
ensacion o sensaciones. Nota como el aire va entrando por tus pulmones en tu
cuerpo, y 6mo poco a poco, vuelve a salir. Inspira y expira hasta que tengas una
sensacion de aqui y ahora, de presencia en este momento.

57Ejercicio de Trabajo de Procesos adaptado por Maria Rosendo de la version “Cémo el miedo a la
enfermedad y a la muerte puede ayudarte a ti, a tu pais y al planeta” de Amy y Arny Mindell en el
seminario online sobre la muerte, abril 2021.
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Dale la bienvenida a tu cuerpo y date la bienvenida a este momento formativo y
de indagacion que comienza ahora y en el que estaremos juntes en las proximas
tres horas.

17:35h. BREVE PRESENTACION TEORICA 1 [20min]

1. MARCO Y PUNTO DE PARTIDA A NIVEL TERMINOLOGICO DE ESTE
TALLER:

2. CAPACITISMO

3. CAPACITISMO Y ENFERMEDAD

17:55h. DINAMICA 2: MI EXPERIENCIA CON LA ENFERMEDAD [35min]
- TRABAJO INDIVIDUAL [10min]

1. Piensa en alguna persona que conozcas con la que tengas un vinculo
relacional y que contrajera una enfermedad.

2. Intenta conectar con como era ese vinculo antes de que la persona
enfermara.

3. ¢Cambiaron tus expectativas del vinculo una vez que la persona enfermé?
¢De qué manera? ¢Como influy6 eso en la relacion?

4. Ahora piensa sobre las siguientes cuestiones:

- ¢Alguna vez cuestioné la experiencia de la persona enferma?
- ¢Alguna vez no la crei?
- ¢Alguna vez minimicé sus demandas/necesidades?

5. Si es asi, intenta conectar con aquello que te hizo cuestionarla, no creerla,
nospreciarla: équé en ti te llevo a ello?

6. Ahora piensa en tu propia relacion con la idea de enfermedad:

- ¢Cuando te diste cuenta por vez primera que eres una persona sana?
- ¢Qué piensas/qué te sugiere la enfermedad?
- ¢Como te sientes cuando estas enferme?

- COMPARTIR EN PAREJAS [10min]
- COMPARTIR EN GRAN GRUPO [15min]
18:30h. DESCANSO [10min]

18:40h. BREVE PRESENTACION TEORICA 2 [20min]
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4. LA EXPERIENCIA DE LAS PERSONAS ENFERMAS o ALGUNAS COSAS QUE
SE MUEVEN ALREDEDOR DE LA ENFERMEDAD.

5. ACTITUDES CAPACITISTAS//DE INCONSCIENCIA DE RANGO FRENTE A
LA PERSONA ENFERMA.

6. FRAGILIDAD CAPACITISTA
19:00h. DINAMICA 3: MI EXPERIENCIA DE FRAGILIDAD [20min]
- TRABAJO INDIVIDUAL [5min]
1. Trata de conectar con tus propias experiencias de capacitismo internalizado:

o ¢Cuéles son esas experiencias?

o ¢Cuaando las experimentas?

o ¢Como las notas?

o ¢éQué significan para ti? ¢Te intentan proteger de algo? ¢Te intentan
defender de algo? ¢Te intentan alejar de algo? En ese caso, ¢de qué?

- COMPARTIR EN PAREJAS [15min]
19:20h. COMPARTIR EN GRUPO GRANDE [20min]

19:40h. DEVOLUCIONES — TIPS PARA APOYAR A LAS PERSONAS SANAS A
TRABAJAR SU CAPACITISMO INTERNALIZADO [10min]

19:55h. CIERRE Y DESPEDIDA
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