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De la discapacidad como eleccion personal
Una manera de superarla y transcenderla

RESUMEN

4 N
Existe en nuestro medio social una marcada
resistencia a aceptar una discapacidad de cualquier
orden: fisico, sensorial o intelectual. Se considera
gue las personas en esta situacion son nulas,
inservibles e invalidas. De esta manera, se cree que
discapacidad es sinénimo de debilidad, inseguridad
e indefension total. Se generan sentimientos de
lastima, hacia si mismo cuando la vivencia es propia,
y hacia las personas que viven esta condicion, cuando
la discapacidad no nos ha tocado de alguna manera.

Con este articulo intento demostrar que la
discapacidad es una eleccién de cada quien y que
los discapacitados poseemos la capacidad de
ensefiar a personas en las mismas condiciones, y
al mundo en general, que somos mas de lo que
vemos afuera, que somos seres humanos como
todos, incluyendo nuestra diferencia, y que las
personas “completas” 0 “normales” también pueden
vivir con algun tipo de vacio o funcionamiento
diferente, es decir, con dificultades emocionales,
espirituales y de relacion con los demas.

En mi caso particular, la discapacidad me ha abierto
un mundo diferente, ha constituido un elemento de
crecimiento y de transformacion personal y espiritual.
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ntes de adentrarme en mi vivencia quiero referirme
a algunas definiciones, por considerarlas de
utilidad para darle una mayor claridad al lector:

Deficiencia: Es toda pérdida o anomalia de una
estructura o funcion psicolégica, mental, fisiolégica o
anatomica. Tal como aparecio o se desenvuelve la
situacién, no esta subordinada a la etiologia. Puede ser
temporal o permanente, innata o adquirida. No indica
necesariamente que en ese momento esté presente una
enfermedad o que la persona se considere enferma.

Discapacidad: Es toda restriccion o ausencia
debida a una deficiencia de la capacidad de realizar una
actividad en la formay dentro del margen que se considera
normal para un ser humano en el contexto social. Refleja las
consecuencias de las deficiencias en el rendimiento
funcional de la actividad cotidiana de la persona; en la
ejecucion de tareas, aptitudes y conductas.

Minusvalia: Es una situacion desventajosa para
una persona determinada, consecuencia de una deficiencia
o de una discapacidad que limita o impide el desempefio
del rol social que es normal en su caso, en funcidn de su
edad y sexo, dados los factores sociales (barreras fisicas,
actitudinales, estigmatizacién, marginamiento, barreras
juridicas, incomunicacion) que le impiden el acceso a
diversos sistemas sociales que estan a disposicion de
los demas ciudadanos. La minusvalia o invalidez es, por
tanto, la pérdida o limitacidn de las oportunidades para
participar de la vida en comunidad.

Libertad de eleccion y decision

La existencia esta caracterizada por el abismo, la muerte,
el desgarramiento y el miedo, pero en el miedo se
encuentra la posibilidad de libertad que comprende la
propia eleccion y decision.

Toda mi vida he querido ser distinta a las demas
personas, por lo que he llevado un estilo de vida diferente.
Esta forma de vivir empezé a manifestarse con mayor fuerza
entre los 13 y 14 afios, etapa en la que empecé a sentir
cansancio por cosas habituales como la forma de vestir,
el género de musica, las creencias sobre la vida, entre
otras; me cuestionaba sobre el sentido de la existencia, la
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Disability as personal election
A manner to overcome and trascend disability

razén que tienen las personas para seguir un paradigma
comun, los temores a arriesgarse a hacer cosas diferentes;
todas estas razones hicieron que mi actitud frente a la
vida cambiara radicalmente, pasé de ser una adolescente
cuestionadora a emprender acciones coherentes con mi
propia forma de ver y sentir la vida. Entonces empecé a
vestirme diferente, a escuchar la mdsica menos comun,
a interesarme por lecturas mas espirituales y a sentir la
necesidad de conocer aquellas cosas de la existencia
sobre las cuales no hay mucho de qué hablar o escribir,
porque aun no han sido demostradas, pero de las que,
sin embargo, se sabe 0 se sospecha su existencia.

Posteriormente, por alguna razén, me alejé un poco
de este camino y volvi a lo habitual, utilizaba ropa de
moda y asistia a lugares comunes, aunque continuaba
cuestiondndome de la misma forma.

Decidi entonces estudiar psicologia, tratando
quiza de encontrar respuestas a €sos cuestionamientos
planteados infinitas veces, e ingresé en agosto de 1999 a
la Universidad de San Buenaventura —Medellin— para
cumplir mi deseo.

Al finalizar el primer semestre, en noviembre, tuve
un accidente de transito en el cual adquiri una paraplejia,
esto es, pérdida del movimiento y de la sensibilidad desde
la cintura hasta los pies. En ese momento senti una
inmensa sensacion de panico y preocupacion por mi
situacion. Estaba confundida. No sabia qué hacer. Yo no
me podia mover. Los conocimientos que habia adquirido
sobre anatomia y fisiologia neurolégicas me hicieron
pensar de inmediato que iba a quedar en silla de ruedas.
Supe que ya no volveria a caminar como antes.

Gracias a Dios, estaba con tres amigos a quienes
no les pas6 nada de cuidado y estuvieron ayudandome y
acompafiandome en ese momento.

Esta situacion fue tan dura que inmediatamente la
negué. Este fue un mecanismo que utilicé como defensa
(deflexidn)®; ante este momento tan doloroso quise
desviar mi energia y utilizarla en la construccion de una
mascara de fortaleza, donde lo que sucedié no parecia
importarme, no me hacia dafio’.

Maritza Diez Echavarria

ABSTRACT

There is in our social milieu marked resistence to
accept any class of disability weather physical, sen-
sorial or intelectual. Persons afflicted by disabilities
are considered nonentities, useless or invalid
persons.

In such a way disability becomes synonymous with
weakness, lack of security and total helplessness
and a sense of pity develops towards ourselves and
other afflicted people.

In this article my purpose is to demostrate that
disability is a personal election and that as disabled
and handicapped people we have the capacity to
teach persons in the same conditions, and to the
whole world, that we are superior to our external
appearance since we are ordinary human beings,
despite of our difference. “Normal” or “complete”
persons can as well suffer unfulfillment,
dissatisfaction or functional differences leading to
various emotional and spiritual difficulties to relate
with other people.

In my personal case disability has opened me to a
different world that has been an element of perso-
nal and spiritual transformation.

Key words: Deficiency,
disability, decision.
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Sin embargo, en la medida que pasaban los dias y
me sentia cada vez mas dependiente de los demas y en la
necesidad de buscar proteccion y mayor compaifiia de
los demas, sobre todo para ir a otros lugares, me fui
llenando de rabia, angustia, desesperacion, impotencia y
tristeza. Empecé a manipular las personas cercanas, a mi
familia, a mi novio, a mis amigos; es decir, manipulaba
directa e indirectamente a las personas para no asumir la
responsabilidad de mi vida y de mi situacion, sentia que
eran ellos los que tenian la obligacion de hacer lo que yo
creia que no podia hacer.

b Deflexion: implica evitar el contacto con la situacion, utilizando la energia para hacer otras cosas y no lo que se necesita.
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En agosto de 2000 conti-
nué mi carrera de psicolo-
gia. Esto ha contribuido de
manera importante a mi
proceso de independen-
cia, me ha ensefiado a
vivenciar mi condicion de
discapacitada, a asumir
mi propia responsabilidad
y a darme cuenta de que
las puertas no se cierran
solas, somos nosotros
guienes las cerramos. Las
oportunidades de hacer lo
gue gueremos estan ahi,
en lavida, pero nosotros
nos encargamos de cegar-
nos, de no verlas; es esta
una posicién muy comoda
porque ofrecemos mucha
resistencia al cambio

No obstante, en febrero del siguiente afio, intenté continuar estudiando
psicologia, pero fue imposible, pues alin no me habia recuperado de la lesion.
iNo podia sentarme por el dolor en el térax!.

Entonces opté por cancelar el semestre y dedicarme a mi recuperacion.
Senti la motivacién para salir adelante y decidi comenzar de nuevo con mi
proceso de independencia que, dicho sea de paso, ha sido el mas dificil de
todos, pues reaprender, como si fuese una bebé, a mantener el equilibrio en el
tronco, voltearme en la cama, trasladarme a la silla de ruedas, de ésta a la cama,
a la silla del bafio, a bafiarme y a vestirme sola, no es asunto facil cuando se
carece de movimiento en las piernas.

Fue en este proceso de busqueda de independencia cuando me di
cuenta de la forma en que estaba manipulando mi entorno y las limitaciones
que me estaba imponiendo. Esto ha ido desapareciendo en la medida en que lo
he ido asumiendo y me ha permitido también vivir nuevos riesgos y superar
mis sentimientos de impotenciay rabia por no poder hacer lo que antes hacia.

Ahora bien, mi familia y mis amigos también han pasado por un proceso
de dependencia-independencia. Inicialmente querian sobreprotegerme,
limitdndome y haciendo todo por mi. Ellos también quisieron caer en mi juego
de manipulacion por mi incapacidad de asumir mis responsabilidades; me
llevaban a los lugares donde queria ir, intentaban hacer por mi lo que yo podia
hacer - ayudandome mas de la cuenta en los traslados al carro, a la silla,
alcanzandome objetos que podia alcanzar-, ademas se sintieron confrontados
por mi con respecto a su propia discapacidad mental y/o emocional.

Pero luego tomaron conciencia de que necesitaban "apoyarse en mi",
y que no s6lo me llevaban en mi silla, sino que yo también "los llevaba a
ellos", segun sus propias palabras, es decir, yo les guio no s6lo con palabras
sino con el hecho de ser y estar ahi en su proceso de darse cuenta de sus
propias limitaciones.

En agosto de 2000 continué mi carrera de psicologia. Esto ha contribuido
de manera importante a mi proceso de independencia, me ha ensefiado a
vivenciar mi condicion de discapacitada, a asumir mi propia responsabilidad y
a darme cuenta de que las puertas no se cierran solas, Somos nosotros quienes
las cerramos. Las oportunidades de hacer lo que queremos estan ahi, en la
vida, pero nosotros nos encargamos de cegarnos, de no verlas; es esta una
posicién muy comoda porque ofrecemos mucha resistencia al cambio; dicho
de otra manera, "es mejor que los demas se hagan cargo de nuestra vida por el
temor de enfrentarnos a ella"?; desconocemos que este camino, "esta vida es
perfecta™, todo lo que pasa en ella, y lo que pasa tiene un sentido, es para
algo.

Viviendo la psicologia y mi proceso de evolucion, también me di cuenta
de que todas las personas tenemos la capacidad y la libertad de elegir y
decidir sobre nuestras vidas®. Los deseos mas hondos en nosotros, las
decisiones mas profundas -aunque muchas veces no nos damos cuenta de
ello- siempre son escuchadas y se hacen realidad. Por esta razén tengo la
certeza de que una situacion de discapacidad, asi como otras de la vida, es
elegida por los que la adquirimos®, pero siempre con un sentido y un propésito,
que es el que precisamente debemos descubrir.

Es bien sabido que en nuestro medio existe una gran resistencia a
aceptar una discapacidad, sea ésta de orden fisico, intelectual o sensorial, ya

@ Universidad de Antioquia - Facultad de Enfermeria



De la discapacidad como eleccion personal. Una manera de superarla y transcenderla

que se tiene la creencia de que cuando hay una deficiencia de alguno de estos
ordenes, la persona entra en un estado de debilidad, inseguridad e indefension
total que no sera trascendido jamas. Se llega en muchos de los casos, a
considerar la persona que la sufre como nula, inservible e IN-VALIDA.

Invalido, pienso yo, es la mejor palabra que existe para ilustrar las
mentes de quienes estan en igual estado, es decir, personas que han perdido
su "valor" por su incapacidad para trascender su propio estado de inseguridad
y debilidad, proyectandolo en aquellos que se encuentran en esta situacién
superficialmente visible.

Esta percepcion genera dificultad para observar las capacidades fisicas,
mentales y psicoldgicas que desarrollan los individuos tras haber adquirido
algln tipo de discapacidad. En el caso de una discapacidad fisica, por ejemplo,
se aprende a utilizar las demaés partes del cuerpo con independencia; cuando
se tiene una discapacidad sensorial se aprende a desarrollar mejor otros
organos sensoriales, y la intuicidn y el verdadero sentir sin mayor interrupcion
de larazony la racionalizacion en el caso de una discapacidad intelectual. Asi
lo he percibido en mi misma y en otras personas con discapacidad fisica e
intelectual, durante mis practicas académicas en la universidad.

Pero centrandome maés en las personas con una situacién de este orden
y dejando de lado la visién que se tiene desde afuera en relacién con el
discapacitado, quiero exponer una perspectiva contraria al enfoque utilizado
por la mayoria de ellas, cuando piensan o dicen: ";Por qué ami?" ";Qué es lo
que estoy pagando?" "Pobre de mi," etc.

Esta perspectiva esta dirigida a la propia eleccion de la persona afectada,
como lo dije anteriormente, es decir, a su propia decisién de tener una
discapacidad de cualquier tipo.

De acuerdo con Soeren Kierkegaard, quien sugiere que "la existencia
esta caracterizada por el abismo, la muerte, el desgarramiento y el miedo, pero
en el miedo se encuentra la posibilidad de libertad que comprende la propia
eleccion y decision™, pienso que fuimos nosotros, las personas con discapacidad,
quienes elegimos y decidimos estar en esta situacion, con determinados propositos,
los cuales varian de persona a persona, dadas sus diferencias.

Una situacion de discapacidad revela las formas de control utilizadas
por cada quién, es decir, deja ver la manera como se quiere controlar a los
demas y las situaciones con la intencion de recibir atencién, como una manera
para sentirse seguros de si mismos —aunque no se sea conciente de esto—.

Al contraer una discapacidad se comienzan los juegos de manipulacion
del entorno con la bien llamada "dependencia”. Esto es, el discapacitado
necesita que sean otros quienes suplan sus necesidades debido a la pérdida
-parcial- de su capacidad para realizar las tareas diarias. Y ;qué se dice de las
reacciones emocionales que se dan en el proceso de duelo por una pérdida?
Yo digo que estas reacciones emocionales son otras formas de manipulacién
para llamar la atencién que todavia no se ha logrado. Hay quienes eligen
quedarse anclados en un nivel bajo de conciencia con respecto a su situacion,
evitando hacerse responsables de su eleccién en su vida y del no trascender.
Quienes asi lo eligieron contindan dependiendo en todos los aspectos y
prefieren evitar su evolucion, estancados en reacciones emocionales
negativas.

Investigacion y Educacién en Enfermeria - Medellin, Vol. XXI1l1 N.° 1, marzo de 2005 @

Esta percepcion genera
dificultad para observar las
capacidades fisicas,
mentales y psicoldgicas
gue desarrollan los indivi-
duos tras haber adquirido
alguntipo de
discapacidad. En el caso
de una discapacidad
fisica, por ejemplo, se
aprende a utilizar las
demas partes del cuerpo
con independencia



Encuentros y desencuentros / Matches and mismatches

Es importante tener en cuenta que la familia y el
entorno social del discapacitado también han elegido caer
en estos juegos de manipulacion, en los que buscan
sentirse indispensables y necesarios; muestran asi su
propia inseguridad y su discapacidad mental y/o
emocional, disfrazada de multiples capacidades.

Pero es de anotar que en este proceso también se
llega a la independencia. En el discapacitado se comienza
a dar un movimiento inconsciente que indica que su
proposito verdadero no es llamar la atencion —o por lo
menos no es s6lo eso—. Y aparece el cansancio que
genera esa dependencia fisica, econdmica y emocional
(como en mi caso particular), y se abren paso otras
alternativas para buscar vivir mejor, como continuar
estudiando, buscar un trabajo, continuar la vida social,
afectiva, y lograr una mayor independencia en el entorno
en general; se busca, ademas, vencer esas barreras
arquitecténicas y demas factores que reflejan la poca
conciencia que se tiene de las necesidades del
discapacitado, por lo menos aqui en Colombiay que, en
parte, dificultan la independencia a la que se quiere llegar.

La mayor parte de las personas con discapacidad
ha llegado a este estado atn superficial de conciencia de
si mismos con respecto a su estado, pero no han
trascendido, no saben que esta fue su eleccién, no tienen
una verdadera aceptacion de su situacion vital, por lo
que todavia no conocen el verdadero propoésito que los
llevé a elegirla. Sélo pocas personas sabemos que hemos
elegido convertirnos en maestros, y no solo en maestros
de personas en iguales o similares condiciones, sino
maestros del mundo en general.

Los que se encuentran en un nivel superficial de
conciencia son maestros, ensefian al mundo, pero no se
dan cuenta de su poder. Nosotros, los que hemos
trascendido ese nivel superficial, tenemos conciencia y
sabemos nuestra forma particular de ensefiar al mundo
entero, que siempre se puede trascender la materia, el
cuerpo fisico, es decir, todos somos mas de lo que vemos
afuera, y lo demostramos a partir de alguna falta o
funcionamiento diferente del cuerpo. Hemos querido
hacer este "sacrificio" para ensefiar ademas el desapego,
¢Quién dijo que si falta alguna parte del cuerpo, o su
funcionamiento, se es diferente, ya no hay perfeccién en
este ser humano?

Asi, también ensefiamos a las personas
"completas" o "normales" que ellos tampoco lo son, es
decir, el cuerpo no es lo Gnico que presenta algun tipo de
vacio o funcionamiento diferente, ;qué pasa Si
observamos su mente, sus sentimientos y su
espiritualidad? Si se sienten tan seguros, tan firmes e

invulnerables, ¢por qué se sorprenden, admiran o se
niegan al ver y compartir con una persona en situacion
de discapacidad? Y ¢por qué se sorprenden, se
cuestionan o se niegan al leer este articulo?

A manera de conclusién

Con la experiencia que he vivido me di cuenta de que
habia continuado en el camino espiritual que elegi desde
mi adolescencia, del cual me habia desviado, y ahora que
finalicé mi carrera, soy conciente de que estoy resolviendo
cuestionamientos existenciales planteados en el trans-
curso de mi vida y realizando mi deseo de colaborar con
los procesos de rehabilitacion psicoldgica y espiritual
de personas que también se encuentran en situacion de
discapacidad.

A ustedes, lectores, les digo: las personas con
discapacidad como la mia no caminamos con nuestras
piernas, caminamos diferente, recorremos nuestra vida
de manera distinta, asi lo elegimos. Nuestro deber es
darnos cuenta del para qué de esta situacidn y desarrollar
nuestros potenciales.

¢Para qué nos quejamos si es una decision tomada
y hecha realidad?

Finalmente, tengo la certeza de que la eleccion mia
de tener una discapacidad fisica y la de ellos, de tener
una amiga, compafiera de clases y de trabajo, una novia,
una hija, hermana, nieta, sobrina'y prima en esta situacion,
ha sido un hecho de profundo crecimiento espiritual y
personal, diferente a muchos otros, que me ayudé a
trascender y transformar mi proyecto de vida. @
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