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Resumen:

Este articulo de investigacion, presenta la descripcion de la construccién de sentidos de vida en estudiantes universita-
rios con diversidad funcional. Se tratd de un estudio cualitativo, con enfoque fenomenolégico, que a través de método
de las historias de vida y mediante entrevistas en profundidad logré identificar los significados, justificaciones, orienta-
ciones y los referentes desde los cuales estas personas dotan de sentido sus existencias. Del andlisis de los datos
surgieron tres categorias: accediendo al mundo con cuerpos diversos, sentido de vida construccion desde el entramado
vincular y la legislacion del ideal a la realidad evidente, que sustentan la dimensién relacional y politica de tal construc-
cion. Los estudiantes universitarios con diversidad funcional construyen sentidos de vida como lo puede hacer cualquier
ser humano, trascienden sus limitaciones funcionales y disfrutan de sus vivencias con sus cuerpos diversos. Participan
de la decision de vivir y autodeterminarse consolidando sus vinculos significativos, apoyos vitales para dotar de signifi-
cado sus existencias.

Palabras clave: diversidad funcional/sentido de vida/capacidad/acceso a la educacién/dignidad

Abstract:

This research article, presents the description of sense of life construction in university students with functional diversity.
It was a qualitative study, with a phenomenological focus that through life history method and depth interviews, achieved
to identify meanings, justifications, orientations and the referents from which these people give sense to their existence.
From this analysis three different categories emerged: accessing the world with diverse bodies, life sense construction
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from linking tissues and the legislation of the ideal to the evident reality, that support the relational dimension and the
policy of such construction. The university students with functional diversity build life sense like any human being can do
it. They go beyond their functionality limitations and enjoy their experiences with their diverse bodies. They participate of
the decision to live and identify themselves consolidating their significant connections, vital support to give a special
meaning to their existence.

Key words: functional diversity / sense of life / capacity / access to education / dignity

Introduccion

De manera tradicional, la medicina y la psicologia cientificista se han especializado en la identificacion de las
deficiencias y las discapacidades en personas con diversidad funcional', quienes se resisten a la actual de-
nominacion de estar en condicion de discapacidad, ya que no solo ha establecido y perpetuado una visién
prejuiciosa hacia este colectivo, sino que ademéas ha servido para justificar la negacion de sus derechos
humanos fundamentales.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (2001) ha servido por un
lado, para promover la asignacion de etiquetas indelebles como la de enfermo, deficiente, minusvalido o dis-
capacitado y por otro, la exclusién social e institucionalizacion de las personas que tienen alguna limitacion
y/o necesitan apoyos para ejecutar algunas actividades en sus vidas cotidianas. La habitual concepcion de
discapacidad se acoge a una concepcion biologicista y normativa del sujeto, que segrega inevitablemente a la
condicion de incapaz a aquellas personas que poseen cuerpos y funcionamientos diversos y se ubican en los
extremos de la media normal. La oferta de intervencion desde este discurso es la rehabilitacion, cuyo propdsi-
to es el desarrollo de los logros minimos de funcionamientos esperados para la adaptacion a escenarios so-
cio-econdmicos de produccion poco flexibles e incluyentes.

Para deconstruir el papel hegeménico del discurso de las deficiencias y las discapacidades, urge una com-
prension de los cuerpos y funcionamientos diversos en términos de justicia social, que permita iluminar mejor
las acciones de intervencion social sobre las llamadas “discapacidades”, en cuyos fundamentos se pueden
identificar practicas discursivas de injusticia y exclusidn politica.

La propuesta para el desarrollo humano de Martha Nussbaum (2012) considera que uno de los problemas de
justicia mas apremiante en las sociedades modernas lo constituye el hecho de empezar a abordar el como
fomentar las capacidades de personas que poseen limitaciones fisicas y psiquicas que requieren apoyos y
asistencia. No obstante, el reconocimiento de sus capacidades humanas diferentes y su respectiva inclusion
en la misma base de igualdad y respeto que los demas, requiere de un cambio no solo préactico, sino teorico.

Asi, el papel de los investigadores sociales no debe limitarse de manera exclusiva a la identificacién de dis-
funcionalidades y discapacidades; por el contrario compromete a que la investigacion se esfuerce en identifi-
car capacidades y ayude a asumir en el contexto de estas potencialidades, las oportunidades y espacios de
participacidn de las personas con diversidad funcional. Lo cierto es que estas personas son iguales en dere-

1 Se trata de un nuevo término para denominar al colectivo de mujeres y hombres con cuerpos y funcionamientos
diversos, en oposicion a las tradicionales denominaciones de discapacidad, minusvalia, deficiencia, construidos cultu-
ralmente y que han promovido el estigma, la discriminacion y la exclusion de este grupo de personas que representa el
10% de la poblacién mundial (Lobato & Romafiach, 2005)
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chos como cualquier otro y deben ser tenidos en cuenta desde el principio en el disefio de la estructura basi-
ca de la sociedad, de sus instituciones y de su sistema de cooperacién social.

El interés de este estudio apunta a la caracterizacidn de procesos de construccion de sentido de vida en per-
sonas con diversidad funcional, los referentes a partir de los cuales construyen significados, justificaciones y
orientaciones para seguir existiendo. Se pretende contribuir a la comprension de las capacidades diversas y
formas distintas de significar la propia existencia mas alla de la deficiencia.

En Colombia se evidencian apenas, unos leves esbozos del cubrimiento de necesidades fundamentales para
las personas con diversidad funcional?.Sin embargo, todavia en el pais no se tienen estadisticas claras sobre
las personas con diversidad funcional, especificamente de sus condiciones de vida. Segun el Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica (DANE), solo registra la aplicacién de una pregunta sobre las limitacio-
nes permanentes de una persona en el Censo General de Poblacion de 20062. La insuficiente informacion
que poseen las entidades estatales deja a este colectivo en condiciones de invisibilidad en cuanto a la garan-
tia y el disfrute sus derechos constitucionales.

La pregunta que guié este estudio, gird alrededor de cuales son los significados y los referentes
experienciales desde donde los estudiantes universitarios con diversidad funcional construyen sus sentidos
de vida. La pertinencia por la cuestion del sentido de la vida, dejo de ser importante en el contexto de la
revolucion industrial, momento en el que los sujetos pasaron a ser considerados objetos de conocimientos y
de produccién, utiles y productores en un sistema industrial. Las personas con limitaciones funcionales al no
ser Utiles y beneficiosos, fueron invisibilizados por el sistema y por ende excluidos. En otras palabras, sujetos
con vidas inutiles y sin sentido.

Disefio metodolégico

Este articulo surgié de la investigacion Experiencias de construccion de sentidos de vida en estudiantes
universitarios con diversidad funcional, realizada por la linea de investigacion “problematicas psicosociales
contemporaneas” en el marco de la Maestria en Intervenciones Psicosociales de la Fundacién Universitaria
Luis Amigé en la ciudad de Medellin, Colombia. Se traté de un estudio cualitativo con enfoque
fenomenoldgico y apoyandose en el método de las historias de vida, busco describir y comprender las
construcciones que sobre sentidos de vida hace la poblacién universitaria con cuerpos y funcionamientos
diversos.

Informantes: se entrevistaron a cinco estudiantes (3 mujeres y 2 hombres) y una profesional, los cuales se
contactaron a través la técnica de seleccion informantes denominada “bola de nieve™ y se obtuvieron 13
entrevistas en profundidad, durante diez meses de trabajo de campo. Se utilizd el consentimiento informado
de los sujetos entrevistados, en el cual se detall6 el objetivo de la investigacion y las implicaciones de hacer
parte de ella en calidad de entrevistados

2 En Colombia aun predomina el modelo médico rehabilitador de la discapacidad propuesto por la Organizacion Mundial
de la salud (OMS. 2006)

3 Informacion obtenida en el informe para el Examen Periodico Universal sobre los derechos humanos de las personas
con discapacidad en Colombia. Recuperado de:
http://lib.ohchr.org/HRBodies/UPR/Documents/Session16/CO/JS2_UPR_COL_S16_2013_JointSubmission2_S.pdf

4 La bola de nieve es una técnica que nos permite conocer a informantes que a su vez nos remiten a nuevos informan-
tes. Taylor y Bogdan (1992): Introduccién a los métodos cualitativos de investigacion. Buenos Aires: Paidos.
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El método elegido fueron los relatos de vida que permitieron la descripcidn y comprension de las trayectorias
biograficas de los sujetos, obtenidas a través de sus propias narrativas®. Los relatos de vida se hicieron a
partir de entrevistas en profundidad que contenian 37 preguntas semi-estructuradas que permitieron apre-
hender las significaciones que los sujetos le daban a sus propias vidas. Estas entrevistas fueron grabadas,
trascritas, y posteriormente analizadas en el software Atlas.ti®. Del proceso de analisis surgieron tres catego-
rias centrales que recogen las cualidades de la experiencia vivida de los sujetos investigados: accediendo al
mundo con cuerpos diversos, sentido de vida construccion desde el entramado vincular y de la legislacion
ideal a la realidad evidente.

Resultados y discusion
Accediendo al mundo con cuerpos diversos

Uno de los hallazgos mas trascendentales de este estudio radica en el reconocimiento que las personas con
diversidad funcional hacen de sus capacidades. Esta creencia coincide con la reivindicacién que del cuerpo
diverso hace el colectivo del modelo de la diversidad funcional, para quienes sus cuerpos no son un obstaculo
para la participacion social y politica, sino las barreras que impone la misma sociedad con sus prejuicios deri-
vados del modelo médico rehabilitador. Esto puede verse reflejado en el siguiente testimonio:

(...) En mi caso, ustedes caminan, yo ruedo, nosotros hablamos y podemos evocar por medio de las cuerdas
vocales lo que queremos expresar, las personas sordas lo hacen por medio de sus manos, las personas con
discapacidad visual lo hacen por medio de su maquinita con la que hacen el braille (...)(Inf # 2, 2014)

Relevante es también para esta comprensién el concepto de los funcionamientos, entendidos como los mo-
dos con los cuales un sujeto puede realizar una actividad, que suele ir asociada a la nocion de capacidad.
Los modos de ejecutar las acciones difieren segun las formas de los cuerpos y los dinamismos que posibili-
tan. Las personas con cuerpos diversos, se desempefian de manera diferente y esta diferencia no implica
ninguna deficiencia, sino ser y actuar de otra forma. Por esto, la discapacidad no da cuenta, ni define al colec-
tivo de personas con diversidad funcional, ya que son sujetos que no carecen de capacidades sino que llevan
a cabo funcionamientos diferentes para dar cumplimiento a las mismas acciones y vivencias que los cuerpos
llamados “normales” hacen de un modo especifico.

La discapacidad no esta en la persona, es en el espacio de las relaciones interhumanas donde la persona con
diferencias en su cuerpo y dinamismos pasa a ser definida como deficiente. Se trata de la construccion dis-
cursiva de un observador para denotar la diferencia de quien no es como él. Las mujeres y hombres con di-
versidad funcional disfrutan de establecer vinculos afectivos, familiares, laborales, académicos. Suefian y se
plantean propdsitos para sus vidas, tienen emociones de miedo, enojo y alegria y sufren frente a las situacio-
nes de desamor. ;No son acaso estas vivencias propias de la condicion humana?

La construccion social de la discapacidad es un asunto complejo que involucra a todos, incluso a quienes han
aportado razones para su legitimacion. Las personas consideradas discapacitadas sobrellevan en sus vidas
situaciones fisicas, cognitivas, psiquicas, auditivas y perceptuales que los seres humanos “normales” pueden

5 Método propuesto por Julio Mejia en su texto “Investigaciones sociales. Sobre la investigacion cualitativa. Nuevos
conceptos y campos de desarrollo”. Recuperado de: http://www.acuedi.org/ddata/3586.pdf

SATLAS.ti ha sido el lider del mercado en software profesional QDA (software para el analisis cualitativo de Datos).
ATLAS ti es utilizado en todo el mundo por instituciones e investigadores lideres. Siempre que se precisa de un analisis
profesional de texto y datos multimedia.
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experimentar repentinamente en cualquier momento de sus vidas y en la medida en que envejecen. Toda
persona en circunstancias especificas puede requerir apoyos para funcionar autbnomamente, aspecto que no
implica pérdida de la valia o de las capacidades. Asi lo ilustra, la entrevistada #6:

(...) Que rico no tener que llegar hasta alla, que rico no tener que llegar a perder las piernas o tener un acci-
dente y quedar en una silla de ruedas o a tener que vivir una enfermedad o a tener un hijo con sindrome de
Down para yo sensibilizarme con esa cantidad de necesidades que hay frente a esos temas. Entonces, ¢ cual
seria la idea? Poder tener sensibilidad sin necesidad de pérdidas (...) (Inf # 6, 2014)

Aunado a lo anterior, es imprescindible hablar de la autodeterminacién. El modelo de la diversidad funcional,
apunta entre otras cosas, a la reivindicacién de derechos, a la promocion de la toma de decisiones y a la
emancipacion. Las personas que hacen parte de este colectivo, tienen derecho a tener control sobre sus pro-
pias vidas, a elegir, a ser autbnomos a decidir a pesar de su condicion fisica y de los apoyos que requieran
para llevar a cabo sus actividades. Segun Palacios y Romafiach (2008):

Otros dos conceptos que se siguen confundiendo son la autonomia moral y autonomia fisica o funcional, con-
fusion que también proviene del modelo rehabilitador. La capacidad de realizar funciones tareas fisicas de
manera auténoma (comer, vestirse, correr, etc.) no esta relacionada con la capacidad de tomar decisiones
sobre la propia vida. Una persona que tiene una tetraplejia, como es el caso de uno de los autores de este
articulo, puede no ser autonomo a la hora de realizar muchas tareas y, sin embargo, es plenamente capaz de
tomar decisiones.”

La autodeterminacion esta intimamente ligada a la nocion de dignidad, que para Palacios & Romafach es un
asunto «inherente a todos los seres humanos y que no esta vinculada a la capacidad»®. Por esta razén, el
modelo de la diversidad funcional va méas alla del eje tedrico de la capacidad e introduce el fundamento teéri-
co de la dignidad.

Otras nociones esenciales en la comprension del modelo de la diversidad funcional son la libertad y la partici-
pacion. Ante la pregunta por las razones para sentirse libre para tomar sus propias decisiones, una de las
informantes respondié:

(...) Muy libre ¢ por qué?, porque si bien mi mama me ha querido como coartar pienso yo, toda la vida dicién-
dome: “es que pilas con sus decisiones porque es que sus decisiones a mi me afectan”. Por qué la van a
afectar si es mi vida. Ella es mi mama y me vera sufrir, pero yo creo que uno todos los dias ve sufrir gente a
su alrededor y yo le he dicho: mama es que es mi vida. Vos ya hiciste lo que tenias que hacer como mama
y me vas a seguir acompafando hasta donde queras, hasta donde la vida te lo permita, pero mis decisiones
las tomo yo. Y soy yo la que sufro. Soy yo la que estoy feliz (...) (Inf. # 2, 2014)

A cualquier ser humano independiente de su condicion fisica debe otorgarsele la posibilidad de configurar su
propia vida y de elegir en qué modo se vinculara con el mundo. La sociedad debera proporcionar las condi-
ciones para que las personas con diversidad funcional participen activamente de la construccion de la socie-
dad y no relegarlas a un espacio de inclusion a posteriori en su estructura basica. No se trata de la creacion
de programas asistencialistas en los cuales se espera que este colectivo se ubique resignadamente como
receptor de sus propuestas sanitarias y rehabilitadoras. Es un asunto de dignidad y de igualdad en los espa-

7 Palacios, Agustina. & Javier Romarfiach. 2008. EI modelo de la diversidad, una nueva vision de la bioética desde la
perspectiva de las personas con diversidad funcional. Intersticios: Revista socioldgica de pensamiento critico, ISSN-
e 1887-3898, Vol. 2, N°. 2,2008 (Ejemplar dedicado a: Encrucijadas y bifurcaciones), pags. 37-47. Recuperado de:
http://www.intersticios.es/article/view/2712/2122

8 |bidem.
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cios de participacion en el contrato social en el que todos aportamos diversamente por el bienestar comun.
Asi lo vivencia una de las personas entrevistadas:

(...) Me gustaria que la sociedad fuera mas incluyente. Me gustaria que la diferencia fuera vista como algo
normal y no como algo patolégico. Me gustaria que esos parametros de normalidad y anormalidad que se
arraigaron en la sociedad desaparecieran, porque esos segmentos son los que hacen que las personas a ve-
ces no solo con discapacidad sino en “x” condiciones se les cierren las oportunidades. Entonces me gustaria
un mundo mas incluyente, me gustaria un mundo mas limpio, un mundo donde se adquiera también esa res-
ponsabilidad con ese otro. Me gustaria un mundo donde todo no fuera tan efimero por ejemplo, no me gusta-
ria que fuera tan consumista (...) (Inf#5, 2014)

Finalmente, cabe resaltar que a pesar de los obstaculos que como sociedad se imponen para las mujeres y
hombres con diversidad funcional, es su decisién de vivir y el fuerte vinculo establecido con sus seres ama-
dos, lo que les permite acceder al mundo con sus cuerpos diversos. Se precisa de una sociedad receptora de
los aportes de las personas con diversidades. Ellos hacen parte de nuestra especie y contribuyen a que nues-
tro mundo sea pluralista puesto que el exceso de homogeneidad contradice nuestra condicion humana. Tal
como lo afirmé la informante #3:

(...) Que la gente fuera un poco mas consciente de las personas que tenemos una condicién de vida diferen-
te, que no se tomaran el trabajo de juzgar sin conocer, 0 que sin conocerte te digan: “no, es que ti no eres
capaz’. Si no saben de lo que yo he sido capaz, entonces es como eso. Ojald uno pudiera cambiarle el pen-
samiento a muchas personas y decir: “no, es que yo puedo”. El hecho de que yo esté en una silla de ruedas,
0 que tenga un baston o lo que sea, que tenga una limitacién visual no me lo impide (...) (Inf # 3, 2014)

Se trata de que la sociedad revise sus pensamientos y al volver sobre ellos identifique los prejuicios y los
intereses privados que inevitablemente la convierten en un escenario excluyente. De la misma manera en que
la politica ha planteado la cuestion de la inclusion de las minorias, debe reconocer las reivindicaciones de las
personas con diversidad funcional.

Sentido de vida construccion desde el entramado vincular

Para hacer referencia a la vida, Los griegos utilizaban dos nociones que significaban dos dimensiones distin-
tas del existir: Bios y Zoe. El primero aludiendo a la vida individual de los hombres, asociado a su tiempo de
existencia, vale decir, la vida de un mortal, a su modo de vivir propio. Zoe significaba la Vida en general, con-
cebida como un fendmeno extratemporal, indiferenciado y mas allé de lo individual. (Foucault, 1979; Lazzara-
to, 2000, 2006). Zoe, lo vivo y Bios, vida vivida, acontecian en espacios distintos. La casa el lugar de Zoe y la
polis el escenario de Bios (Agamben, 1998). Las personas no sélo poseen vida organica, sino que ademas
tienen existencia comun. En esta ultima, la pregunta por el sentido de la vida cobra plena significacion politi-
ca, ya que es en la esfera de la polis, del lugar para Bios en donde los sujetos cuestionan el valor y el sentido
de la existencia humana. Al respecto una informante refiere:

(...) El levantarme todos los dias y decir aqui estoy, el saber que puedo estudiar, porque muchas personas
como yo no lo pueden hacer o que otros los limitan, que tengo una mama que todos los dias me anima a se-
guir adelante, las relaciones interpersonales que tengo, mis amigos, cuando tengo pareja y todos los apren-
dizajes que obtengo todos los dias de todo lo que vivo. Y en la parte de mi condicién fisica, todo lo que ha
pasado antes, las veces que he estado al borde de la muerte cuando los médicos dicen: “no hay nada que
hacer por ella”. Las veces que hemos tenido situaciones tan problematicas en mi casa y que hemos sabido
salir adelante. Entonces yo pienso que si uno es capaz de salir adelante a pesar de todas esas situaciones
dificiles que se le pueden presentar a uno en la vida, eso es lo que a mi me da como sentido el que yo esté
aqui y a pesar de todos los pronésticos médicos yo siga viva, sigo aqui. (...) (Inf# 2, 2014)
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Interrogar el sentido de la vida en personas con diversidad funcional, ademas de patentizar al sujeto politico,
involucra al sujeto de derechos que apuesta por su libertad y autosuperacion. Las condiciones adversas para
dotar de sentido la existencia no estan determinadas tanto por las condiciones corporales, sino por la restric-
cion en las oportunidades, inequidades y la ausencia de apoyos adecuados.

Las reflexiones por el valor de seguir viviendo son construcciones que segun Holzapfel (2005) remiten a tres
acepciones: significado, justificacion y orientacion. En tanto significado, el sentido de vida remite a una serie
de juicios emanados de la esfera subjetiva que implican la representacion y comprension de las propias vi-
vencias a las que el sujeto atribuye referentes de su cotidiano vivir. Asi se ilustra en la siguiente vifieta:

(...) Yo pienso que el sentido de vida es como el animo, es que desde la teoria es una cosa, pero yo lo vivo
de otra forma, para mi el sentido es como de cierta manera ese animo y esa decision. De acuerdo a las cir-
cunstancias y a la realidad siento que ha cambiado en la medida en que a veces por ejemplo, mi sentido de
vida de adolescente era diferente porque yo cuando estaba adolescente queria conseguir novios y otras co-
sas, pero ahora me proyecto en un futuro, en tener una familia. Entonces siento que se modifica como de
acuerdo a las circunstancias y a la realidad que uno vaya viviendo. En mi ese sentido de vida esta y yo trato
de que permanezca. Por ejemplo ha habido dos circunstancias significativas que de pronto han hecho que mi
sentido de vida no se vaya, no se pierda, porque esta ahi pero si que a veces se quebrante un poco y es el
estado mi salud visual y el hecho de no haber encontrado nuevamente una pareja que llene las expectativas
que yo quiero, porque yo siempre me he proyectado como una muijer exitosa profesionalmente, también he
querido tener una familia. Yo quiero tener hijos. Saber que ya llevo casi 3 afios sin una pareja estable, la ver-
dad eso a veces me desmotiva, entonces si siento que mi sentido de vida ha cambiado un poco, sin querer
decir que no esté. (...) (Inf# 5, 2014)

No son las teorias las que otorgan significado sino la persona que problematiza su acontecer en un tiempo y
contexto determinado. No es la posesion de un cuerpo diverso sino la condicién de ser humano lo que da esta
posibilidad cuestionadora. Los sujetos con diversidad funcional no escapan a esta realidad. Ellos al interrogar
sus propias existencias reconocen que el significado es una construccidn que no se realiza al margen de los
vinculos, estos son el garante de que el significado de las acciones humanas adquieren un sentido relacional.
Esto se representa en este testimonio:

(...) Definitivamente fue muy importante; la relacién que tuve en el momento en que quedé en la silla de rue-
das porque el novio que tenia era la persona que tenia que estar ahi, por la fuerza, por la energia, por el co-
nocimiento, por todo lo que aprendi de él, por todas las personas que también conoci, por ese apoyo y por-
que nunca me vio diferente, ni en condicién de pobrecita. (...) (Inf # 6, 2014)

Vale decir que los significados permiten nombrar la forma como vemos y vivimos, nuestros cuerpos y los fun-
cionamientos, las capacidades, suefios y deseos. Los significados no se agotan en lo individual, por el contra-
rio permiten construir con los otros un entramado vincular. Una de las informantes comenta:

(...) A mi vida le dan sentido muchas cosas, poder tocar vidas y sentir que de alguna manera el que esa per-
sona se haya encontrado conmigo, transformé algo de manera positiva. Yo creo que eso ha sido como mi
meta siempre, porque cuando Yo estaba ahi tirada en el suelo muriéndome yo tuve un pensamiento de milé-
simas de segundos: “Dios mio yo me voy a morir y no he hecho nada en esta vida”, o sea “voy a llegar alla
con las manos vacias”. En este momento siento que me falta mucho, pero que si me muero ya tengo menos
culpa, pues siento que he tocado vidas y para mi eso se volvié una cosa super importante. (...) (Inf. # 6,
2014)

El sentido en tanto justificacion, siguiendo a Holzapfel (2005) Involucra el por qué de un hecho, una accidn, un
suceso, en tanto razén de ser. Comprende el otorgamiento de significados que son peculiares a cada sujeto,
aunque estos surjan de sucesos comunes. La funcion de la justificacion consiste en soportar la continuidad
del sentido de vida. Esto se valida en el testimonio de dos informantes:
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(...) Bueno, para mi el sentido de vida es esa motivacién que la persona tiene, ese valor que la persona le
otorga a su vida, eso implica estado de &nimo, deseo de hacer las cosas, para mi el sentido de vida incluye la
resiliencia (...) (Inf#5, 2014)).

(...) El sentido de vida se descubre porque todos vinimos a este mundo por algo, pero yo pienso que todas
las experiencias que uno tiene en la vida le van permitiendo el descubrirse a si mismo y descubrir las oportu-
nidades que la vida le tiene o que Dios le tiene en el caso de la gente que pone todo en ese plano (religioso).
Yo pienso que, que lo facil o dificiles que sean las experiencias que uno tiene en el trascurso de su vida son
lo que le permiten descubrir para qué y porqué esta aqui en esta tierra, y el por qué y el para qué hace lo que
hace todos los dias. (...) (Inf. #2, 2014)

Estos argumentos vislumbran la capacidad humana de razonar las propias justificaciones sobre sentido de
vida. Asi se pueden establecer importantes distinciones: lo que ocurre en mi'y lo que depende de mi, lo que
se debe y lo que se puede; contrariamente a lo que ocurre en el contexto, lo que depende del contexto y lo
que posibilita el contexto. Tener funcionamientos diversos no es una condicion negativa, sino la necesidad de
apoyos para actuar. No son los cuerpos diversos los que imposibilitan tanto la participacion sino los obstacu-
los que impone la sociedad. La discapacidad radica en las maneras de pensar de aquellos que consideran
que las personas con diferencias son discapacitados. Los siguientes relatos dan cuenta de esto:

(...)v La discapacidad para mi es... yo digo que ni siquiera es discapacidad, es como una condicién de vida
diferente, por ejemplo yo tengo una condicién de vida diferente a la tuya, para mi no es una discapacidad, si-
no que mas que todo discapacidad es como lo que tu mente no es capaz de hacer o como que no eres capaz
de pensar: “yo soy capaz de hacer tal cosa”. Eso es discapacidad. (...) (Inf. #3, 2014)

(...) Tengo un problema con una profesora porque fue muy tosca para responderme, ella va a hacer un taller,
va a hablar sobre psicodrama, va a reunir un lunes, todos los grupos y dijo que era en el Masamagrell, “yo di-
je que yo no podia subir al Masamagrell” delante de todo el grupo me dijo “yo por una alumna no puedo cam-
biar una actividad” (...) (Inf # 2, 2014)

Por otro lado, articulada al sentido de vida se halla la reiteracion de asuntos que logran significarse como
ligazon que sostiene el sentido (Hopzafel, 2005). Los estudiantes universitarios con diversidad funcional adju-
dican a los escenarios académicos el caracter de ser el nicho privilegiado para orientar sus existencias, a
través de proyectos profesionales. Una informante asiente:

(...) Para mi el sentido de vida es como hacer o gustarle hacer algo, la persona que estudia porque esta obli-
gada lo hace precisamente porque esta obligada, no le encuentra el sentido, va porque sabe que tiene que
hacerlo, en cambio uno que esta estudiando o haciendo lo que a uno le gusta, le encuentra sentido, esa mo-
tivacion (...) (Inf# 3, 2014)

Orientar la propia vida significa otorgarle una meta, actuar en esa direccion atendiendo a una decision. Pero
no basta con la orientacién individual, es necesario el disfrute y la garantia de los derechos humanos. Los
informantes entrevistados coincidieron en afirmar que en sus universidades los espacios para su participacion
son insuficientes y en algunos casos inexistentes. Las instituciones de educacion superior siguen siendo limi-
tadas en espacios accesibles y adecuados para denotar una verdadera inclusion.

(...) En el grupo de discapacidad... me parece muy bonito que la universidad tenga un espacio que nos con-
voca a las personas en condicién de discapacidad y que este semestre estaba abierto a personas que no tie-
nen discapacidad, lo que unico que le cambiaria es la persona que lo dirige, porque ella no tiene ni idea de
discapacidad. (...) (Inf. #3)

Las instituciones de educacidn superior podrian ser posibilitadoras de la construccion de sentido de vida en
estudiantes universitarios con diversidad funcional si pusieran en préactica las exigencias de la justicia y reali-
zaran un replanteamiento del enfoque tedrico con que aborda este tema.
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De la legislacion ideal a la realidad evidente

La politica publica para las personas en situacion de discapacidad®, desde la OMS establece condiciones
vinculadas a los derechos humanos fundamentales para esta poblacién. A esta deben acogerse las politicas
nacionales y locales, sin embargo en el informe mundial sobre la discapacidad de la OMS y el banco mundial
(2011) se reconoce la insuficiente capacidad de las normas y politicas para tener en cuenta las necesidades
de las personas con discapacidad, o bien para hacer cumplir las ya existentes. Una de las situaciones nota-
bles radica en la exclusion de la participacion en el disefio de politicas publicas de las personas con diversi-
dad funcional, circunstancia que agudiza la problematica ya que surge una pregunta fundamental ;cémo le-
gislar sin conocer de voz propia de los afectados cuéles son sus necesidades y los apoyos vitales que propi-
cien su calidad de vida? Este escenario de la exclusion aniquila no sélo la condicion de ser sujetos politicos
sino la negacion de la capacidad para la autodeterminacidn y decision sobre sus propias vidas.

En congruencia con lo anterior se realizo un rastreo en las paginas web de ocho instituciones de educacion
superior, y se hallo que en la mayoria de ellas no se evidencia un apartado informativo que dé cuenta del
trabajo o apoyo institucional para personas con diversidad funcional que se encuentren vinculadas o aspiren a
estudiar en sus instituciones. En la revision de las ofertas que el area de bienestar universitario posibilita a los
estudiantes se reconoce que si bien son nombradas en unas cuantas, la diversidad esta reducida al asunto
de género y raza, pero al respecto no hay especificacion alguna sobre las personas con diversidad funcional,
tan solo en una institucién en su pagina web publica algunas recomendaciones para interactuar con este co-
lectivo, sin embargo ninguna de ellas presenta de manera abierta y contundente una propuesta clara que se
consolide como apoyo evidente para este colectivo. Ahora bien, desde la vivencia particular de los informan-
tes al interior de las universidades, la realidad no es muy distante, las adecuaciones locativas son escasas
cumpliendo con los requisitos minimos para ofertar propuestas académicas a las personas con diversidad
funcional. Un ejemplo contundente de esto es que en las universidades que se realizé el rastreo no hay acce-
so a la biblioteca para ellos, son mdltiples los asuntos que refieren respecto a sus condiciones, una informan-
te expresa respecto a las adecuaciones necesarias:

(...) La rampa de acceso de la entrada a la universidad esta mal ubicada, seria bueno que hubiesen mas
ascensores, que fueran grandes, que los mostradores no fueran tan altos, pues en tesoreria, en registro, es
que son muy altos, a mi me toca hacer asi (levantar la mano), para que me puedan ver, que el piso no fuera
tan marmolizado, que los auditorios no tengan esa escala, es que a veces uno tiene que esperar a que al-
guien le ayude. (...) (Inf# 2, 2014)

A través de contacto telefonico con las areas encargadas de bienestar universitario en dos universidades, se
encontré que en una de ellas no se sabia con claridad quien era la persona encargada del trabajo con la po-
blacion discapacitada que es el término usual en nuestro contexto. Llamé particularmente la atencion la forma
para referirse a las personas con diversidad funcional perceptual por parte de la persona contactada, quien se
referia los estudiantes como “los cieguitos”, evidenciando una etiqueta producto ain del modelo médico reha-
bilitador y de las condiciones en las que la poblaciéon asume este colectivo. Respecto a lo anterior una infor-
mante describid el acceso al ascensor de la institucion de educacion superior en la que estudia:

(...) Me he encontrado con docentes que me dicen “es que me voy a subir yo primero porque es que soy do-
cente”... “Creen que no va una persona en silla de ruedas sino que va una mesa y me ponen el portatil en la
cabeza. (...) (Inf# 2, 2014)

9 Colombia sigue llamando a los sujetos con algin tipo de limitacién o restriccion en sus funcionamientos de como
personas en condicion discapacidad, siguiendo los lineamientos de la O.M.S.
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Es evidente que no hay una sensibilizacion, no solamente de los departamentos de bienestar universitario
sino de la comunidad académica en general.

En el otro departamento de bienestar de una de las universidades contactadas, se encontré que existe un
programa de apoyo y de acompafiamiento a los docentes para el trabajo con poblacién con diversidad funcio-
nal de acuerdo a la variedad de la misma. Esta situacion resulta ser la practica més novedosa y distinta en el
contexto local. Si con grandes limitaciones se piensa el apoyo a las personas con diversidad funcional, menos
aun se promueve la cualificacion de maestros y cuidadores en pro de los derechos fundamentales de este
colectivo.

Por ultimo, los informantes en calidad de estudiantes universitarios refieren un abordaje incipiente que no
alcanza a consolidarse como propuesta solida de parte de las Instituciones de Educacion Superior de Mede-
llin, Colombia. Si bien el Ministerio de Educacion Nacional exige el cumplimiento de requisito de ley de inclu-
sion y adecuaciones curriculares, estas en la mayoria de las universidades de la ciudad, se reducen a unas
cuantas acciones aisladas como adecuaciones espaciales minimas, al suministro de un lector en el departa-
mento de biblioteca, en el caso de las personas con diversidad funcional perceptual. La mayoria de los pro-
gramas de bienestar universitario, para las personas con diversidad funcional limitan su intervencién y activi-
dades a reportar el nimero de estudiantes de este colectivo para cumplir con las exigencias del Ministerio de
Educacion Nacional (MEN), caracterizarla y clasificar sus funcionamientos. Importante mencionar que en la
mayoria de los casos estos programas estan coordinados por personas que no poseen la experticia ni la sen-
sibilidad politica que requiere este tema.

Por otro lado, las estadisticas publicadas por el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE
2010), reportan una poblacion total de 15.640 (personas en situacion de discapacidad) en la ciudad de Mede-
llin. De estas, 238 personas acceden a la educacion técnica o tecnoldgica, 120 no la culminan y 118 logra
hacerlo. A la formacién universitaria sélo acceden 148 personas. De estas, 116 no obtienen su titulo universi-
tario y solo 32 lo obtienen. Ahora bien, a nivel de posgrado la cifra se reduce ain mas, 13 personas acceden
al nivel posgradual, pero solamente 6 obtienen sus grados. La realidad evidente es que una minima parte de
la poblacion con diversidad funcional accede a la educacién superior y en la mayoria de los casos el asunto
no esta vinculado a su condicion individual, sino a las barreras sociales y a la inequidad en el acceso a las
oportunidades de educacién. Esto se ilustra mejor en la siguiente vifieta:

(...) Pasé el examen pero el decano no me aceptd porque asumi6é que yo no tenia con qué pagar, los
$4'500.000 que en ese momento costaba el semestre, un amigo mio que es médico le dijo “a ella no le falta
sino el carton, esa mujer es muy pila, a ella le van a pagar la carrera. A lo que él dijo: “no, yo no le puedo
arriesgar tanto a la universidad”, entonces bueno lo deje. (...) (Inf# 2, 2014)

El contexto educativo superior poco facilita las condiciones a la poblacién con diversidad funcional, en térmi-
nos de accesibilidad, de adecuaciones, en general de apoyos que promuevan la formacién académica y el
desarrollo de capacidades y oportunidades. Sin embargo resulta paradojico que sea uno de los referentes que
se consolida como base para la construccion del sentido de vida en la poblacién participe de esta investiga-
cion.

Consideraciones finales

Las personas con diversidad funcional construyen sentidos de vida como lo puede hacer cualquier ser huma-
no, trascienden las limitaciones funcionales y disfrutan hacer y vivir con sus cuerpos diversos, dotando sus
vidas de significados multiples que les remiten a vivencias emocionales: aman, odian, se entristecen, sufren'y
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desean como cualquier otro ser humano. Participan de la decisién de vivir y auto determinarse, consolidan
vinculos significativos que son apoyos vitales referentes para dotar de sentido sus propias existencias.

Los suerios, los proyectos y los deseos de los estudiantes universitarios con diversidad funcional, configuran
la orientacidn de sus decisiones y acciones reflejadas en las experiencias académicas y su relaciéon con los
conocimientos de su profesion. Los vinculos familiares sociales y académicos propician el sostén para man-
tener la motivacion y la busqueda de condiciones que le permitan mayor autonomia y empoderamiento en
cada una de las decisiones tomadas por ellos. Las construcciones de sentido de vida que realizan los sujetos
de esta investigacion estan indeleblemente atravesadas por la capacidad de decidir, asunto que aun en con-
diciones adversas, los sujetos asumen con dignidad y los impulsa a ligarse continuamente con el deseo de
vivir.

La politica publica para personas en situacion de discapacidad en el contexto Colombiano reconoce el disefio
y las condiciones propicias para la participacion en propiedad de este colectivo, sin embargo en lo real esto
dista mucho de existir. Las instituciones de educacion superior, reducen la implementacion de las normas
para la participacion a las adecuaciones minimas locativas y de accesibilidad y en sus disefios curriculares se
limitan a ser ajustes de papel sin la debida capacitacién de los docentes universitarios. Estos acomodamien-
tos no logran constituirse en oportunidades ni en referentes que aporten significativamente a la construccion
de sentidos de vida para este colectivo.

Las politicas de bienestar universitario asumen a este colectivo de estudiantes desde el acatamiento minimo
de los requisitos de ley, sin tener en cuenta el aporte que los estudiantes con diversidad funcional pueden dar
para la facilitacidén de los apoyos necesarios. Aln estos sujetos siguen sin tener voz propia en los escenarios
de la educacion superior y algunos de ellos se resignan a asumirse como discapacitados receptores de la
ayuda o de la buena voluntad de los profesionales de los servicios de bienestar.

Las instituciones de educacion superior en Medellin, organizan sus servicios de bienestar universitario para
los estudiantes con diversidad funcional aun desde el modelo médico rehabilitador que centra mas su mirada
en el defecto, en los déficit par inevitablemente estigmatizar y excluir. A pesar de que la politica publica co-
lombiana exige la inclusion y la participacion en la mayoria de los escenarios sociales y politicos para las per-
sonas con diversidad funcional, las estadisticas sobre las condiciones sociodemogréficas, el acceso y las
oportunidades reflejan un panorama progresivo de exclusion.
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