PARA COMENZAR

Escribir sobre mi mismo no es facil en realidad.
Inicialmente quise que atras personas me redactaran
estas paginas, pero después pense que al fin y al
cabo soy el indicado para contar a ustedes lo que
recuerdo y creo hoy, a mis cuarenta y tres afios,
sobre la vida mia en relacion con mi compariera mas

fiel: mi discapacidad.

Mucha gente me mira y se aterra; salirse de ciertos
parametros no esta dentro de lo que puede llamarse
“‘aceptable”. En general, pienso yo, uno -cualquier
persona- no estd preparado para involucrarse en un
mundo diferente al de la blsqueda de las
perfecciones fisicas mas evidentes, por eso sufrimos
“bellisimas”

mucho al no parecernos a tantas

estrellas del cine o la television, por ejemplo.
EN MI CASO PARTICULAR
A los nueve meses comencé a dar mis primeros

pasos y al tiempo comencé a tener debilidad en mis

extremidades inferiores. Después de exdmenes
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médicos se me diagnosticé una enfermedad
neuromuscular, denominada distrofia muscular.
Naturalmente, la noticia fue un rudo golpe para mi
familia. Posteriormente, se nos confirmé que lo que
realmente tenia se denominaba atrofia muscular,
y afios mas tarde, harad unos 10, tal vez, un médico
diferente opind que fue una atrofia espinal, pero
independientemente del nombre, sus secuelas me
acompafian hoy en dia, las cuales me afectan los

miembros superiores e inferiores, al igual que los
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equilibrio, en especial el

Adiafragma. A causa de ello, es para mi muy diffcil
agarrar objetos, realizar algunas de las actividades
personales cotidianas, como bafiarme, vestirme,
etc., para lo que necesito el apoyo de otras

personas.

Sin embargo, parece que las cosas negativas, como
puede parecer la afeccién que entré en mi cuerpo,
tienen una contraprestacion en la vida, pues mis
padres, ella Aura Mercedes y él, Jorge Enrique, en
medio de su tristeza, indagaron e intuyeron que lo
mejor para ese hijo, el tercero en la familia, era tener
los mismos derechos y los mismas deberes que los
demas, y de esta forma se convirtieron en los
mejores baluartes para mi desarrollo, puesto que a
los cinco afios estaba yo estudiando el jardin infantil,
compartiendo  integrado  con nifios  sin

discapacidades.

En esta etapa y durante la educacién primaria, la
parte académica no tuvo muchos problemas, pues
sin ser yo el mejor alumno de la clase, alcanzaba los

resultados necesarios para ser considerado un buen

estudiante. Fue una época bonita, como la de

condicion, pues debia conformarme muchas veces
con ver desde lejos los juegos de otros nifios.
Recuerdo un dia en que jugdbamos por parejas un
juego que consistia en pisar suavemente al
compafiera del frente y yo, que usaba unos pesados
aparatos ortopédicos metalicos, pise lo mas
suavemente que pude a la nifia que me correspondio
como compafiera, con la mala suerte de que a pesar
de mi esfuerzo, el pisotén fue tan fuerte que después
del natural grito de la nifia, me senti obligado a
retirarme a una banca del patio desde donde
posiblemente abservé el resto del juego como simple
espectador. No fue del todo sencillo estar
completamente integrado con los nifios de mi edad,
pero tampoco fue algo muy dificil, a pesar de tratarse
de una época en la cual la persona con
discapacidades era bastante desconacida por el

comun de las personas.

El bachillerato me trajo cosas diferentes, fue un
medio hasta cierto punto mas dificil, pero que por
fortuna también me trajo muchas satisfacciones no
solamente académicas, sino de crecimiento personal,
de fortalecimiento de mis ideas sobre lo que podria
llegar a ser en la vida y de la forma como la asumiria

en el futuro. Coma tados, hice amigos maravillasos,




= ﬁji-un ejemplo frecuente para personas que tenian
ciertas dificultades en su proceso de socializacion o
en cuanto a su desemperio en lo escolar o lo laboral.
“También me enamoré y el sexo femenino empezé a
ser muy importante para mi. Y como con la
adolescencia suelen llegar las primeras decepciones
amorosas, no fui la excepcion. Pero gracias a Dios,
no fui objeto de discriminaciones odiosas, y pude salir
de ellas, entendiendo que la vida estd hecha de
vicisitudes y que lo importante es salir de los
momentos complicados haciéndonos un poco més

fuertes para encontrarnos con el futuro.

MIS PADRES SE VAN

El paso del bachillerato a la Universidad fue
relativamente sencillo. Pude conocer algunas de las
personas mas extraordinarias, tanto entre mis
compafieros como entre mis profesores, quienes
verdaderamente quedaron grabados en mi modo de
actuar y de ver la vida. Gracias a ellos logré
graduarme en 1982 como Licenciado en Filologia e
|[diomas y empezd mi bOsqueda de un porvenir
praspero para mi y quienes me acompafiaban, llenas
de un carifio enorme por mi, cada dia. Este ha sido

uno de los combustibles que me ha impulsado a
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traves del tiempo; ese aprecio por lo que hago_'-;y
sobre todo por lo que soy, sin ello no habria logrado
nada de lo que hoy en dia se observa en mi
desarrollo personal y social. Ya por los afios
siguientes a mi graduacion (llena de nuevas
satisfacciones, entre otras cosas por la suerte de
haber sido de los pocos que egresamos en €s0S
dificiles dias de la Universidad Nacional de Colombia),
mis padres habian fallecido, primero ella, en un
accidente de carretera y dos afios mas tarde €él, pero
habian tenido tiempo para dejar en muchas otras
personas y en mi todo un caudal de respeto por los
demas, y un amor sincero por las cosas que se
hacen y por hacerlas bien. Por eso me dolid
profundamente que no hubieran estado conmigo el
dia de mi graduacion universitaria, ni cuando, algunos
afios después, el Consejo Britdnico me otorgd una

beca de estudios de afio y medio para perfeccionar

mi inglés.
EL ASUNTO LABORAL

Trabajé algin tiempo dictando clases de espafial,
inglés y religibn en un colegio de barrio y no fui
aceptado en algunos otros sitios a donde solicité

empleo. Sin embargo, dictaba clases de ingles en mi

casa desde los 17 afios y esto era un paliativo para
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En 1984,

~mi necesidad

laboral y economica.
encontré la que se convirtio con el tiempo en mi mas
grande escuela: la asociacién de personas con
discapacidades que me hizo mas conciente adn de mi
discapacidad y me permitié entenderla como una
caracteristica real, es decir, que de todas formas
estaba conmigo, pero que podia utilizar a mi favor y
me permitia ayudar a otras personas a lograr lo que
yo habia alcanzado gracias al esfuerzo y ensefianza
de mis padres, y al apoyo permanente de quienes
estuvieron a mi lado, lo cual no era el denominador
comin para tantas personas con discapacidades
como me di cuenta que habia en Bogata y en muchas
otras ciudades que visitbamos como embajadores y
motivadores de los grupos que alli se estaban

generando.

Los MEDIOS DE COMUNICACION, LA DISCAPACIDAD Y YO

En 1987, después de haber estado trabajando por
dar un vuelco a lo que por esa época era la
rehabilitacién en el pais, dirigidos por una de las
personas mas formidables que yo conoci en nuestro
sector, me encontré como director de una
publicacion que pretendia servir como puente entre
las  personas con y sin discapacidades, y de igual

forma, ser una fuente de consulta permanente para

las personas con discapacidades, los estudiantes y =

los profesores, asi como los profesionales - en
diversas areas del conocimiento, que eran tratadas
dentro de esta publicacién en su relacion con las
personas con discapacidad, siendo parte de sus
diferentes quehaceres. Para hacer mejor las cosas,
tomamos un curso de Comunicacion 'y
Periodismo, y otro, méas especializado, denominado
Periodismo para el Desarrollo, en el Servicio
Nacional de Aprendizaje. La Revista Venciendo
Barreras, que es el nombre de la publicacion, vivio
permanentemente hasta el afio 2000, cuando las
circunstancias econémicas se lo permitieron, pero
todavia guarda la esperanza de que muy pronto
pueda volver a circular como lo hizo durante trece
afios. Para facilitar mi vida laboral ha sido de gran
ayuda el apuntador que me ayuda a sefialar y escribir
en el computador! Asi como mi silla de ruedas que
hace parte de mi corporalidad, la cual me ayuda a
desplazarme dentro y fuera de mi hogar. Ambas
ayudas técnicas que han estado a los largo de mi

vida.

En los dltimos 18 afios he tenido la oportunidad de
participar en la lucha por el mejor conocimiento de la
persona con discapacidades desde muchos angulos y

de ganar adeptos para la causa de lograr un pais con
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- oportunidades equitativas para todos. Desde el
deporte, donde alcancé en ni categoria competitiva el
reconocimiento del pablico que me vio correr en una

“sila de ruedas o atravesar una piscina olimpica.
Desde la columna semanal que E/ Espectador cedid
a mis palabras a partir de poco antes de la bomba
terrorista que casi termina con su construccion
arquitectonica, hasta siete afios después, cuando el
largo brazo de la crisis econémica le obligé a dar un
vuelco administrativo total y hacer a un lado,
tristemente no sélo nuestra columna semanal, sing
muchas atras por el estilo. Desde el programa de
orientacion a padres de familia, personas con
discapacidades, estudiantes y profesionales, que por
tres lustros pudimos llevar a cabo en nuestra
asociacion. Desde otros medios de comunicacion
masiva como la radio y la television, algunos de los
cuales hemos podido ayudar a generar y que son
reconocidos dentro y fuera del sector, a donde
hemos sido invitados posteriormente en diferentes
oportunidades para cumplir con la mision de ser
consecuentes con nuestra condicion de persona con

discapacidades.

UNA PAREJA PARA LA VIDA - MI NUEVA FAMILIA

El sector de las personas con discapacidades
también nos regald una de las mas bellas
oportunidades de la vida de cualquier ser humano:
una pareja para la vida, para crear un hogar, tener
hijos y formar parte de la cadena maravillosa de
hombres y mujeres que pueblan la tierra con su prole
desde tiempos rematos. Myriam, mi esposa, es ante
todo una mujer magnifica, trabajadora social de
profesion, con quien me encontré a finales de 1985
en su oficina, a donde llegué un dia, con otros
escritores y pintores principalmente, a una reunién
convocada para dar origen al Circulo Colombiano de
Arte sin Barreras, que pretendia reunir a los artistas
con discapacidades de nuestro pais. Algo méas de
cuatro afios después, en marzo de 1990, resolvimos
casarnos y vivir juntos el resto de nuestros dias.
Hasta ahora lo hemos logrado; son doce afios y
medio y lo principal, un hijo, un regalo del Cielo, que
ya casi cumple diecinueve afios y a quien tratamos de
criar como un ser humano generoso y lleno de amor
a pesar de los tiempos dificiles que corren. Andrés
Camilo es un joven vivaz, de piel morena y ojos

grandes e inteligentes, estudiante dedicado a su

carrera universitaria; por él trabajamos hasta donde




oportunidad de hacer un poco mejor a nuestro pais.

MI BUENA ESTRELLA

En realidad he tenido la fortuna de poder participar
en muchas cosas que han iniciado procesos de
desarrollo para Colombia y me siento muy feliz por
eso. Mucha gente me conoce y a mucha he conocido
en el pais y el exterior. Con una discapacidad como la
que me acompafia, muchos no apostarian a mi favor,
como el rector de un tradicional colegio de Bogota,
hace afios, quien le dijo a mi mama que en ese
colegio no recibian “nifios con aparatos ortopédicos”
cuando ella quiso matricularme alli para estudiar mi
primaria y yo todavia daba pasos con los pies. Pero
gracias a Dios, a mis padres y hermanas, al resto de
mi familia, al colegio que si me abrié sus puertas sin
restricciones, a mis compafieros de estudio y
trabajo, al ejemplo de tantos conocidos con
discapacidades de una u otra forma més severas que
las mias, a gente que por diversas circunstancias de
la vida se cruzé conmigo en algin recodo del camino,
gracias a todos ellos, he podido hasta ahora ser una
persona Util cuando alguien me llamé indtil, ser feliz
cuando alguien dijo que qué tristeza que mi cuerpo

fuera asi, ser agradecido con la vida cuando alguien

ser generoso cuando alguien se preguntd por qué la
vida habia sido tan miserable conmigo, tener éxito en
mi relacion con los demés cuando alguien pudo haber

predicho mi inevitable fracaso en tado.

Soy un afortunado. No tengo plata pero tengo todos
los tesoros del mundo en mi esposa, mi hijo y mis
seres queridos y eso es parte de mi mensaje para
quienes me miran con compasion. Creo que uno es
segln lo que absorba de su alrededor. Y por mi lado
han pasado seres maravillosos de verdad, no de
mentiritas como en los cuentos de hadas, de quienes
he tomado algo de lo que soy y me han ayudado a
ser un poco mejor. Creo haber crecido mucho por
dentro —por fuera soy bastante pequefio- desde mis
épocas de estudiante y eso me enorgullece porgque
pienso que es bueno que la vida no pase
simplemente, sino que uno pueda darse cuenta de
que va haciendo caminito por entre el variopinto
follaje de la vida. Cada cosa que he hecho, mi vida de
nifio, mi estudio, mi trabajo, mi aporte a otras
personas, mi posible aporte al pais, mi matrimonio,
el hijo que estoy ayudando a construir, mi actual
trabajo como traductor aficial que es testigo de como
progresa una empresa 0 como busca asilo en el

exterior un ciudadano amenazado de muerte, me ha
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-~ servido para superar -si asi se puede decir- la

discapacidad que se hace evidente en mis brazos,

mis piernas, mi respiracion, o mejor, para confirmar

que independientemente de ella, que con o sin

discapacidad, lo importante es el ser humano que
siente 0 piensa, que toma decisiones, que hace o
deja de hacer, y que sencillamente esta a la espera

de su oportunidad.

Y soy un afortunado, también, porque paso a paso he
descubierto que a la discapacidad no hay que
superarla, sino entenderla y aprender a crecer en
ella que al fin y al cabo es una parte nuestra que tal
vez nacib y tal vez morird con nosotros. Yo quiero a
mi discapacidad, creo que son muchas mas y
mejores las cosas que me ha dado que las que me
ha quitado, que la gente me quiere méas por lo que

soy que por lo que tengo, que me ha permitido ver la
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imparcial, en fin.

ACLARACION NO SOLICITADA

Esta presentacion pretende mostrarme como say, la
he realizado tratando de no mencionar mis pasos -
no con los pies, con las manos desde mi silla de
ruedas, con mi corazon- aisladamente, sino como
hechos que me han conmovido y me han cambiado y
han cambiado algo méas en el mundo, tal vez con
errores y cantidad de cosas que mejorar, pero
siempre con carifio y la esperanza de mejores
oportunidades para todos, pensando siempre en mis
raices y en que nadie se hace s6lo, mucho menos
cuando hay de por medio una discapacidad tan
exigente como la mia, con la cual frecuentemente es
dificil ir al paso, pero que, contrariamente a lo que en
general puede creerse, también es un regalo de la
vida, que es necesario aceptar como tal para convivir
con él, quererlo y hacerlo nuestro aliado. Quizas
suene raro, pero ha sido una filosofia que a mi me ha
servido mas  feliz

para ser mejor Y

Jorge Enrique Sierra Reyes t
Articulo escrito en 2002
Adaptado en 2013




