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Buscando comprender la representacion social del uso de la silla de ruedas a través
del analisis de entrevistas con diez personas que sufrieron lesién de la médula espinal,
elaboramos la construccidon de cinco representaciones. El fendmeno experimentado sobre la
silla de ruedas posibilitd una trayectoria de significados y simbologias: es un equipamiento
indispensable, después de la persona percibir la incapacidad para andar; es simbolo de
deficiencia, cuando siente la dependencia funcional; es un medio de locomocion y transporte,
después del rescate de sus potenciales funcionales; pasa a integrar parte de su cuerpo; y
por ultimo, emerge la concepcion de autonomia bajo cuatro ruedas, al adaptarse a su nueva
capacidad de locomocion. La silla de ruedas como extension del cuerpo modificado por la
lesion medular, al devolverle el derecho de locomocion, le ofrece autonomia para varios

actos de la vida y le devuelve la dignidad, tan esencial a la vida humana.

Descriptores: Traumatismos de la Médula Espinal; Silla de Ruedas; Personas con

Discapacidad; Locomocién.
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Representagbes sociais da cadeira de rodas para a pessoa com lesao
da medula espinhal

Na busca por compreender a representagao social do uso da cadeira de rodas, através
da anélise de entrevistas com dez pessoas que sofreram lesdo da medula espinhal,
elaborou-se a construcdo de cinco representagdes. O fendmeno vivenciado sobre a
cadeira de rodas possibilitou uma trajetdria de significados e simbologias: equipamento
indispensavel, apds a pessoa perceber a incapacidade para andar, simbolo de deficiéncia
quando vivencia a dependéncia funcional; meio de locomocdo e transporte apds o
resgate de seus potenciais funcionais, passa a integralizar parte ou todo o seu corpo
e, por fim, emerge a concepgdo de autonomia sob quatro rodas, pela adaptagdo a sua
nova capacidade de locomogdo. A cadeira de rodas, como extensao do corpo modificado
pela lesdo medular, ao devolver-lhe o direito de locomogéo, presenteia-o ndo sé com a
autonomia para varios atos da vida, como |Ihe devolve a dignidade, tdo essencial a vida

humana.

Descritores: Traumatismos da Medula Espinal; Cadeiras de Rodas; Pessoas com
Deficiéncia; Locomogao.

Social Representations of the Wheelchair for People with Spinal Cord
Injury

In seeking to understand the social representation of the use of the wheelchair through
the analysis of interviews with ten people who have suffered spinal cord injury, the
construction of five representations was elaborated. The phenomenon experienced
regarding the wheelchair provided a route of meanings and symbologies: essential
equipment, after the person perceive the inability to walk; a symbol of disability when
the person experienced functional dependence; means of locomotion and transport after
the rescue of their potential functional; becoming an integral part or all of their body and,
finally, the concept of autonomy on four wheels by adjusting to their new ability to walk
emerges. The wheelchair as an extension of the modified body for spinal cord injury,
returns them the right of locomotion, presents them not only with autonomy for various

acts of life, but also restores their dignity, so essential to human life.

Descriptors: Spinal Cord Injuries; Wheelchairs; Disable Persons; Locomotion.

Introduccion

La lesion de la médula espinal (LME) resulta en
significativas manifestaciones clinicas de incapacidades
permanentescomo laimposibilidad de caminar, generadas
por insuficiencia parcial o total del funcionamiento de la
médula espinal, proveniente de una lesidon que afecta
su integridad anatomica. Los cambios corporales y
limitaciones de acciones funcionales, pertinentes al
estado de deficiencia, provocan reacciones sociales y
psicologicas diversas en la personalidad del individuo
comprometido por la LME®-3),

La representacion social (RS) y personal de
la deficiencia es una especie de lente por la cual el

individuo es visto y ve al mundo. Estas percepciones
pueden ser repletas de estereotipos y prejuicios, de
ambas partes, ya que es un ser social, participando de la
construccion y manutencion de las concepciones, status
y valores de la sociedad®. La necesidad de la silla de
ruedas incrementa el arsenal simbolico de la condicidn
de deficiencia que la persona acometida por la LME
enfrenta. Expresa las caracteristicas de incapacidades
funcionales y las desventajas que las personas pueden
presentar delante de los aspectos fisicos, sensoriales y
psicosociales, reforzando la segregacion y sentimientos
discriminatorios ante la sociedad.
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La importancia del estudio de las RS para el
abordaje de informaciones pertinentes a los sentimientos
provenientes de la utilizacion de la silla de ruedas es que
reune el concepto (significado) y el objeto (o significante).
La intimidad entre el sujeto y el objeto representado
se expresa, también, en la comprension que el sujeto
hara del objeto a partir de sus experiencias personales e
interacciones sociales grupales anteriores. De este modo,
cada persona esta cercada, tanto individualmente como
colectivamente, por palabras, ideas e imagenes que
promueven los conceptos experimentadas del objeto,
mismo sin percibirlo®,

La preocupacion de como sera introducida la
silla de ruedas para la persona con LME, es poco
difundida en el area de rehabilitacién neuroldgica y esta
directamente relacionada con las reacciones psicosociales
experimentadas ante la subita repercusion de las varias
manifestaciones clinicas, que conducen a una nueva
condicién de limitaciones impuestas a su nuevo cuerpo.

Frente a las reflexiones sobre el marcado proceso de
sufrimiento de cuidar a personas con LME, esta abordaje
no solamente serd importante para los profesionales
fisioterapeutas, como para todo el equipo del area de
la salud que asiste a este paciente, para atender a
las expectativas de minimizar parte de su sufrimiento
delante de todas las alteraciones ocurridas después
de la lesion. Algunas perspectivas para su superacion
imponen la prioridad de hacer efectiva de la preparacién
de profesionales y recursos materiales como forma
de soporte técnico-institucional, preferencialmente
vinculado a politicas publicas que tengan por objetivo
atender tan complejas demandas del binomio cuidador-
persona con deficiencia, considerandose todas las
especificidades psiquicas, culturales y sociales aqui
presentadas®.

Esta situaciéon, pertinente en el proceso de
rehabilitacion, nos llevd a buscar la comprension de la
representacion social del uso de la silla de ruedas que

tienen las personas con LME.
Metodologia

El estudio se caracterizé por ser una investigacion
cualitativa y descriptiva, basada en el referencial de
la teoria de las representaciones sociales, para la
comprension del fenomeno sobre la representacion
de la silla de ruedas atribuida por personas con LME.
Se destaca la importancia de esta eleccién por la
valorizacion del conocimiento popular, para comprender
la representacion de un objeto social, por medio de la

interaccion de un determinado grupo de personas con
paraplejia, a través del contenido expresado en las
informaciones, en las imagenes, en las opiniones y en las
actitudes, en funcién del contexto psicosocial y cultural
experimentado por los participantes. La representacion
consiste en la instancia entre la percepcion y el concepto
y su caracter de imagen. Es un contenido mental concreto
de un acto del pensamiento que restituye, simbdlicamente,
algo ausente. Y por sus conceptos formulados propone una
interfaz entre los fendmenos individuales y colectivos, en
una abordaje psicosocial, a través de las RS, como medio de
pensar la subjetividad en las Ciencias Sociales®7.

Para la recoleccion de informaciones, después de
adecuaciones provenientes de las entrevistas piloto,
utilizamos la entrevista semiestructurada a partir de seis
preguntas orientadoras, que abarcaron ampliamente el
asunto abordado. Estas fueron grabadas digitalmente y
transcritas totalmente, para permitir revivir el momento
de las declaraciones con todas sus particularidades. Para
el analisis de las informaciones obtenidas, utilizamos la
técnica de Analisis de Contenido, por el seguimiento de
analisis de texto, por medio de exhaustivas lecturas y
audiciones de las grabaciones para el abordaje tematico
de sus interpretaciones®.

Los escenarios para la realizacién de este estudio
fueron dos servicios especializados en atenciones a las
personas con comprometimientos neuroldgicos como
consecuencia de la LME en la ciudad de Londrina/Parana,
siendo un servicio publico y otro privado. La composicién
de la muestra del estudio, basada en los criterios de
saturacion de muestreo, constd con la participacion de
cinco personas de cada servicio de atencién, después
de alcanzar el entendimiento de las homogeneidades,
de la diversidad y de la intensidad de informaciones
necesarias para el estudio®.

Las entrevistas ocurrieron en los locales de

atenciones de fisioterapia de cada participante,
respetandose el criterio de disponibilidad de dia y horario
de cada uno; fueron realizadas en ambientes reservados,
tranquilos y sin la intervencion de otras personas, para
que pudiésemos garantizar la privacidad, espontaneidad
y sigilo de las informaciones recolectadas. También hubo
la aplicacion de un formulario para caracterizar a los
participantes en relacién a la identificacién, su cuadro
clinico y el equipamiento silla de ruedas.

Fueron caracteristicas de inclusion de los
participantes: ser mayor de edad; de ambos géneros;
diagndstico de LME establecido por la paraplejia con el
segmento lesionado sensitivo y motor a partir de T2;

encontrarse en la fase crénica hace tres afios o mas
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de diagnéstico justificado por el uso prolongado de la
silla de ruedas y definido como el medio de locomocién
mas utilizado; y, aceptar participar voluntariamente de
este estudio, después de haber firmado el término de
consentimiento libre y esclarecido aprobado por el Comité
de Etica conforme a Resolucién del CNS 196/96.

Resultados y Discusion

El andlisis de la caracterizacion de los participantes
retratd una poblacién formada por seis hombres y
cuatro mujeres, con promedio de edad de 44,3 afos
(de=12,5). El estado civil se presento en equilibrio entre
casados y solteros. De los participantes, 40% tenian
dos hijos, 30% apenas uno, y los otros 30% no poseen
hijos. En relacién a las condiciones de trabajo, siete
participantes mantenian vinculo de empleo, los otros no
ejercian ninguna actividad profesional fija; apenas un
participante actuaba en las actividades domésticas, sin
remuneracion.

La renta familiar promedio fue de 5,3 salarios
minimos, con 80% residiendo en inmuebles propios,
adaptados al uso de la silla de ruedas y sin barreras
arquitectdnicas. En cuanto a la conduccidn, seis personas
poseian carros propios y adaptados a la direccion de
acuerdo con su deficiencia, dos no adaptados y los otros
dos son usuarios de transporte colectivo especial.

La altura de la lesion medular mas evidente fue
el décimo segundo segmento toracico (T12), en 40%
de los participantes. La clasificacion sensorial y motora
funcional fue ASILa B en 80%. En cuanto a la etiologia
de la LME, el predominio fue el accidente de automovil
y motocicleta, que totalizaron 60% de las causas, y los
otros 40% se dividen entre herida por arma de fuego,
atropellamiento, caida de altura y compresion por tumor
medular. El tiempo de lesién varié entre 72 y 174 meses
(mediana de 108 meses).

La adquisicion de la silla de ruedas con recursos
propios fue observada en 80% de los participantes. Las
sillas de ruedas se presentaron ideales a la topografia de
la LME referente a la paraplejia, asi como la constatacion
de la presencia de todos los componentes integrantes
para el modelo de referencia, proporcionando condiciones
adecuadas de seguridad, confort y funcionalidad para la
independencia funcional de todos los participantes.

Los analisis de las entrevistas bajo la optica de la
comprension de las RS de la silla de ruedas permitieron la
construccionde cinco categoriastematicas que, enraizadas
en la realidad psicosocial y cultural de la poblacién
estudiada, revelaron las siguientes representaciones:

un equipamiento indispensable; simbolo de deficiencia;
medio de locomocidon y transporte; extension de
los miembros inferiores del cuerpo; y, expresion de
autonomia.

Resaltamos que estas categorias no necesariamente
son experimentadas en esa secuencia y en su totalidad
por cada uno de ellos, y que ni todos pasan por las cinco
representaciones descritas. Podemos afirmar que las
representaciones hacen parte del fenomeno de ser una
persona con secuela de LME usuaria de silla de ruedas,
pero no son las Unicas posibles y ni corresponden a una
estandarizacion para todos los otros estudios de esta area.

Los participantes relataron el proceso de
elaboracion y transformacion individual por la pérdida de
la integridad fisica, que implicé en cambios en la imagen
corporal y en la desestructuracion psiquica a partir de
la experiencia experimentada con a lesién, culminando
con la necesidad de la utilizacién de la silla de ruedas en
su cotidiano.

La primera categoria tematica explora las RS de
la silla de ruedas como equipamiento indispensable y
necesario para la continuidad de la realizacion de las
actividades de la vida cotidiana, a veces, visto como
posibilidad o utilidad y en otras como “obligacion”.

Tenemos que aceptar por obligacion, porque ella va a
llevarte a cualquier lugar, si sus brazos estan fuertes. [...] iLa
silla es una utilidad muy buena en nuestra vida! (P6)

El retorno a la realidad después de la LME expone
otros sentimientos relacionados a la fragilidad y al
choque emocional, al visualizar el porvenir con la pérdida
de las funciones motoras, sensoriales y autondmicas,
lo que configura la reaccién de negacién frente a estos
comprometimientos y a la necesidad de utilizacidon
de la silla de ruedas. Estos factores interfieren en la
identidad y autoestima de las personas, por no tener
la oportunidad de prepararse de forma gradual frente a
las modificaciones ocurridas, y llevan a los sentimientos
mas funebres que los individuos puedan presentar.
Estas respuestas emocionales negativas, cuando no
controladas, pueden generar la ocurrencia de un estado
de depresion en estas personas(t?,

iPééésima! Asi me senti, la ultima de las personas. iInatil
en todo! (P1)

En este momento, el susto, es como se alguien da esa
noticia para usted de la muerte de una persona que usted ama
imucho! Aquel dolor asi, usted se queda atdnito, en la hora,
iusted no cree! iEs una cosa, sin explicacién! Ahi, la reaccion
fue Ah Yo quiero morir. Yo mori. No tiene mds. Acabd. Usted
no consigue mas aceptar. Viene aquella imagen de la silla en su

cabeza y usted no consigue aceptar. Es, tal vez, sea ahi, yo creo
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que tal vez, peor que la muerte. iNo sé! Son sentimientos. Es
muy confuso. Pero la imagen de la silla en un primer momento
cuando usted recibe la noticia es iterrible! Es como si usted...,
mori, imi Dios! ¢Donde yo estoy? Usted no consigue imaginar
nada bueno. Nada, iabsolutamente nada! Usted, no tiene
mucha explicacion. Es una mezcla de sentimientos, muchos
sentimientos malos. Nada de bueno usted consigue observar
iabsolutamente nada! (P7)

Las pérdidas de las funciones motoras, sensitivas,
fisioldgicas, psicoemocionales, sociales y estructurales
generan, en secuencia a los cuidados de los profesionales
de la salud, la intervencion de nuevos cuidadores que
actuaranen lafasedel alta hospitalariay en sus domicilios.
De todos los participantes, seis de ellos se refieren a la
familia como apoyo principal para la superacion de las
angustias, experimentadas por las modificaciones en
sus vidas y el auxilio en la restructuracion de esta nueva
perspectiva®,

Vivir encima de una cama, recibiendo alimento, comida,
agua, todo por la mano de los otros, haciendo todas las
necesidades fisiolégicas encima de una cama, los otros teniendo
que hacer higiene, porque nada yo conseguia, yo sélo movia
los ojos, no conseguia pararme, no tenia firmeza de tronco, no
tenia equilibrio, yo me caia de un lado caia para el otro y ahi me
amarraban yo quedaba sentado. (P4)

La orientacion y el acompafamiento precoz de
los pacientes por los cuidadores son importantes
factores facilitadores de una adaptacion satisfactoria a
las actividades diarias, por intermedio del intercambio
de conocimientos acerca de las relaciones que se
establecen, se desarrollan y se reorganizan entre
cuidador y paciente®.

La silla de ruedas como evidenciada por los
participantes, en este primero momento, representa
un equipamiento indispensable. En esta fase, comienza
a configurarse una condicién de conflicto personal
para aceptarla frente a la necesidad de utilizar este
equipamiento, como consecuencia de las alteraciones
organicas provocadas por la lesion medular. Al mismo
tiempo, ella configura la posibilidad de salir de la
internacién hospitalaria o domiciliar después del incidente
y, viabiliza el cambio de la condiciéon de restriccién en
que la persona se encuentra como consecuencia de la
imposibilidad de locomocidn.

La segunda categoria aborda las declaraciones que
caracterizan los aspectos de la salud y de la enfermedad
de personas acometidas por la LME, que pasan a convivir
y percibir las modificaciones de sus funciones organicas,
psicoldégicas y sociales, exteriorizando un estado
patoldgico que representa una forma de “deficiencia”.

La deficiencia, especialmente en ese ambito, se
encuentra con una sociedad totalmente excluyente, en
que la presencia de un cuerpo que denuncia el equivoco
de alteraciones en sus segmentos, segun la valorizacion
de criterios simbdlicos o clasificatorios vigentes en esta
sociedad, puede generar diferentes representaciones
de ese cuerpo a la condicion humana. Bajo esta
optica, debemos luchar con el intuito de construir una
sociedad que sea inclusiva, recibiendo a las personas
con deficiencia, tan abaladas por las pérdidas sufridas,
apartando el modelo vigente, donde ellas son las que
deben adaptarse a la sociedad.

La relacién con la silla de ruedas desencadena un
ilimitado nimero de sentimientos y comportamientos
inherentes a la naturaleza humana. La extension de
estos sentimientos ocurre, desde las situaciones mas
basicas de dificultades, con el intuito entender y aceptar
lo que sucedid: choque, impacto, miedo, falta de valor,
verglienza, dolor emocional profundo, negacion de la
situacion, alteracién de la imagen corporal, pérdida de
la libertad, preguntas y creencia en la unidad divina,
representacion de ausencia de vida, sentimientos
suicidas y, pasar por algunas declaraciones de esperanza
de cura y libertad, por la condicion del uso de la silla de
ruedast®,

iEs complicado! Muy complicado, porque nosotros éramos
dgiles en todo, entonces, de repente nosotros nos encontramos
presos en la silla, entonces, ah, hay momentos que entramos
en..., no vamos decir en panico, pero en un estrés medio
grande. (P1)

El sentimiento de verglenza y de inferioridad
aparece por la imposibilidad de no mas andar después de
la lesion, y estas alteraciones corporales culminan con la
percepcion de ser satirizado por la poblaciéon por exhibir
su imagen actual, confirmando la presencia de estigma
delante su deficiencia. Algunos estudios afirman que a
partir de esta estigmatizacion, la persona con deficiencia
comprende su cuerpo en cuanto objeto de vergienza,
al experimentar incapacidades en relacion al estandar
vigente de productividad de la sociedad®V,

Yo tenia vergienza, de ser yo aquella persona que andaba y
me ver en la silla de ruedas. Pensaba que los otros irian a reirse,
pensaba que los otros iban a burlarse en mi cara. Entonces, yo
pensaba eso, yo imaginaba ese tipo de cosa. (P4)

Otro importante factor de verglienza para las
personas con deficiencia proviene del prejuicio de los
individuos y de los aspectos histéricos y culturales. Ese es
un fendémeno social, pero también con manifestaciones
personales, que pueden ocasionar sentimientos de baja
las relaciones afectivas

autoestima, dificultades en
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y sociales, perjudicando la calidad de vida de las
personas con LME. La forma como se “ve” esta persona
es modificada de acuerdo con los valores sociales,
morales, filoséficos, éticos y religiosos adoptados por
las diferentes culturas en diferentes momentos historicos.
Asi, el prejuicio relacionado a la deficiencia, a pesar de
que muchas veces aparece con otra configuracion, todavia
ocurre en los tiempos actuales*?.

[...] iCaramba! El tipo esta en la silla de ruedas, es un
ilisiado! (P4)

Mira, sinceramente, yo creo que no sélo nosotros no
estamos preparados, como el pueblo también no estd para
recibir. La mirada es diferente, isabe! O nos trata como a unos
pobrecitos io nos ignoran! (P10)

El equipamiento silla de ruedas tiene una RS bien
nitida de deficiencia. Esta muchas veces, expresada
por la sociedad en su definicibn mas amplia, incluye
los aspectos de las disfunciones mentales en individuos
que presentan apenas los déficits motores como
consecuencia de la lesion medular, clasificados como
deficientes. La silla de ruedas puede presentarse como
un estigma relacionado a la dependencia funcional, al
prejuicio, a la inutilidad del ser humano, a los déficits
mentales y cognitivos.

Hay veces que la persona no se dirige a usted cuando tiene
que preguntar alguna cosa, no pregunta para persona de la silla
de ruedas, pregunta para quien esta junto con ella. Entonces,
eso tiene mucho que el personal aprender que una persona
que esta en la silla, no siempre tiene algun problema, vamos
suponer, asi, de cabeza, vamos decir asi, mentalmente, y si,
sélo porque esta parapléjica. (P1)

La condicion de deficiencia, en que la presentacion
corporal evidencia la diferencia entre lo entero y lo
fragmentado, entre lo perfecto y lo imperfecto y la
asociacién con un equipamiento como la silla de ruedas,
aumenta excesivamente la diferencia a los ojos de la
sociedad. Las influencias histéricas y culturales, hasta
los dias actuales, permanecen cargadas de estigmas
y valores prejuiciados, en cuanto al cuerpo modificado
por enfermedades crdnicas como en los acometidos por
la LME. En este aspecto la silla de ruedas sustenta las
alteraciones corporales y refuerza las caracteristicas
de un estigma, como la propia RS de la deficiencia.
También podra representar, a partir de algin momento
del proceso de rehabilitacion, la transicion para una vida
mas independiente, por la convivencia cotidiana con ese
equipamiento.

La tercera categoria esta relacionada con el medio
de locomocion y transporte que la silla de ruedas puede
ser para las personas con paraplejia. Las declaraciones
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de los participantes expresaron tanto el significado de
medio de locomocién como de medio de transporte, con
impostacién firme y clara, definiendo la silla de ruedas
como la nueva forma de volver a andar sobre “cuatro
ruedas” delante de la pérdida motora permanente
causada por la lesion medular.

El significado, como yo le dije a usted es moverse. El objetivo
de la silla hoy es eso, es poder utilizarla, donde usted pueda ir,
y usted hacer lo que usted puede hacer con ella. Y es moverse,
ihacer de todo! (P6)

La posibilidad de permitir la libertad de movimiento,
mismo que sobre ruedas, torna a la silla de ruedas un
equipamiento también facilitador de la reorganizacion
de las actividades funcionales basicas, inclusive las
mas complejas. Permite el aprovechamiento de las
oportunidades sociales, educacionales, vocacionales
y recreacionales conduciendo a la persona a una
integracion social, en un estilo de vida productivo que
recompensa.

[...] yo soy mas feliz hoy sentado en una silla de ruedas
de que cuando yo andaba. iEs confort! Yo tengo mi silla. Y ella
es una utilidad en nuestra vida hoy. Ella es apta para poder
trabajar, hacer algunas cosas, para la locomocién de un lugar
para otro. (P6)

Entretanto, hay un camino recorrido para la
construccion de la representacidon de locomocion y
transporte, ya que, antes de garantizar esas habilidades
de forma independiente, el usuario de silla de ruedas
enfrenta muchas dificultades, como la debilidad de los
musculos del tronco y de los miembros inferiores, la
pérdida del control del tronco en la postura sentada y
la falta de equilibrio, alteraciones estas relacionadas
a la paraplejia. La experiencia inicial puede llevar
a la sensacion de miedo, debido a la inestabilidad
proporcionada por una silla de ruedas en movimiento,
como por ejemplo, la comparacién con el montar bicicleta
por la primera vez®3,

Las primeras vueltas son malas, porque la persona tiene
que pegar equilibrio como en la bicicleta, entonces, de ahi va
al estémago, realmente yo cai también con la silla, que yo no
sabia, no tenia practica, iverdad! Me fui para atrds un dia, la
primera vez alla en la casa de mi hermana, yo cai porque yo hice
mucha fuerza, yo no tenia equilibrio todavia, yo estaba medio
trabado, sin equilibrio, ahi, fui para atras todo de una vez. (P8)

Cuanto mejor es la calidad de la silla de ruedas,
mayor es la facilidad en conducirla y en trasponer las
barreras arquitectdnicas, encontradas enla mayoriadelos
ambientes frecuentados por todos nosotros, resultando
en mayor éxito en el desempefio funcional®3,

Y tener una silla buena también, para andar en esa ciudad

ahi, tiene que esta buena. Porque mucho hueco, mucho, muchas
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piedras en la calle, mucha cosa, si la silla no estd 100% iusted
cae! Es facil, cualquier piedrita te derrumba, y, para subir ies
una dificultad! iPero nosotros vamos llevando la vida! (P3)

En esta fase, delante del proceso de rehabilitacion
y de la convivencia cotidiana entre el usuario y el
equipamiento, este pasa a permitir progresiva movilidad
con independencia en la locomocién. El perfil de los
sentimientos que emerge en las personas con LME se
presenta con caracteristicas positivas de bienestar con
la condicion de adaptacién a la deficiencia, con mejoria
visible de autoestima y también la percepcion de que la
silla de ruedas no representa mas un estigma o generador
de prejuicio, pero si ser su medio de locomocién vy
transporte, ademas de los beneficios provenientes con
la independencia.

La construccidon de la categoria de representacion
social de la silla de ruedas como parte o extensidn
total del cuerpo de las personas con LME, demuestra la
superacion de los sentimientos de prejuicio y estigmas
delante de las transformaciones ocurridas en su cuerpo
y la utilizacion de la silla de ruedas. En este momento,
las personas demuestran en sus declaraciones la
oposicion de la RS al simbolo de deficiencia y exponen su
perspectiva de vida de forma saludable y sentimientos
de felicidad por la afinidad con la silla de ruedas.

Misma cosa que tener piernas, porque sin la silla no vamos
para lugar ninguno, tiene que quedarse sentado en un lugar
parado, como que va a poder andar no tiene como, teniendo la
silla, la fuerza pasa para el brazo y el brazo empuja el cuerpo,
de ahi puede irse tranquilo, iyo creo! Si me retiran esa silla de
ruedas es la misma cosa que cortar mis piernas. (P10)

Para algunos participantes, esta percepcion ocurre
ya en una fase inicial de su incapacidad, con la visibilidad
de asociacion con la silla de ruedas como extension de
sus miembros inferiores paralizados por la LME, con la
posibilidad de volver a moverse y de locomocion. Y lo que
parece ser un equipamiento solamente Util y necesario,
pasa a ser indispensable y esencial, en su vida, es una
parte de su cuerpo.

Estaba en el hospital, ellos me ensefiaron a bajarme de
la cama para la silla, dar una vueltita, porque aquello alli iria
a ser mis piernas. La silla de ruedas, cuando yo andaba, ella
no significaba nada, pero ahora es mi vida, son mis piernas, y
muchas veces, nosotros comentamos alld en nuestra casa ila
silla de ruedas es un estorbo! Ahi yo corrijo nuevamente a mis
hijos, porque si ella es un estorbo, yo no podria andar ¢Cémo es
que yo iria a andar? Entonces ella es esencial en mi vida, ialli hoy!
Hoy ella es mis piernas. (P3)

Los relatos analizados por otros estudios también
resultaron en la concepcion de que la silla de ruedas
se volvié una extension del cuerpo de sus usuarios, de
forma indisociable y como nueva realidad de vida®®.

.br/rlae

La representacion social de la silla de ruedas como
parte o extension del cuerpo pasa de la condicién de
complemento concreto del segmento corporal a la
condicion de propio cuerpo, o sea, la persona ya no
distingue la divisidn entre cuerpo vy silla. El simple hecho
de no estar sentado en la silla promueve la sensacion de
pérdidas corporales, en contraposicion con la sensacién
de integralidad corporal cuando esta sentado en la silla
de ruedas*,

[...] Cuando yo me siento en el sofa, es donde yo siento la
falta de mis piernas y en la silla yo no siento [...] Entonces, me
gusta la silla, es una parte del mi cuerpo, éentendié? Cuando yo
voy dormir yo me acuesto en la cama y ella se queda de mi lado
éentendid? Seria asi, a veces, hay personas que (risos) tienen
un perrito, adonde el duefio va - el perro va atrés. Y yo, es mi
silla, adonde yo voy, yo estoy con ella, y cuando yo no estoy
con ella, ella esta de mi lado (risas). Mi esposa la mayoria de
las veces ella esta también, pero no es siempre, ahora la silla!
[...] Es mas que todo de mi lado, entonces, es mas o menos asi,
sabe, es donde yo estoy, yo estoy con ella. [...] Si, es seguridad,
todas esas cosas, sabe, me siento mas como se dice: icompleto!
(risas) Me siento medio hombre, y con la silla puedo sentirme
un hombre entero (risos), y yo todavia juego si la silla hiciera
declaraciones (risas). (P9)

El cuerpo posee una funcién social y figura en el
orden cultural, proveniente de significados y simbolos
sociales. En virtud de la importancia conferida al
cuerpo en nuestra sociedad, podemos dimensionar
los efectos en la relacién con los demas a los que la
persona con deficiencia estd sometida, ya que se
confronta continuamente con la falsedad de algunos
conceptos ideales relativos a la corporeidad. Entonces,
la intervencion de la cultura sobre el cuerpo, segun los
conceptos de inclusion social, podra incidir sobre los
estandares estéticos, sobre la concepcién de belleza, sin
embargo, sobre todo, sobre la forma con que los sujetos
deficientes son vistos y percibidos en la sociedad. Estos
cambios se iran a reflejar en la imagen que poseen de
si, como consecuencia de esa relacidn social, y también
sobre los modos actuales de vivir y concebir el cuerpo en
la interaccién con la silla de ruedas®.

La quinta y ultima categoria, configura la RS de
la silla de ruedas como una expresion de autonomia,
en que, dentro del contexto estudiado, el participante
alcanza el mas alto nivel de independencia biopsicosocial
y se encuentra apto para participar y pleitear delante de
la sociedad el derecho a la inclusién social.

[...] porque sin la silla de ruedas yo no ando, me quedo
parado vegetando en una cama, en un sofa, en una silla

cualquiera, y con la silla de ruedas yo tengo aquella autonomia
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de ir y venir adonde quisiese ir, sélo me falta que los brazos
ayuden. (P3)

La silla de ruedas se presenta como facilitadora
libertad
de movimientos de parte o del cuerpo entero v,

de la movilidad corporal, que permite la
principalmente, la capacidad de poder ir y venir, para
cualquier lugar, por las personas con deficiencia, como la
real expresién de autonomia. Compone un instrumental
importante para proporcionar laindependencia funcional,
fortaleciendo la busqueda de la autonomia personal.

Yo no voy al centro tocandola porque es muy lejos, pero
yo tomo el autobus, yo me bajo del autobus, yo voy, sufro
un poco con esas calzadas en mal estado que hay alli, pero
podemos andar bien en la ciudad, vamos para donde nosotros
necesitamos ir [...] (P8)

Experimentary alcanzar este proceso de elaboracion
sobre al

equipamiento indispensable para obtener

la autonomia, posibilita al individuo dar un nuevo
significado a su existencia y hacen que perciba nuevas
posibilidades, nuevas elecciones, puede determinar
metas y crear su propio futuro. La evolucion para la
condicion de adaptacion de la persona con LME puede
generar ganancias inestimables, una vez que le posibilita
reconocer sus potenciales para, posteriormente,
participar de forma activa y determinada en la sociedad.
Ademas de esto, propicia la transformacién de la propia
sociedad, en la medida en que ofrece la oportunidad de
mirar realmente a la persona con LME de acuerdo con
sus limitaciones, sus valores y potenciales funcionales.
Entonces, se abre un espacio importante en nuestra
sociedad: el espacio de la diversidad humana, como
seres independientes y auténomos. Estas condiciones le
rescatan la autoestima, el gusto por la vida, tornandose
elementos desencadenadores de la busqueda constante
por la superacién de

las dificultades, teniendo por

consecuencia, la mejoria de la calidad de vida.
Consideraciones finales

Las declaraciones relatadas en este estudio
presentaron las experiencias de personas que, a partir

del comprometimiento por la LME, pasan a convivir

con una vida de elaboraciones y transformaciones
cotidianas pertinentes a las modificaciones ocurridas en
su cuerpo. Nuevos conceptos y significaciones pasan a
ser construidos en las concepciones de estas personas
con deficiencia, representados por los conocimientos
populares, basados en su experiencia cotidiana con el
uso de la silla de ruedas. Las categorias formuladas
se caracterizaron por una trayectoria ascendente de
convivencia entre las manifestaciones clinicas y la
utilizacion de la silla de ruedas, asociada al apoyo de los
familiares, aspectos psicosociales y culturales.

Es necesario establecer la relacién profesional de
la salud y paciente desde su entrada en el hospital y la
presencia de sus familiares, basandose en los principios
éticos profesionales, de confianza y humanismo, para
que las informaciones sobre su nueva condicion como
consecuencia de la LME y el uso de la silla de ruedas
sean dadas de una forma directa, real y afectuosa,
con el intuito de minimizar el enfrentamiento de las
manifestaciones clinicas que se presentaran en el
futuro.

También, es necesario que las politicas publicas de
atencion alapersona con deficiencia sean constantemente
perfeccionadas por las organizaciones gubernamentales,
también que se haga efectivo el cumplimiento de la
fiscalizacién por la sociedad en general, con el intuito
de minimizar las diferencias sociales, el prejuicio y
la discriminacion. Este enfoque de politicas publicas
de atenciéon a la persona con deficiencia fortalece la
practica del concepto de inclusion social, una vez que
a legislacion tiende a equiparar los derechos, deberes
y valores entre los ciudadanos en todas las instancias,
y viabilizar que estas personas asuman sus papeles de
autonomia personal en la sociedad, independientemente
del uso de la silla de ruedas.

En este contexto la silla de ruedas, como extension
del cuerpo modificado por la lesién de la médula espinal,
al devolverle el derecho de locomocién, le ofrece no sélo la
autonomia para varios actos de la vida, como también le

devuelve la dignidad, tan esencial a la vida humana.
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