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SUPER- HEROE, SUPER-VILLANO,ESFUERZO, REFLEXIÓN

Me llamo José Mª Fernández de Villalta y soy sociólogo, el título de mi ponencia es INCONVENIECIAS DE SER UN SUPER-HEROE. He elegido este tema porque creo o creía cuando escribí la ponencia que en este Congreso podía haber un tono a lo mejor un poco triunfalista de lo que es la vida independiente y sobre todo,  como si la vida independiente o el tener plena autonomía fuera el objetivo final y a partir de ahí no hubiera una serie de problemas que te causa el tener vida autónoma o independencia completa.

Yo me he imaginado siempre como si fuera un Super-héroe de tebeo y todo Super-héroe de tebeo tiene,  como todos sabemos Super-villanos, entonces dentro de este Super-héroe de tebeo tienes algunos compañeros que te acompañan en esta aventura como son: Fuerza de voluntad, Valor,  etc.

Entonces yo cogí con todos estos compañeros y dije hala, allá va, Super-cojo al ataque y así es como vas atacando todas las etapas de tu vida.

Existe un gran riesgo o digamos que el Super-villano más fuerte que me va a atacar en esta aventura se llama Mistar esfuerzo, es decir, nadie mide o la sociedad en general no es muy consciente del esfuerzo que supone tener una vida autónoma y otro de los villanos que nos podemos encontrar en esta aventura que no sé si saldrá o no será el villano que se llama villano " lo mismo que todos", es decir esta es la frase típica que cuando tú dices que tienes un problema o una dificultad y te empiezan a decir.

Después con el tiempo la reacción de la familia o de ese "ente galáctico" que vamos a llamar sociedad que a veces funcionará como Super-villano o funcionara como Super-héroe compañero tuyo, va viendo como vas superando las cosas. Al principio valoran mucho esta superación pero llega un momento que la sociedad y los que te rodean deciden que no sé como si fuera que ya has demostrado suficientemente de lo que eres capaz y a partir de entonces y estoy exagerando no te perdonan ni una.

Yo siempre recuerdo cuando era pequeño que sabía muy bien todas las cosas de lo que era capaz pero era muy consciente de que el día que demostrara que tenía el Super poder de llevar un vaso de agua ya nunca mas o siempre que me fueran a traer un vaso de agua me iban a decir la consabida frase de vete tú, que tú puedes.

Todo esto creo que es muy importante porque ya digo, al principio se pasa por una etapa eufórica y es lógico porque pasas de tener un traje normal con una camisa normal y unos pantalones normales y unos zapatos normales como cualquiera a vestirte esa especie de pijama de colores con una capa y un antifaz para recorrer el mundo.

Esto puede ser un arma de doble filo porque siempre que he pensado en héroes como Superman o Spiderman, decía que agobio tiene que ser eso de no poderte equivocar nunca o lo que es peor de tener que estar salvando el mundo es decir respondiendo a la imagen que los demás tienen de ti por mucha Super-velocidad que tengas o por mucha capacidad que tengas de trepar por las paredes. 

Tengo la sensación de que cuando llegas a ser una persona autónoma, independiente por narices tienes que haberte convertido en una persona feliz y todo el mundo sabe que los que supuestamente somos independientes no pasamos la vida siendo felices y sonriendo o por otro lado lo mas seguro es que  la felicidad, la tristeza y las lágrimas no estén generadas necesariamente tu discapacidad sino por las desgracias que te pueden ocurrir relacionándote con los demás.

Yo tengo ahora mismo psoriasis y estoy lleno de puntitos con lo cual mi traje se ha convertido en un pijama de lunares y eso a veces te crea mayor dependencia y eso es algo que estoy aprendiendo ahora, mayor dependencia o mayor depresión que haya podido generar mi discapacidad, o por ejemplo el empeño ese que tiene todo el mundo de que por superar una discapacidad tienes que ver todo positivo o negativo y en el fondo es como cualquiera, cuando tienes una depresión no tienes ganas de levantarte de la cama pero claro una persona normal aunque no tenga ganas de levantarse de la cama no le cuesta trabajo levantarse de la cama pero en mi caso y en el de otras personas con discapacidad cuando no tienes ganas de hacer algo se suma al esfuerzo normal de hacer lo cotidiano al no tener ganas de hacerlo.

Es decir pueden  confundir una depresión con otro super-villano que suele aparecer por ahí y que parece que es un super-villano que no tiene poderes porque ni tiene velocidad ni tiene Super vista, tiene Super oído  que se llama la vaguería es decir si tú normalmente estás acostumbrado a ir al 120% cuando vas sencillamente al 100% a las personas les parece que estás  siendo vago porque comparado con ellos estás haciendo la mitad de lo que ellos harían, no sé si me he explicado muy bien porque a pesar de ser un Super-héroe las matemáticas siempre se me han dado muy mal pero intentaré explicarme más adelante.
Entonces el problema viene un poco de ahí, si demuestras tu debilidad, si en algún momento pierdes tus Super poderes como la voluntad, el optimismo y te muestras en algún momento débil, la gente puede empezar a pensar  que no estás preparado para tener una vida autónoma o que el entorno está siendo demasiado duro contigo, con lo cual durante mucho tiempo vas por ahí con la sonrisa de Spot publicitario,  como si nada te afectara y como si estuvieras continuamente alegre y feliz.

Otro inconveniente que yo veo cuando uno alcanza la plena autonomía es que parece ser que como ya tienes Super poderes y lo puedes todo, eso incluya que no necesites ningún recurso externo y todo el mundo sabemos que el tener Super poderes y ser un super-héroe te obliga a estar en muchos sitios a la vez es decir a ir al cine, a ir a la universidad, a ir al trabajo, cada vez tienes unas obligaciones sociales más activas y esto te genera mayores gastos y una necesidad de medir el recurso.

Por ejemplo yo para dar esta conferencia al mismo tiempo que estoy hablando estoy pensando en como resbalarme, tengo que controlar mi sudoración, tengo que controlar que no se me caiga la baba, tengo que controlar la velocidad con la que hablo, etc. Bueno ya sé que soy un super-héroe y soy capaz de hacer todo eso a la vez pero 'tanta acción' supone que a veces tengo que ir a recargar mis baterías de telarañas como haría spiderman o tener cuidado cuando aparece la Criptonita que en este caso sería el cansancio.

El cansancio no quiere decir que no pueda realizar una actividad sino sencillamente que necesitas un tiempo para poderla realizar.

También tiene otro mito la independencia y se me ocurre otra forma de explicarlo: La independencia y la autonomía a mí cada vez se me parece más a 'hacer el amor'  todo el rato sudando o todo el rato haciendo un esfuerzo para pillar la postura mejor,  para cinco minutos de placer, el que pueda porque yo a pesar de  ser un super-héroe parece que ahí no tengo Super poderes para cinco minutos, pues esa misma sensación puede tener uno con el resto de las actividades de la vida.

En definitiva, en tú etapa de autonomía llega un momento que te tienes que parar y decir bueno lo paradójico es que ahora tengo que empezar a demostrar a los demás todo aquello de lo que yo no era capaz  de hacer antes y que aparentemente por estar actuando continuamente con Super poderes no parezco normal. 

Cualquier actividad como es caminar a una velocidad 'normal',  cuando no puedo o hablar a una velocidad "normal" cuando tengo que estar pensando lo que hablo o pensar dos cosas a la vez. Si ya sé que soy un hombre y los hombres solo tenemos una neurona y solo podemos pensar una cosa pero yo no solo estoy pensando en los hombres sino en las mujeres y afortunadamente o desgraciadamente soy un super-héroe y no una Super-Heroína seguramente si fuera una Super-heroína podría pensar varias cosas a la vez porque todo el mundo sabe que las mujeres tienen mayor capacidad por lo menos la utilizan mejor que los hombres.

Como os decía cuando ya se os haya pasado la euforia de haber conseguido esa autonomía y esa independencia tendréis que volver a detenernos y pensar sobre vuestra vida de Super-heroes, porque es como si de repente hubiéramos pasado de estar encerrados en una jaula y tener la libertad o como si de repente te tomas una droga y como se dice en castellano alucinas en colores. Es decir todo te parece nuevo, todo te parece excitante y esa propia excitación hace que no midas tu esfuerzo, entonces es muy importante parar y explicar a los demás.

No mira yo puedo hacer esto, lo hago de una forma aparentemente normal, y es verdad que entre yo superhéroe con discapacidad y tú Super-héroe sin discapacidad no hay aparentemente ninguna diferencia por eso no te puedes llegar a olvidar todo el trabajo que cuesta tener esta autonomía y esta independencia y normalmente esto se suele confundir con la valoración o las palmaditas en la espalda.          

Volvamos a la aventura del superhéroe, es verdad que cuando Superman o Batman salvan a alguien todo el mundo le da unas palmaditas en la espalda diciendo vaya eres capaz de hacer cosas que nadie hacemos, etc., etc., pero esa propia apariencia de normalidad tiene que llevar consigo otro tipo de comprensión que no es necesariamente el reconocimiento o que todo el mundo te de palmaditas en la espalda,  sino que  en un momento dado que el mundo frene y  vaya a tu ritmo por una vez, es decir que la gente camine a tu paso, que la gente pueda tranquilamente aceptar que a los 16 años corrías mas y ahora a los 40 corras menos.

Ellos también corren menos, la única diferencia es que  aparezca el super-villano ese de "te estás convirtiendo en un vago o claro es que no te esfuerzas suficiente" o a lo mejor deberías de haberte dedicado hacer mas tiempo a la rehabilitación y no a salir por las noches. Desde luego en lo último si que tienen razón porque creo que voy a empezar a perder Super poderes por culpa de la barriguita de cerveza que se me está poniendo.

Otro de los peligros que tiene convertirte en un superhéroe es que te entra un "Complejo de cura horrible" como tú has pasado por un montón de problemas aparentemente tu entiendes los problemas. 

Yo muchas veces digo que cuando tienes una discapacidad y alguien se te sienta a comer, pues tranquilamente se te pone hablar de enfermedades porque claro como tu tienes una enfermedad tienes que comprender lo mal que lo han pasado ellos estando enfermos. Es absurdo, es como si a las mujeres cada vez que se les acerca alguien se pusieran hablar de Moda o de limpieza, etc., etc., o a los hombres cada vez que nos sentamos a comer alguien se dedicara ha hablarnos de lo bueno que es el Madrid o si nos gusta el fútbol, es absurdo, digo yo que las personas con discapacidad a pesar de haber sufrido enfermedades no es que nos guste ese tipo de conversación.
Otro riesgo es creerte que eres el único superhéroe que existe en la tierra, es decir creer por otro lado que el resto de las personas normales no han tenido que irse convirtiendo en Super Héroes  y sacar poderes de donde no los tenían,  para poder vivir en familia y sacar a la gente adelante. Por eso es necesario que el Super héroe en este caso tenga  también una dosis de comprensión  y poder equilibrar en una misma balanza,  lo que supone una discapacidad es igual de duro y complejo que  una familia numerosa o quedarse sin empleo pese a que socialmente la discapacidad  o ciertas deficiencias o pérdida de Super poderes que estén mas o menos socialmente admitidos o se vean más. 

Por ejemplo el hecho de que las personas con discapacidad tengamos mala leche o estemos enfadados o podemos reprochar algo a los demás, lo justifique la Sociedad por lo que hemos pasado. El problema de este super-villano que se llama mala leche o estar enfadado es que es cierto que todo el mundo puede entender que tu tengas mala leche o tú estés mal encarado....... pero en el fondo actúan con cierta hipocresía, cada vez que aparece este super-villano en vez de darle "palmaditas en la espalda" al superhéroe,  deberían de hacerle ver que a nadie le gusta un super-héroe con mal carácter y egoísta.

Básicamente esta es la principal inconveniencia que tiene la autonomía, por un lado te crees que ya no tienes por qué pedir ayuda a los demás va a suponer perder uno de tus superpoderes y que la gente empieza a pensar que ya no eres autónomo o que ya no puedes pensar por ti mismo y por otro lado este indicio de pedir ayuda puede ser que los demás lo mal interpreten como una necesidad de protección mas allá de la protección normal que necesitamos todos.

Bueno continuemos o mejor dicho finalicemos esta aventura. Creo que la autonomía o la vida independiente es un tesoro muy útil pero es un tesoro que hay que guardar y sobre todo saber racionar, es decir parar y reflexionar diciendo eh es verdad que tengo Super- Poderes que soy Superman o Spiderman pero a veces me gustaría que la gente comprendiera que cuando no llevo este pijama puesto llamado voluntad o felicidad o llamado optimismo también soy meramente un humano como lo es Clark Kent  o Peter Parker y en los momentos que estoy actuando como humano no quiero andar siempre dando explicaciones o justificando por que en ese momento no tengo Super poderes y no puedo alcanzar el agua o no puedo recorrer 100 mts. , o no puedo subir una montaña sino sencillamente que la gente no me haga preguntas y sencillamente me ayude.

Creo que con esto y con lo que yo soy capaz de enrollarme ahora voy a coger mi capacidad de Super enrollamiento y con esto que he escrito en pocas palabras seguro que a la hora de que lo cuente en público durará mucho más. 

Muchas gracias.  
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