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Introduccion

Desde que comenzamos nuestra practica cli-
nica con personas con retraso mental, constata-
mos que el desarrollo de la autodeterminacion
estd relacionado con el proceso de subjetivacion
(5). Consecuentemente, hemos reforzado y refi-
nado la interrelaciéon entre la autodeterminaciéon
y la constitucién subjetiva en nuestras préacticas e

investigaciones. Luego de 10 afios de experiencia
en el campo de la salud mental, la discapacidad y
todas sus areas relacionadas, podemos demostrar la
importancia de este concepto en la vida cotidiana,
en los servicios educativos y en los de rehabilitacion.
El presente articulo constituye una actualizaciéon con
respecto a nuestras publicaciones anteriores (3).

Resumen

El articulo describe en forma original el concepto de autodeterminacién, que incluye un anélisis de sus componentes y de
sus efectos. Los autores detallan dos grupos de alteraciones de la autodeterminacién: la disipacién y la alienacion subjetivas.
Sostienen que el conjunto de este marco tedrico explica en forma mas acabada el cuadro de la Discapacidad Intelectual (el Re-
traso Mental del DSM) y que es mas util que el coeficiente intelectual para orientar las intervenciones terapéuticas, educativas
y rehabilitadoras. Proponen que el perfil y el nivel de la autodeterminacion de una persona con discapacidad intelectual sean
utilizados para subclasificar a las personas con diagnostico de retraso mental en reemplazo de los rangos de coeficiente intelec-
tual tradicionalmente utilizados e igualmente criticados por inoperantes.

Palabras clave: Retraso Mental - Discapacidad Intelectual - Autodeterminacién - Autonomia - Evaluacién - Nosologia - Cla-
sificacion.

SELF DETERMINATION AS AN AXIS TO EVALUATE AND INTERVENE WITH INTELECTUALLY DISABLED PEOPLE

Summary

The article describes in an original way the concept of self-determination, including an analysis of its components and effects.
The authors detail two groups of disorders of self-determination: subjective dissipation and subjective alienation. They sustain
that this theoretical framework explains more fully the clinics of Intellectual Disability (DSM’s Mental Retardation) and is more
useful than IQ to orient teaching, therapeutic and rehabilitative interventions. The authors propose that the level and profile
of self-determination of a person with intellectual disability should be utilized to sub-classify people with mental retardation
diagnose, replacing the ranges of IQ traditionally used, and criticized as well, for useless.

Key words: Mental Retardation - Intellectual Disability - Self-determination - Autonomy - Evaluation - Nosology - Classifica-
tion.
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Componentes de la autodeterminacion

El desarrollo de la autodeterminacion es un proceso
comun a todos los seres humanos. Las primeras traduc-
ciones al espafiol la describian como la capacidad de
autodireccion y autocontrol. Estos dos conceptos se
refieren a la capacidad de la persona para conducirse
en forma socialmente aceptable evitando los desbor-
des afectivos.

Es igualmente frecuente que algunos autores
hablen de la autonomia describiendo en sus ejemplos
a la manifestacion de los componentes de la autode-
terminacién. La autonomia estd ligada a la indepen-
dencia respecto de otros y a la capacidad para fun-
cionar adecuadamente por si mismo (1). Un estudio
mas profundo del concepto de autodeterminaciéon
nos llevo a considerar, junto con otros autores, que es
la capacidad de:

- ser el agente causal de la propia vida,

- mantener relaciones de interdependencia con el
contexto de pertenencia social,

- hacer elecciones y tomar decisiones sin interfe-
rencias ni manipulaciones externas.

Originalmente ubicabamos a la eleccion como un
componente mas de la autodeterminacioén (entre otros
cuatro que seguidamente describiremos). La aplica-
cion clinica del concepto evidencio que la eleccion se
manifiesta como un producto. Lo mismo sucedi6é con
la creatividad, la iniciativa, la resolucién de conflic-
tos inesperados y el mantenimiento de las preferen-
cias, habilidades que considerdbamos, inicialmente,
como factores descriptores del concepto. Luego de
probar en forma provisoria diversos modelos, elucida-
mos que existen cuatro componentes estructurales de
la autodeterminacién, de los cuales proponemos sus
respectivas definiciones operativas:

1. Protagonismo: ser el agente causal y principal de
la propia vida, apropiandose de ella (no como una
pertenencia sino como una creacién de la cual se es
creador sustancial).

2. Responsabilidad: asumir y cumplir compromisos;
reconocer los errores y ser capaz de repararlos.

3. Libertad: hacer elecciones y tomar decisiones sin
manipulacién ni presion externa, aunque no siempre
coincidan con las que tomaria la mayoria.

4. Contexto vincular: tener conciencia de que todos
los actos de la vida afectan a otras personas, que, reci-
procamente, comparten un conjunto de bienes mate-
riales, inmateriales y conductuales, y tienen expecta-
tivas mutuas.

Dinamica de la autodeterminacion
Los cuatro componentes se interrelacionan dinéa-

micamente. Distinguimos asi cuatro pares de interac-
ciones:

1. La iniciativa y la direccionalidad de las acciones. El
protagonismo y la responsabilidad parten de la per-
sona y se dirigen hacia su entorno. La libertad y el
contexto vincular son componentes que parten desde
el entorno y afectan a la persona.

2. La creatividad. El protagonismo y la libertad son
los componentes que se utilizan para crear nuevos
objetos y vinculos, mientras que la responsabilidad
y el contexto vincular funcionan utilizando objetos y
vinculos ya existentes.

3. Los limites. A todas las personas nos atraviesan
y pre-existen prohibiciones y habilitaciones. Estos
limites son bastante precisos, pueden enunciarse o
ser parte de los usos y costumbres tacitos. Existen por
convencién social y se los pretende universalmente
véalidos dentro de la comunidad. La libertad y la res-
ponsabilidad estdn involucradas en el reconocimien-
to y el uso de los limites.

4. Las fronteras. Los seres humanos construimos
una matriz de expectativas y anhelos, a veces mutuos
o compartidos, otras unilaterales o unipersonales. La
interfaz, la zona de contacto entre estas matrices son
las fronteras. Tienen una ubicacion difusa ya que son
producto del dialogo. Su funcionamiento es modifica-
ble por las circunstancias, por el paso del tiempo y por
los actores que las construyen (16). En la construcciéon
de las fronteras se involucran el protagonismo y el
contexto vincular.

La autodeterminacion tiene un dinamismo bidi-
reccional entre la persona y su ambiente. La iniciativa
parte de cualquiera de los dos, ritmicamente, dialogi-
camente. En este proceso se crean objetos y vinculos
y se utilizan los que ya estdn disponibles dentro del
contexto. Los limites entre la persona y su ambiente
se hallan predefinidos y se respetan mutuamente. Las
fronteras entre la persona y los otros de su ambiente
son transicionales, co-definidas entre ambas partes.

Propuestas nosoldgicas para comprender la
clinica

El retraso mental no es, en si mismo, una patolo-
gia. La centralidad atribuida a la limitacion cognitiva
se justifica solo dentro de los esquemas racionalistas y
cientificos habituales en los cuales se gest6 el concep-
to y se concibio su etiologia (14).

En la vida cotidiana encontramos personas con
toda la gama de habilidades cognitivas. Estas no
siempre son predictivas del coeficiente intelectual,
ni se corresponden exactamente con él. Recordemos
el estereotipo del profesor chiflado, del genio que es
incapaz de llevar una existencia auténoma si no es
por la ayuda sostenida de las personas del entorno.
Su inteligencia no precluye su tontura. Los paradig-
mas basados en el modelo social de la discapacidad
pusieron en el centro de la escena a la autonomia del
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individuo con discapacidad. Este cambio de perspecti-
va no zanjo la cuestion, ya que todos conocemos per-
sonas dependientes e independientes, y esta condi-
cién no se correlaciona linealmente con su insercion
laboral o social (21). La vida en sociedad nos enfrenta
con personas con varios grados de limitaciones en sus
habilidades para la vida cotidiana. Si no estan rotula-
das con un diagnostico de retraso mental, no preten-
demos darles un tratamiento especial; simplemente
lidiamos con la limitacién hasta buscar una solucién
posible y mutuamente conveniente.

Luego de 10 afios de estudio, reflexion y supervi-
sioén de situaciones clinicas que involucran a personas
con discapacidad intelectual (PCDI) (4), podemos afir-
mar que el abordaje clinico desde la autodeterminacién
es indispensable para la vida de estas personas, en todo
el espectro del coeficiente intelectual. Desde cualquier
campo disciplinario y en cualquier prestacion de ser-
vicios para estas personas, basta con trabajar desde la
autodeterminacion y brindar los apoyos que requieren
para normalizar su condicién de vida (totalmente dis-
tinto a normatizar la persona)'. Esta perspectiva y esta
metodologia de intervencién son tutiles para reducir
las limitaciones en las habilidades adaptativas, porque
impactan en un aspecto nodal y constitutivo: el posi-
cionamiento subjetivo, ante si mismos y ante el entoz-
no social del que son miembros (23).

Existen varios modelos de desarrollo bio-psico-social,
el nuestro es s6lo uno. Tzvetan Todorov (25) e Isidoro
Berenstein (15), por ejemplo, describen otros, con los
que coincidimos ampliamente. Cuando la constitucion
subjetiva se desarrolla en forma esperable, la persona
adulta lleva una vida autodeterminada. En el individuo
adulto, auténomo, maduro y desarrollado subjetiva-
mente, podemos encontrar los siguientes fenémenos
y efectos. Entre paréntesis, indicamos el componente
correspondiente.

- Preferir y elegir (protagonismo).

La voz de los que creen no tener voz, ni la pala-
bra autorizada para hablar de si mismos, no es ruido-
sa. Entre ellos estan las PCDI. Hay que hacer silencio
y tomarse el tiempo necesario para que se hagan escu-
char. Cuando se les da la oportunidad, sin la presion de
una interpelacion de ritmo acelerado, se despliegan en
su riqueza. Su propia voz tiene que ser escuchada aun-
que usen apoyos para hacerla oir por sus limitaciones
en la comunicacion. Siempre tienen algo para decir de
si mismos, en proporciéon directa con la oportunidad y
la habilitacion que les da su entorno social.

- Tener valores y comprometerse (responsabilidad).
Eximir a una persona de la exigencia de reparacion
de un error o del cumplimiento de los compromisos
contraidos, equivale a reducirla a objeto. No exis-
te situacién vital ni condicién que des-ligue a un ser

humano de su reciprocidad para con otros, por mas
bésicos y simples que sean sus intercambios o su valo-
racion mutua.

- Tener metas y proyectarse (libertad).

La habilitacion para la vida (que es siempre social),
tiene que existir sin demostracion previa de capacida-
des. La persona, por su parte, asume algtn grado de res-
ponsabilidad sobre su propia vida. Los otros (la familia,
la sociedad, las instituciones) son co-protagonistas con
la persona con discapacidad hasta que ella pueda ser-
lo por si misma (6). Por supuesto que las limitaciones
pueden ser tantas, que la responsabilidad y el proyecto
de la persona sean puramente metaforicas y dependan
de la interpretacion y la buena voluntad de quienes la
rodean. Estos casos, que son excepciones y no la regla,
no contradicen estos postulados. Basta con recono-
cer, siempre, la existencia de otro en donde hay un ser
humano. Una forma de habilitar la apertura al proyecto
de vida propio es tener la expectativa de que el lugar de
una persona sea en el mundo, ni fuera del mundo, ni a
salvo de él.

- Ejercer un rol social y participar (contexto vincu-
lar).

Para lograr la ciudadania plena, las PCDI deben
ser consideradas y respetadas primero como personas.
Como tales, y sin ningtn pero, suefian, deciden, desean,
planean y cuidan diferentes aspectos de su vida. Nada
de eso sucede si, antes de reconocerlos como personas,
los consideramos enfermos, nifios eternos, incapaces
civiles, o si estas condiciones se fijan, eternizan o son
utilizadas como estigma. Se obtienen ciudadanos plenos
cuando las familias, las organizaciones profesionales,
los gobiernos y las personas con discapacidad aportan
y sostienen en conjunto la ciudadania. La dependencia
y el cuidado controlador a través de instituciones no
producen ciudadanos.

Las alteraciones de la autodeterminacion y de la
constitucion subjetiva, siempre concomitantes, no son
patrimonio exclusivo del retraso mental. Pueden hallar-
se en cualquier persona y como parte de cualquier tras-
torno o cuadro clinico. La limitacién cognitiva y la falta
de variedad de recursos adaptativos ubican a la autode-
terminacion de la persona en el centro de su vida, sin
compensaciones ni disimulos. La inteligencia, en cual-
quiera de sus tipos, le sirve a la persona para manejar
simbolicamente la circulacion de objetos y vinculos, y
de si mismo entre ellos.

La falta de inteligencia nunca es total, siempre hay
algtn tipo de inteligencia disponible. Sin embargo, la
inteligencia 16gico-matemaética fue, por siglos, presen-
tada como La Inteligencia, en especial porque las cien-
cias duras encuentran en ella su reflejo identitario. Sin

! Normatizar es forzar a la persona a ajustarse a estandares y normas que la preceden y la exceden. El principio de normalizacion, segtn lo describe
Bengt Nirje, es llevar una vida tan normal como las circunstancias lo permitan, con un ritmo normal del dia, de la semana, de los afos y de las etapas
vitales (ponencia durante el homenaje realizado en la Conferencia de Montreal). Disponible en: http://www.declaracionmontreal.com/espagnol/doc_

video_discour
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dudas, en un mundo de creciente complejidad y velo-
cidad, la inteligencia que permite manejar representa-
ciones y abstracciones es una habilidad valiosa. Pero de
ningan modo podemos aceptar que la Gnica inteligen-
cia valiosa es esa (del mismo modo que no toda la exis-
tencia humana se complejiza y acelera).

La limitacidén cognitiva no se explica exclusivamen-
te por las fallas en la inteligencia l6gico-matematica;
involucra a un sujeto con intencionalidad y en situa-
ci6én vincular. El concepto que mejor permite apreciar e
intervenir sobre esta estructuracion de la vida humana
es la autodeterminacioén. La inteligencia de la que habla
el coeficiente intelectual captura pobremente la vida de
las personas. Pretende ver en ella, como esencial, lo que
valora en si misma: racionalidad, abstraccién, objetivi-
dad, 16gica. La autodeterminacion, en cambio, captura
esos factores y su expresion a través de la creatividad, la
personalidad, la abstraccion estética, el conocimiento
empirico.

Hay dos alteraciones posibles de la autodetermina-
cion:

1) La disipacion subjetiva: afecta la manifestacion de
la subjetividad de una tnica persona. Es un proceso de
subjetivacion que busca insustancializar, borronear o
reducir los conflictos. Se constituye como un modo de
ser y estar en el mundo, silencioso, crénico, poco lla-
mativo. Casi no requiere energia, no cansa ni hastia.
Externamente se observa a la persona inhibida y pasi-
va; raramente consultan por si mismos. Internamente
se infiere un vacio existencial. La disipacién subjetiva
puede describirse como una disminucién o desapari-
cién de uno de los componentes de la autodetermina-
cion. Se interviene sobre ella desarrollando el o las areas
disipadas.

2) La alienacion subjetiva (2): afecta, por lo menos,
a dos personas a la vez. Es un proceso de subjetivacion
en el que predomina un componente de la autodeter-
minaciéon por sobre los otros. La alienacion es ruidosa
y evidente. Requiere energia para mantenerse; quienes
estan alienados padecen el agotamiento, por hartazgo o
desesperacion en la relacion vincular, a causa de la esca-
sa distancia afectiva y/o fisica entre ambos. La interven-
cion improvisada se hace sobre la PCDI para inhibir los
sintomas molestos. Esta estrategia tiene alcances limita-
dos, ya que desestima que la alienacién es un fenéme-
no vincular. Las alienaciones mejoran desarrollando los
otros componentes de la autodeterminacion antes que
enfocarse en el que predomina. La intervencion debe
disefiarse para que afecte al vinculo alineado/alienante
(20).

Propuesta de clasificacion para orientar el
trabajo clinico

La subclasificacion del retraso mental de acuerdo
con el coeficiente intelectual es obsoleta e inconducen-
te. Los tres criterios del DSM IV (17) para el diagnéstico

merecen ser retenidos. Sin embargo, en vez de obtener
un CI, es mas util administrar una escala de autodeter-
minacion para, a continuacioén, distinguir tres situacio-
nes clinicas. Tendriamos asi:

Personas con retraso mental:

a. Sin alteracion de la autodeterminacion, que no
merecen un abordaje psiquiatrico o psicolégico especial
y que, como cualquiera, requeriran las adaptaciones
necesarias para su insercion y participacion social (pero
éstas seran particularidades de los campos disciplinarios
generales). Tienen puntajes homogéneamente altos en
los componentes de autodeterminacion.

b. Con alteracion disipativa de la autodeterminacion,
que tienen puntajes homogéneamente bajos en las
escalas de autodeterminacion.

c. Con alteracion alienada de la autodeterminacion, que
muestran puntajes heterogéneos en las escalas de auto-
determinacién, con algunos componentes puntuando
alto y otros, bajo.

La siguiente tabla resume nuestra propuesta y pro-
pone cuatro formas prototipicas de cada alteracion.
La nominacién de cada una de las formas clinicas es
secundaria con respecto a la descripcion clinica; no hay
nada en los nombres més que una denominacién con-
vencional.

Autodeterminacion
Componente Efectos Disipacion Alienacién
Protagonismo Pr;f:gr:[ y Sumision Egocentrismo

Tener valores y

Responsabilidad Banalizacion | Hiperexigencia
comprometerse
. T S .,
Libertad enermetasy | pestriccion Transgresion
proyectarse
Ejercer un
Contexto ro_l §oaa| y Aislamiento | Masificacién
Vincular participar en la
sociedad

En talleres con trabajadores, familiares y personas
con discapacidad pudimos obtener ejemplos clinicos y
anécdotas de cada una de las situaciones incluidas en
la tabla precedente. En la tabla siguiente mostramos las
frases de esos actores que se corresponden con el cuadro
clinico. De ello se sigue que el modelo es comprensible y
utilizable por cualquier actor y permite la comunicacion
de perfiles reconocibles entre ellos. Estas fuentes nos per-
miten listar situaciones que deben hacernos pensar en
una alteracion de la autodeterminacion.
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Disipacion | | Alienacion
Alteracion Situaciones en la clinica de adultos Alteracion
Demanda constante de "
atencién, con caprichos y 2
- ' ) obstinacién. 3 m
e O Cuando cualquier persona E 3 2B
:g § le dice que se mueva o se = Quiere algo y si no se lo dan, :_') 2
= B calle, ella obedece sin poner S se violenta. a =2
5 & resistencia a todo lo que se le 8 s =
v g propone. o Hace mondlogos referidos S g
a a si misma, generando &
escenas en las que es el g
centro de la atencion.
S Es capaz de manejarse en o Cuando se le ponen limites 3
e S .g c sociedad e individualmente, 3 reacciona en forma violenta. g =
2 0573 tienen las herramientas E a2 2
§ £ S 8 necesarias, pero por encontrarse o Pone en jaque todas las o gﬁ o8
..E R5 38 institucionalizado no puede. c normativas institucionales, 55 P
-y 0 (7]
K 8 E o 4 grupales y de relacién con 2 § 5
£a® No posee vinculos fuera de la ] los otros. S © 3
£ institucion pe ©
~ C ™
T - . Asume responsabilidades v
c ) -8 No participa ni asume el P e £
N~} ASIRS L : que no le corresponden por g 9
S = N compromiso, inclusive en ) . T O
¥ osbB& o [} propia voluntad. o &
5 2w .S actividades propuestas por ella. = a &
= QO 25 ) % =
] [0} = . .
8 =9 - 2 No puede cambiar la rutina, 5 B
Q. © Es mera espectadora de su | . 9 3
2 = se angustia ante lo nuevo. 3 a
g entorno s =
— m
*— @©
© , .
'S Permanece por fuera de - Acttia en funcion del otro
ot cualquier dispositivo grupal, '—=° (grupo u trabajador); o
. . . . . P Q
-g Nl inclusive los rutinarios. o necesita de éste para tomar S & §
o 9 S decisiones ga 2.
g = No interacttia jamés con nadie. o 3 = §'
. , = =.
-'—: 3 Se queda en un rincon. x Hace los que hacen los 22 o
1 r H —_
T £ demas, le da lo mismo oo £
. . . . >S5
B Se limita a satisfacer sus S cualquier actividad
o necesidades basicas

Si seguimos el esquema dindmico descripto en el
Punto 2, podemos identificar como configuraciones de
la consulta o del planteo clinico:

- los monologos y los silencios constantes;

- las exclusividades vinculares;

- la transgresion de los limites sin consecuencias ni
sancion para quien la comete;

- las posiciones fijas de dar y recibir, en las que no hay
intercambio significativo.

No siempre es sencillo identificar cual de los compo-
nentes esta en juego. Muchas veces es preferible enfocar
la dinamica, identificando de donde parte la inhibicion

de la iniciativa, o reconociendo la inexistencia de fronte-
ras eficaces, en vez de analizar la situacion componente
por componente.

Propuestas de intervencion y evaluacion

La experiencia nos muestra que el cambio de las
PCDI, de sus familias y de las instituciones a las que
concurren, no sigue una senda racional (22). A veces se
produce a través de pequefios matices que, sumados a
lo largo del tiempo, implican llegar a las metas desea-
das. Entonces, matizar, generar un pequefio cambio en
vez de fijar, imponer, empujar, puede ser una estrategia
mejor. En ese sentido, desarrollar soluciones transitorias
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en vez de buscar una solucién definitiva es mas astuto
para lograr el cambio.

En el mismo sentido, una situacién clinica no pue-
de analizarse exclusivamente con pardmetros objetivos
y racionales. Por ejemplo, la internacion puede ser una
depositacion o un descarte, pero también puede consti-
tuir una forma de seguir viviendo la vida juntos, la per-
sona y su familia de origen, cuando las posibilidades de
continencia familiar estan superadas y la opcion de la
vivienda independiente no es viable. Sin escuchar a los
actores, serian indistinguibles.

La autodeterminacién puede evaluarse:

- con parametros objetivos o subjetivos;

- con herramientas especificas o como un componen-
te de otros campos (Calidad de vida, Derechos);

- como parte de un procedimiento institucional (en
la admision, el egreso o la evolucion);

- como una prueba individual entre otras (dentro de
un psicodiagnoéstico, de una planificacion centrada en la

persona o como modo de monitoreo de un tratamiento);
- para elaborar perfiles de desempefio grupales o
autoevaluaciones.

Hemos trabajado durante afios con familiares y pro-
fesionales para identificar indicadores de autodetermi-
nacion. Comenzamos con un repertorio extenso que
fuimos reduciendo para evitar redundancias y ambigiie-
dades. Contamos con varios modelos de escalas para
evaluar autodeterminacién: para personas con bajo
requerimiento de apoyos (a grosso modo, los leves y los
moderados, las personas con sindrome de Asperger), para
personas con alto requerimiento de apoyos (los graves
y los profundos, personas dentro del espectro autista o
con maltiples discapacidades). Las hemos aplicado y han
demostrado utilidad clinica. La tabla que sigue, muestra
algunos indicadores de cada area. De cada uno de ellos se
evalta la frecuencia con la cual se presenta en la vida de
la persona y se lo parametriza de un modo sencillo (por
ejemplo: casi siempre, a veces o casi nunca).

Areas Indicadores
Comunica lo que puede y lo que no puede hacer
Protagonismo Toma sus propias decisiones
Sus pertenencias, su arreglo y el lugar donde duerme tienen su “sello” personal
Busca una solucién cuando encuentra un obstéculo
Responsabilidad Cumple con los compromisos o las promesas que realiza

Cumple con las obligaciones que asume o le asignan
Manifiesta sus opiniones y preferencias

Libertad Expresa sus diferencias y sus acuerdos con otras personas
Hace cosas nuevas a partir de las ya conocidas
Acepta las decisiones de los otros

C\:::.t:i)l(;: Participa en actividades junto con su familia, sus vecinos, su comunidad
Quienes lo rodean averiguan, respetan y honran sus elecciones y preferencias

Puntaje de autodeterminacion

Minimo .

Protagonismo

Mo hogar

Responsabilidad

Componente de autodeterminacion

Con sus familias

Libertad Contexto

Al objetivar y evaluar la evolucion de la autodetermi-
nacion, aportamos consistencia y fiabilidad a un terreno
apto para la improvisacion y la falta de control, ya que la
mayor parte de los servicios para PCDI en el mundo no
tienen control de efectividad, ni establecen estandares de
prestaciones basados en la calidad de vida. Por otro lado,
aportamos una herramienta que permite constatar la evo-

lucion de las PCDI dentro de un determinado programa,
cosa que el coeficiente intelectual no permite (porque es
fijo, no evoluciona ni varia en el tiempo).

A titulo ilustrativo, incluimos un gréafico en el que se
comparan los puntajes de autodeterminacion de dos grupos
de PCDI severa y profunda, unos viviendo en un hogar con
practicas de avanzada y otros viviendo con sus familias.
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Principios de la intervencion

Es de maxima importancia que las intervenciones
para las PCDI no sean cronicas, sino variadas y potencial-
mente limitadas en el tiempo (potencialidad que deberia
concretarse en la mayoria de los casos). Los apoyos cen-
trados en la persona, focalizados en algunos elementos
relevantes, son mas eficaces para producir mejorias que
las intervenciones globales. Una vez que superamos la
esencializacion del retraso mental, tomamos conciencia
de la participaciéon que le cabe al imaginario social en su
produccion como anormalidad y elucidamos los aspec-
tos sociales de su exclusion.

Cuando superamos el paradigma médico-deficitario-
rehabilitador para la composicion del cuadro clinico,
abrimos un universo vitalizado de posibilidades y evolu-
ciones. Esperando un futuro y caminando hacia él, logra-
mos que el futuro advenga. Si abordamos a los pacientes
sin esperar que cambien, nosotros los fijamos (mas alla
de sus determinaciones organicas) en entidades abstrac-
tas, crénicas, poco interesantes. No encontramos excep-
cion para esto: brindando apoyos, centrandonos en las
personas, desarrollando la autodeterminacion, todos los
pacientes evolucionan favorablemente (1).

La autodeterminacién puede:

- Desarrollarse programaticamente, como un eje
transversal a los procesos de desarrollo de la subjetividad.
Son ejemplos de esos procesos: una psicoterapia, la esco-
larizacion, un entrenamiento deportivo sistematico.

- Operacionalizarse como un contenido curricular,
enseflarse y practicarse. La autogestion (self-advocacy) es
un ejemplo de capacitacién especifica en la gestién de la
propia ciudadania?.

- Ser un marco conceptual para los proyectos o las
politicas que procuren la transformacion social con la
meta de generar comunidades inclusivas (12).

Algunos profesionales creen trabajar para mejorar la
autoestima de sus pacientes adultos, pero arreglan los
horarios de las sesiones con los padres del mismo. El
paciente no puede tomar en serio nuestro estimulo si no
confiamos en su capacidad de distinguir y preferir entre
la mafiana y la tarde. A sus padres les puede resultar con-
veniente traerlo a un horario dado, pero es mucho mas
trascendente que sea él quien determina cuando venir.
Esta posicion trae aparejados problemas de transporte
(¢como llega hasta el consultorio y con quién?), de segu-
ridad (;puede poseer las llaves de la casa? ;se ha quedado
alguna vez solo en el hogar?), de organizacion hogarefa
(¢;quién le cocina?), de cumplimiento de los regimenes
terapéuticos (;llega a horario a las sesiones? jtoma la
medicacion?): jque sean bienvenidos! En buena hora se
presentan de un modo natural y no como el segundo
capitulo de un manual de habilidades adaptativas en el
hogar, de un programa de seguridad vial, o de un entre-
namiento conductual.

La confiabilidad de las elecciones de las PCDI se
incrementa progresivamente, con la practica y la habi-
litacion duraderas, como lo ilustra la siguiente vifieta.

Lorena tenia 19 afios y una discapacidad intelectual.
Estaba alfabetizada, sabia leer niimeros, escribir palabras
y manejar pequefias sumas de dinero. Concurria a un
instituto de formacion laboral; no viajaba sola, ni tenia
autorizacién para hacerlo. Una tarde decidi6 volver a su
casa en taxi porque su familiar demor6 demasiado (a su
juicio) en venirla a buscar y no quiso seguir esperandolo.
Fue un episodio de riesgo, en el cual se combinaron la
falta de responsabilidad de Lorena y una falla en el con-
trol por parte de la institucion. Sin embargo, el episodio,
que asusto mucho a todos los implicados, menos a Lore-
na, constituy6 el puntapié inicial para que se iniciara el
aprendizaje de movilidad en la via publica.

Obviamente, habia componentes de la autodetermi-
nacién que estaban presentes en Lorena:

- ella tomo la iniciativa de irse porque, segin dijo
después, no queria ser diferente de otros comparieros,
que se iban a sus casas por sus propios medios (protago-
nismo); y

- su psicéloga, la institucion y sus padres apoyarian
el aprendizaje poniendo en juego los recursos necesarios
(contexto interrelacional).

Pero el componente de responsabilidad y el uso de la
libertad por parte de Lorena y de sus padres requirieron
trabajos especificos. Sus padres creian que el proceso iba
a durar tan solo un mes, porque ella sabia de memoria
su direccion (por eso llegd en taxi a su casa). Sin duda
Lorena tenia mucho a favor para aprender, era bastante
independiente y autovalida, pero el proceso iba a durar
mas. Sus padres se resistian a que se “retrasara” tanto
dejarla viajar sola. Para fortalecer la autodeterminacion
se necesita que la persona “habite” existencialmente un
tiempo duradero para no fracasar. Los actores involucra-
dos forman parte del proceso, habilitando y esperando.
Un paso en falso por apurar el aprendizaje podia signifi-
car que la institucién retirara su compromiso, compren-
siblemente preocupados por no quedar involucrados en
otra situacion de riesgo.

No bastaba la memoria para recordar la direccién:
Lorena no tenia idea de como cruzar una calle, como
decodificar los colores del semaforo, cobmo tomar un
colectivo y pagar el boleto, como usar el teléfono pabli-
co y el celular, o como pedir ayuda a alguien en caso de
que se perdiera.

Todo el proceso llevd 6 meses de trabajo. Hoy Lorena
tiene 25 anos y circula normalmente por la ciudad en
donde vive.

Detengamonos algunos parrafos en los aspectos
macroinstitucionales, ya no en las PCDI y en los pro-
fesionales que las atienden individualmente. Las audi-
torias, emprendidas regularmente por los financiadores
de los servicios, suelen detenerse en caracteristicas mate-
riales, objetivables y racionales de los servicios, como la
pintura ignifuga y el antideslizante en el borde de los
escalones. Estas son medidas sensatas, pero, mayormen-
te, irrelevantes. Las PCDI tienen dificultades motrices
significativas para sus vidas (no para sus neurélogos) en

2 Véase la entrevista a Philip Stephan, en este mismo dossier.
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una minoria de los casos. Rodar por las escaleras y morir
en un incendio siguen siendo situaciones excepciona-
les. Pero la infantilizacion, la pasivizacion y los riesgos
a mediano y a largo plazo de las précticas instituciona-
les inspiradas en el paradigma del déficit son miles de
veces mas frecuentes. Sin embargo, los auditores, espe-
cialmente los gubernamentales, disfrazan la burocracia
de preocupacién por el bienestar y la seguridad. A las
cansadas entrevistan cinco minutos a algunos beneficia-
rios, haciéndoles preguntas que una telefonista podria
hacer en su lugar (habida cuenta de que tampoco ejer-
cen ningan juicio profesional). Se olvidan de medir
los cambios en la cualidad de la vida de las PCDI, pero
revisan meticulosamente (y permiten financiar, a veces
generosamente) el material de los pisos, la cantidad de
las evaluaciones, el namero de horas profesionales, la
variedad de las disciplinas incluidas en los servicios de
la institucion.

Las practicas de avanzada, en cambio, habilitan a las

PCDI que reciben servicios no solo como beneficiarios,
sino también como interlocutores con su propia exper-
tise y gestores institucionales validos. Es asi que forman
parte del directorio de las instituciones a las que perte-
necen, evaltian sus servicios, son consultados antes de
decidir los contenidos educativos. Esto no sucede al modo
fundamentalista o principista, para brindar una imagen
politicamente correcta. Solo algunas PCDI pueden formar
parte de un directorio. Todos los seres humanos tenemos
algunas capacidades y algunas limitaciones, nuestras elec-
ciones son siempre respetables pero no siempre correctas;
tenemos pericia y somos confiables en ciertas tareas y en
otras necesitamos la ayuda sustancial de otros (24). Las
PCDI no son distintas a los demés ciudadanos.

Las metas que un equipo transdisciplinario o un
colectivo social se proponen alcanzar cuando trabajan
inspirados en la autodeterminacion, son simples y ambi-
ciosas. Mencionamos y comentamos algunas, como
ejemplos.

Que las PCDI...

Comentario

... participen de actividades con personas de su edad en
lugares comunes con igualdad de oportunidades.

Esta meta, que alude a todas las declaraciones de derechos
humanos, se encarna en realidad. En la mayoria de los
paises, solo se enuncia, sin esperar ni desarrollar acciones
que progresivamente la logren.

... hablen y puedan plantear discrepancias y disonancias tanto
como concordancias y acuerdos

Tanto entre si como con las personas a su alrededor.
Tengamos presente que, para la mayoria de las PCDI, las
personas a su alrededor tienen poder sobre ellos, y discrepar
conlleva un conflicto con la autoridad.

... se rodeen de personas que se comprometen con ellas,
que comprendan y estén dispuestas a honrar sus elecciones.

O que apuesten a hallar un sentido dentro de vidas que
pueden aparentar no tener ninguno sin sentido (lo cual es
muy distinto que tolerar cualquier insensatez o locura)

reciban apoyos provenientes de profesionales que los
habiliten para vivir vidas comunes.

Ni todo apoyo debe provenir de un profesional ni toda
intervencion profesional es, solo por eso, terapéutica o
educativa. En la misma linea, los apoyos no se brindan
solamente en consultorios individuales y en aulas. Las
rehabilitaciones y los procesos educativos no duran toda la
vida.

... participen de organizaciones cuyos servicios sean
evaluados y remunerados por la calidad de sus prestaciones y
por mejorar la calidad de sus vidas.

La adjudicacién de licencias, el célculo de retribuciones y la
auditoria de servicios, cambian en forma sustancial. En este
nivel, el cambio de las estructuras de poder debe seguir las
orientaciones del marco conceptual, por coherencia, no por
sometimiento.

Corolarios y consecuencias del marco de auto-
determinacion

El concepto de autodeterminacién es un paso supera-
dor con respecto al trabajo en autonomia y en autodirec-
cion. Resulta indisociable de otros conceptos (de hecho
esta explicitamente incluido en las areas y componentes
de los mismos):

- el principios de normalizacion,

- el principio de inclusion,

- la metodologia de intervencién por apoyos,

- la planificacién centrada en la persona,

- la calidad de vida,

- el desarrollo de la autogestion.

Hemos reflexionado sobre la vida de muchas PCDI
que gestionan su propia ciudadania en diversos paises

VERTEX Rev. Arg. de Psiquiat. 2010, Vol. XXI: 126 - 135



134 Aznar, A S.; Gonzdlez Castandn, D.

y viven en forma independiente, trabajan en empleos
comunes, forman parejas, estudian, participan en su
comunidad, practican deportes competitivos (8, 9).
Todos estos “casos excepcionales” eran plenamente
autodeterminados, con independencia relativa de su
CI, del contexto familiar y social, y de los servicios que
hubieran recibido.

Los profesionales de la salud y de la educacion, los
politicos y las familias, son proclives a ocupar un lugar
omnipotente frente a las PCDI (19). Estas altimas tien-
den a la posicion contraria y a no autorizarse frente a
ellos mas que en circunstancias extremas. Insistimos: la
concepcion que tengamos del campo de la discapacidad
intelectual determina los resultados que vamos a obte-
ner de nuestro trabajo en él. Si la discapacidad intelec-
tual es terreno de los especialistas, el resto de los actores
serd pasivo y los resultados serdn minimos. Vemos en
esto otra encarnacion de las subjetividades disipadas y
alienadas. Si, por el contrario, la discapacidad intelectual
es una produccién que involucra a los individuos, a su
red social de pertenencia y al colectivo social, las inter-
venciones necesariamente seran el producto del didlogo
y el protagonismo serd compartido junto con los espe-
cialistas. La siguiente vifieta ilustra este principio.

Un paciente con discapacidad intelectual recibia 50
mg de un psicofdrmaco. El psiquiatra le ofrecia a la madre
confeccionarle recetas para comprimidos de 100 mg, de
modo que €l trabajara menos y el costo del tratamiento
se redujera. Sin embargo, la madre preferia, e insistia en
recibir, prescripciones de 50 mg por comprimido. Cuan-
do el psiquiatra dejo de prejuzgar a este acto como una
mania y rigidez conductual de la madre de su paciente, y
le pregunto sus porqués, ella le explico. “Habra visto que
mi hijo tiene problemas con las manos”. Efectivamente,
el paciente tenia antecedentes de una anoxia perinatal y
presentaba una dificultad discreta, pero disimulada, de la

motricidad fina. “fl se acuerda de tomar la medicacién
solo. A lo sumo yo le pregunto si tomo la pastilla. Si los
comprimidos son de 100 mg, yo se tendria que partirse-
los y dependeria de mi para tomar la medicacién. Si son
de 50, toma la pastilla por si mismo”.

Todas las culturas comparten problemas y ensayan
soluciones que les son posibles y pertinentes. Por ejem-
plo, en algunos paises del primer mundo (solo en algu-
nos), todos los niveles de educacion y los apoyos tec-
nolodgicos de avanzada estan disponibles para una gran
cantidad de PCDI (tampoco para todos, porque entre
ellos también hay excluidos y marginados del sistema).
Lo que hace la diferencia con los servicios de los paises
latinoamericanos, no es ese aspecto material, sino como
se usan estos recursos, la concepcion de las problemati-
cas educativa e inclusiva. La reflexion y el conocimiento
de la configuracién de las acciones (y de las omisiones)
de los actores sociales, que es compleja y Ginica para cada
pais, deberia acompafiar a nuestro interés profesional
por las actualizaciones.

Conceptualmente, puede llamarnos la atencién una
practica o un instituido social “importado”, pero eso no
basta para que ésa sea una solucion factible y adecuada
para nuestro contexto. Mirando hacia dentro de nues-
tros paises, de nuestros contextos, encontraremos cauces
de salida colectivos. Habilitemos la capacidad de sorpre-
sa con politicas, practicas y organizaciones desarrolladas
dentro de nuestros paises: son contextualmente mas cer-
canas y tienen mas probabilidad de ser exitosas y facti-
bles que las desarrolladas en un exterior rico, luminoso y
quimérico (13). La autodeterminacion, en las PCDI, los
trabajadores que les brindan servicios y en las organi-
zaciones privadas y gubernamentales, no puede desem-
barcar imperialmente, debe crecer progresiva y estraté-
gicamente, en un proceso licido, humilde y efectivo a
lavezm

Referencias bibliograficas

1. Asociacién Americana sobre Retraso Mental (AAMR). Retra-
so mental: definicién, clasificacién y sistemas de apoyo.
Madrid, Alianza, 2002.

2. Aulagnier P. Los destinos del placer. Barcelona, Petrel,
1980.

3. Aznar AS, Gonzélez Castafion D. ;Son o se hacen? El campo
de la discapacidad intelectual estudiado a través de recorri-
dos multiples. Buenos Aires, Editorial Noveduc, 2008.

4. Aznar AS, Gonzédlez Castafion D. Autodeterminacion y
constitucion subjetiva. Estudio sobre el imaginario institu-
cional. Actas del 1er Congreso argentino sobre el adulto con
discapacidad mental “De cara al futuro”, Asociacion AMAR,
Buenos Aires, 2001.

5. Aznar AS, Gonzalez Castafion D. Autodeterminacion, Apo-
yos y Subjetividad. Periddico El Cisne, Aiio XIV, No 155, Julio
de 2003.

6. Aznar AS, Gonzalez Castanén D. Autodeterminacién,
Aprendizaje y Participacion Social. Periddico El Cisne, Afio
XIV- No 156, Agosto, 2003.

7. Aznar AS, Gonzilez Castanén D. Autodeterminacién: un
camino hacia la igualdad de oportunidades. Periddico El Cis-
ne, Afno XIV- No 154, Junio, 2003.

8. Aznar AS, Gonzalez Castanén D. Gestion de la ciudadania
de las PCDI (1a parte). Periddico El Cisne, N° 219, Noviembre
2008.

9. Aznar AS, Gonzalez Castaniéon D. Gestion de la ciudadania

VERTEX Rev. Arg. de Psiquiat. 2010, Vol. XXI: 126 - 135



La autodeterminacion como eje de la evaluacion e intervencion en la Discapacidad Intelectual 135

10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

de las PCDI (2a parte). Periodico El Cisne N° 220, Diciembre
2008.

Aznar AS, Gonzélez Castaiion D., op. cit.

Aznar AS, Gonzalez Castanén D. Retraso mental. En: Suarez
Richards M (comp.): Introduccion a la psiquiatria. Polemos,
Buenos Aires, 2006.

Aznar AS, Gonzalez Castaiién D. Tres experiencias exitosas.
Autodeterminacion y autogestion de personas con discapa-
cidad. Periodico El Cisne, Afio XX - N° 228, Agosto de 2009.

Aznar AS, Gonzélez Castanén D. Tres experiencias exitosas.
Autodeterminacion y autogestion de personas con discapa-
cidad. Periodico El Cisne, Afio XX - No 228, Agosto de 2009.
Aznar AS, Gonzalez Castafion D, Wahlberg E. Nosotaxia
y Nosologia del Retraso Mental. Vertex, Rev. Arg. Psiquiat.
2006; 17 (69).

Berenstein I. Devenir con otro(s): ajenidad, presencia, inter-
ferencia. Buenos Aires, Paidos, 2004.

Castoriadis C. La institucion imaginaria de la sociedad. Ave-
llaneda, Editorial Tusquets, 1999.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

DSM 1V, Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales. APA, Barcelona, Masson, 1995.

Farias A, et al. Practicas exitosas en la crianza de hijos con
discapacidad intelectual severa. Peridodico El Cisne, No 233,
Enero 2010.

Freire P. Pedagogia del oprimido. Buenos Aires, Siglo XXI,
2005.

Gabel J. Sociologia de la alienacién. Buenos Aires, Amorror-
tu, 1973.

Gonzalez Castanén D. Retraso mental: Nuevos paradigmas,
nuevas definiciones. Vertex, Rev. Arg. Psiquiat. 2000; 11 (42).
Mannoni M. El nifio retardado y su madre. Buenos Aires,
Paidos, 1997.

Silberkasten M. La construccién imaginaria de la discapaci-
dad. Buenos Aires, Topia, 2006.

Stern F El estigma y la discriminacion, ciudadanos estig-
matizados, sociedades lujuriosas. Buenos Aires, Noveduc,
2005.

Todorov T. La vida en comun. Avellaneda, Taurus, 2008.

Centro Privado
de Psicoterapias

Médicos Psiquiatras

Urgencias

gue se interesen en:

Incorporamos para los equipos de:
Ambulatorio

Mos gustaria contactarnos con médicos psiguiatras

» La formacion clinica permanente

= El trabajo en eguipo
= La participacidn en reuniones de supervision
interdisciplinarias

En el Centro Privado de Psicoterapias trabajamos
desde 1981 prestando asistencia en salud Mental a
grandes poblaciones. Brindamos formacion a través
de diversas actividades:

= Ateneos clinicos y cursos de postgrado

= Atencidn de pacientes en Camara Gesell

= [nvestigacion

Ingrese su CV en wene.epp.com.ar o envielo al
siguiente mail: ceciliore@epp.com.ar para
concertar una entrevista,
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