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nestosdíassehacumplidoeldécimoaniversariodelfalleci-
mientodeldoctorGuillermoVidal.EsdeseodenuestroComité
deRedacciónevocarsumemoriaybrindarnuestrohomenaje
auncolegaquemarcóconsuaccióninfatigablelapsiquia-
tríaargentinadelasegundamitaddelsigloXX.Guardare-
mossiempreelrecuerdoagradecidodesugenerosidadcuando
Vertexasomabaalpanorama intelectualde la especialidad

yVidal ledio,conuncomentarioaparecidoenActaPsiquiátricayPsicológicade
AméricaLatina,elelogiosoespaldarazoquenosanimóaseguirenlarutaqueeste
añoarribaráalasdosdécadas.

 VidalnacióenBuenosAiresel13dejuniode1917yenmarzode1943se
graduócomomédicoenlaUniversidadNacionaldeAsuncióndelParaguay.Enla
entrevistaqueconcedióaRenatoAlarcónparasuimportantelibro“Identidaddela
psiquiatríalatinoamericana”,reconocióaldoctorAndrésRivarolaQueirolocomosu
maestroenpsiquiatría.Juntoaéltrabajóenlaexperienciacomunitariadedesinstitu-
cionalizacióndepacientespsiquiátricosenelManicomioNacionaldelvecinopaís.

 RadicadoenBuenosAiresdesarrollóunaintensatareaclínicaenelHospital
“G. Rawson” y fundó la revistaActaNeuro-psiquiátricaArgentina en 1954, que
cambiósunombreporActaPsiquiátricayPsicológicadeAméricaLatinaen1964y
continúaeditándoseenlaactualidadbajoladireccióndesuamigoeldoctorCésar
Cabral y su equipo. Las páginas deActa, recogieron la producción intelectual de
variasgeneracionesdeespecialistaslocalesysirvieroncomoreferenciabibliográfica
paraelestudiodequienesnosformamosenesedilatadoperíodo.Vidalmantuvouna
intensaycordialrelaciónconlosmásdestacadoscolegasdehablahispana.Esole
permitióserunlíderconunagrancapacidaddeconvocatoriaparaemprenderlaela-
boracióndecontribucionesbibliográficasdecapitalimportanciaparalapsiquiatría
nacionalycontinentalcomofueronla“EnciclopediadePsiquiatría”(1977-1979),
la“Psiquiatría”(1986),editadaenco-direcciónconRenatoAlarcónyla“Enciclope-
diaIberoamericanadePsiquiatría”(1995),editadatambiénjuntoconAlarcón,yla
colaboracióndeFernandoLolasyungrangrupodelosmejoresespecialistasencada
temarevisadoenesetratado.

 LasconversacionesquesupimostenerconeldoctorVidalenlasededela
bibliotecade laFundaciónActaFondopara laSaludMental, sobre lapsiquiatría
argentinaysobrelasresponsabilidadesdelosanimadoresyresponsablesdelasedi-
cionescientíficasennuestropaís,constituyeronleccionesimborrablesquenosacom-
pañaránsiempre.Luegodesufallecimientoygraciasalaresoluciónyapoyodeotro
apasionadoamantede los libros,elentoncesSecretarioGeneralde laFacultadde
Medicinade laUniversidaddeBuenosAires,profesordeHistoriade laMedicina,
AlfredoKohnLoncarica,logramosubicarlabibliotecadeActaenloslocalesanexos
adichaFacultadyenlaórbitadesuDepartamentodeSaludMentalysuBiblioteca
Central.Allíestásiempreadisposicióndelaconsultadelasnuevasgeneracionesde
estudiantesydelosinvestigadoresquelavisitancomoeltestimoniopermanentede
esehacedor,comolegustabadecirse,quefueelinolvidablemédicoargentino,don
GuillermoVidal.Aél,asusamigosyasufamilianuestrocálidorecuerdo■

JuanCStagnaro

EDITORIAL

E

TEV XER
REEE

EEVVV
VVIII

IISSS
SSTTT

TTAAA
AA AAA

AARGGG
GGEEE

EENNN
NNTTT

TTIII
IINNN

NNAAA
AA DDD

DDEEE
EE PPP

PPSSS
SSIII

IIQ
QQ
QQ
QQUUU

UUIII
IIAAA

AATTT
TTRRR

RRIII
IIAAA

AA 90



REGLAMENTODEPUBLICACIONES
Losartículosqueseenvíenalarevistadebenajustarsealasnormasdepublicaciónqueseespecificanenelsitio
www.editorialpolemos.com.ar

MÉTODODEARBITRAJE
Lostrabajosenviadosalarevistasonevaluadosdemaneraindependienteporunmínimodedosárbitros,alosqueporotroladoseles
daaconocerelnombredelautor.Cuandoambosarbitrajessoncoincidentesydocumentanlacalidadeinterésdeltrabajoparalarevista,
eltrabajoesaceptado.Cuandohaydiscrepanciasentreambosárbitros,sesolicitalaopinióndeuntercero.Silaopinióndelosárbitros
losexige,sepuedensolicitarmodificacionesalmanuscritoenviado,encuyocasolaaceptacióndefinitivadeltrabajoestásupeditadaala
realizacióndeloscambiossolicitados.Cuandolasdiscrepanciasentrelosárbitrosresultanirreconciliables,elDirectordeVERTEXtoma
ladecisiónfinalacercadelapublicaciónorechazodelmanucrito.

TEMASDELOSDOSSIERSDELAÑO2010

Vertex89/Enero-Febrero
PATOLOGÍAPSIQUIÁTRICAE
INTERNACIÓNCOMPULSIVA

Vertex90/Marzo-Abril
DISCAPACIDADYSALUDMENTAL

Vertex91/Mayo-Junio
DIAGNÓSTICODIFERENCIALENLA

CLÍNICAPSIQUIÁTRICA

Vertex92/Julio-Agosto
PSICOGERIATRÍA

Vertex93/Septiembre-Octubre
ACTUALIZACIONESEN

ESQUIZOFRENIA

Vertex94/Noviembre-Diciembre
MEDICINABASADAENLA

EVIDENCIAAPLICADAALA
PSIQUIATRÍA



revista de  
experiencias
clínicas y neurociencias

Resumen
Sepresentanlosresultadosdeunaencuestarealizadaaunamuestrade359psiquiatrasargentinosenelmarcodelCongresoNa-
cionaldePsiquiatríallevadoacaboenlaCiudadAutónomadeBuenosAiresentreel26y29deseptiembrede2007.Elobjetivo
delaencuestafueestudiarloshábitosprescriptivosdelospsiquiatrasasistentesenloreferentealtratamientodeladepresión
bipolar.Ladiscusiónsecentraenlacomparacióndelasrespuestasobtenidasconlasconductasdetratamientosugeridasenlas
principalesguías,consensosyautoresdereferencia.Lasdiferenciashalladasseñalanunadistanciaobservadaconfrecuencia
entrelasguíasyconsensodetratamiento(realizadosenbaseapoblacionesdepacientesseleccionadasparalosensayosclínicos
controlados)yelmundorealdelaprácticaclínicacotidianaalaqueseenfrentaelpsiquiatra.
Palabrasclave:Depresiónbipolar-Encuesta-Hábitosprescriptivosenpsiquiatría-Tratamientofarmacológico-Guíasdeconsenso.

HOWDOARGENTINEANPSYCHIATRISTSTREATBIPOLARDEPRESSION?

Summary
Weshowtheresultsofasurveyonbipolardepressiontreatmentusingasampleof359argentinepsychiatristsinthecontextof
TheNationalPsychiatryCongressthattookplaceintheCityofBuenosAires,betweenSeptember26thand29th,2007.Theob-
jectivewastostudytheattendantpsychiatrists’sprescribinghabitsinthetreatmentofbipolardepression.Thediscussionisbased
onthecomparisonbetweentheanswersandtherecommendationstakenfromthemainconsensus,guidelinesandfromarticles
publishedbyexperts.Thedifferencesfoundpointtothedistanceoftenpresentbetweenguidelinesandexpertconsensusseries
(basedonpatientsmeetingthestrictcriteriausedinrandomizedcontrolledstudies)ononehand,andaclinician’severydayreal
worldpractice,ontheotherhand.
Keywords:Bipolardepression-Survey-Prescribinghabitsinpsychiatry-Pharmacologicaltreatment-Consensusguidelines.

¿Cómotratanlospsiquiatrasargentinosla
depresiónbipolar?

Encuestaaunamuestrade359psiquiatras
acercadesushábitosprescriptivosparael

tratamientofarmacológico

SilvinaMazaira

MédicaEspecialistaenPsiquiatría
E-mail:smazaira@arnet.com.ar

EduardoA.Leiderman

MédicoEspecialistaenPsiquiatría

MartínNemirovsky

MédicoEspecialistaenPsiquiatría

DanielVigo

InstitutodeInvestigacionesFarmacológicas(UBA-CONICET)

SilviaWikinski

1aCátedradeFarmacología,FacultaddeMedicina,UniversidaddeBuenosAires.
InstitutodeInvestigacionesFarmacológicas(UBA-CONICET)
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Introducción

Eltratamientodelostrastornosmentales,tareacoti-
diana del psiquiatra, representa una situación clínica
multifactorial en la que el profesional debe tener en
cuentalasintomatología,elmalestarsubjetivo,elimpac-
to de la patología psiquiátrica en elmedio socio-labo-
ral, el estatus económico del paciente, la accesibilidad
alsistemadesalud, ladisponibilidaddeunaredsocial
decontenciónyeldesarrollodeunproyectopersonal,
entreotrasvariables.Eltratamientopsicofarmacológico
constituyeunaherramientamuyvaliosa,aunquecomo
sabemosnoeslaúnica.Lafarmacologíasehadesarrolla-
doextensamente,ylamedicinaactualbasagranpartede
lostratamientosfarmacológicosenlaevidenciaaporta-
daporlosensayosclínicoscontroladoscontraplacebo.
LaPsiquiatría,entantoramade laMedicina,pretende
regirse por estosmismos criterios y se vale del ensayo
clínico controladopara aspirar al ideal científicode la
medicinabasadaenlaevidencia.

Detodasformas,porlacomplejidaddelostrastornos
mentalesantesmencionada,vemosquefrecuentemente
existeunabrechaentreloqueseproponeenlostrabajos
deinvestigaciónylaprácticaclínicaenelmundoreal.
Eltratamientodelpacientecondepresiónbipolaresun
ejemploclarodeestasituaciónyaquelagranheteroge-
neidadclínica,lacondicióndeenfermedadrecurrente,la
inestabilidaddelhumor,elriesgodeempeoramientocon
eltratamientoantidepresivoconvencionalylagravedad
queestossujetosdenotan,conformanunentramadode
variablesqueelpsiquiatranecesitadevelarparainstau-
rarelmejortratamientoposible.Claroquelo“posible”
muchasvecesnoeslomismoquelo“ideal”.

Enelcasodeltrastornobipolar,lamaníaylahipoma-
níahansuscitadolaatencióndelosinvestigadores,pro-
bablementeporserepisodiosfloridosymuydisruptivos.
Losepisodiosylossíntomasdepresivosquepermanecen
comoresidualesdominanlamayorpartedeltiempoen
eltranscursolongitudinaldelaenfermedadymuestran
unamenorrespuestaaltratamientofarmacológico(23).

Elprocesodediagnósticoydecisiónterapéuticaque
culminaconlaprescripciónfarmacológicaesunaprác-
tica realizadapor losmédicos sujeta a la influenciade
ciertas variables: 1) las características demográficas del
médico(sexo,edad,raza,especialidad),2)lascaracterís-
ticas del paciente (sexo, edad, raza), 3) la relación del
médico con el sistema de salud (práctica hospitalaria,
consultorioprivado,etc.)y4)larelacióndelmédicocon
el paciente (sintomatología, relación terapéutica) (37).
Debemos agregar también el efecto delmarketing que
la industria farmacéuticabuscaoperar sobreelmédico
(47)queactualmentesereconoceyseintentaminimizar
medianteladeclaracióndelconflictodeintereses(esto
esasíalahoradeverteropinionesenponencias,oenla
escrituradetrabajoscientíficosperonoenelactomismo
delaprescripcióndeunmedicamento).Enotrospaíses,
eltemadelaprescripciónfarmacológicaylosmotivos
de laeleccióndeunagenteenparticular cuandoexis-
tenotrosigualmenteeficacestambiénhasidoestudiado
(9).Porejemplo,Zimmermanycols. (48) investigaron

acercadelosfactoresqueincidenenlaseleccióndeun
antidepresivoenel tratamientode ladepresiónunipo-
lar,mediante la implementación de un cuestionario a
10psiquiatrasdeuncentroprivadoporellapsodeun
año.Enelcasodenuestropaís,esteeselprimertrabajo
queindagasobrelaprescripcióndeltratamientopsico-
farmacológicodelospacientescondepresiónbipolaren
laprácticacotidiana.

Conelobjetodeconocercómosonlostratamientos
realesennuestromedio,ycontinuandoconlalíneade
trabajoapartirdelacualelaboramosunaencuestasobre
tratamientodeladepresiónunipolarpublicadaenVér-
texen2007(25),nosabocamosainvestigarloshábitos
prescriptivosde lospsiquiatras argentinos en ladepre-
siónbipolar.

Objetivo

Serealizóunaencuestaaunamuestrade359psiquia-
tras en elmarco delCongresoNacional de Psiquiatría
organizado por la Asociación Argentina de Psiquiatras
(AAP)llevadoacaboenlaCiudadAutónomadeBuenos
Airesentreel26y29deseptiembrede2007,conelobje-
tivodeestudiarloshábitosprescriptivosenloreferente
al tratamientode la depresión bipolar, así comoya lo
hiciéramos en oportunidades anteriores en relación al
tratamientofarmacológicodeladepresiónunipolaryde
unprimerepisodiopsicótico(25).

�etodología

Seutilizóunaencuestaanónimaysemiestructurada,
organizadaen2secciones.Laprimerarecolectólosdatos
demográficosdelapoblaciónencuestadaydesupráctica
profesional.Lasegundasecciónsereferíaespecíficamen-
tealoshábitosprescriptivosenpacientescondepresión
bipolar. Como en encuestas anteriores realizadas por
nuestrogrupodetrabajo,lareferencianosológicainvo-
cadafueelDSMIV(3),yaqueeselsustentoteóricode
lamayoríadelostrabajos,guíasyconsensospublicados
sobreestetema.

Lamuestra encuestada se tomó entre los asistentes
al14°CongresodelaAsociaciónArgentinadePsiquia-
tras,realizadoenlaCiudadAutónomadeBuenosAires,
entreel26y29deseptiembrede2007.Larespuestaala
encuesta fue voluntaria, a travésde tres encuestadoras
entrenadaspornosotros,quienescolocabanlasrespues-
tasdelpsiquiatraencuestadoenelformularioimpreso.
LaencuestasepresentaenelAnexo1.

Procesamientodedatos

Las respuestas obtenidas fueron volcadas en una
basededatosparaelprocesamientoestadístico.Seuti-
lizó para ello el programa Excel. Posteriormente los
datosfueronanalizadosconelprogramaSPSS10.0para
Windows.

Seexpresaronlosdatosentérminosdeporcentaje.
Luego,paraanalizarciertasvariablesseutilizólaprueba
deChicuadradoytdeStudentsegúncorrespondiese.
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 87¿Cómo tratan los psiquiátras argentinos la depresión bipolar?...

Resultados

Datosdemográficos

Fueronencuestados359psiquiatras.Losdatosdemo-
gráficossesintetizanenlaTabla1.

Tabla 1. Datos demográficos de la muestra encuestada 
(N = 359)

Edad (años)
Media ± desvío estándar
Rango

43,4 ± 11,8
25 - 80

Sexo (%)
Hombres
Mujeres

49,7
50,3

Años de actividad profesional
Media ± desvío estándar
Rango

13,19 ± 10,9
1 - 50

Lugar principal de práctica 
profesional (%)
Hospital público
Hospital o clínica privada
Consultorio particular

41,1
20,7
38,2

Área principal de actividad 
profesional (%)
Psicofarmacológica
Psicoterapéutica
Ambas

38,7
4,5
56,8

Usodeantirrecurrenciales

El80,2%delospsiquiatrasencuestadosconsideraque
seledebeindicarunantirrecurrencialatodopacientecon
depresiónbipolarquenotengacontraindicacionesparasu
uso.Luegosepreguntócuáleseranlos3antirrecurrenciales
queutilizabanconmayorfrecuenciaeneltratamientode
ladepresiónbipolar,yenquéordendeprioridadlohacían.
LosresultadosaestapreguntaseexponenenlaTabla2.

Tabla 2. Elección y orden de prioridad de los diferentes 
antirrecurrenciales

Antirrecurrenciales Orden 1 
(%)

Orden 2 
(%)

Orden 3 
(%)

Litio 47,7 14,2 17,8

Lamotrigina 24,4 29,9 19,8

Valproato 17,2 39 28,4

Carbamazepina 5,1 14,2 24,1

Topiramato 0,3 2 4,3

Oxcarbacepina 0,3 0,6 5,7

Deestosdatossedesprendequeellitioeselantirre-
currencial utilizado conmayor frecuencia comoprime-
ra opción (47,7%), seguido por la lamotrigina (24,4%)
y el valproato (17%).Considerando el antirrecurrencial

elegido como segunda opción de tratamiento, el orde-
namientofueel siguiente:valproato(39%), lamotrigina
(29,9%)y litio y carbamazepina compartiendo el tercer
lugar(14,2%).

Litemiaydosisefectiva

Alinterrogarsobrelalitemiaqueseconsideraadecua-
da,losresultadosfueronlossiguientes:el45,9%delos
psiquiatrasrelevadosbuscaalcanzarunrangodelitemia
entre0,6-0,8mEq/l, el34,3%utilizauna litemiaentre
0,8y1mEq/lyel11,5%intentalograrvaloresentre1
y1,2mEq/l.

Porotraparte,ladosisdelamotriginaempleadaconmayor
frecuenciafuede200mg/d(42,1%delosencuestados),luego
100mg/d(22,7%)yun20,6%optanpor150mg/d.

En cuanto a la combinación de antirrecurrenciales
entresí,el92,9%delosencuestadosrespondióquecom-
binahasta2fármacos,mientrasquesóloel6,8%utiliza
3estabilizadoresdelánimoconjuntamente.

Usodeantidepresivos

Cuandopreguntamossiconsiderannecesarioeluso
deantidepresivosen lospacientescondepresiónbipo-
lar,el73,7%respondióqueloconsidera“aveces”,yel
17,3%frecuentemente.

Indagando qué antidepresivo utilizan como prime-
raelección,lasrespuestasfueronmuyvariadas,comose
describeenlaTabla3.Cabeaclararquelasumadelos
porcentajesexcedeel100%porqueserepitencategorías
(inhibidores selectivos de recaptación de serotonina -
ISRS-, cadaunode losantidepresivosdeestegrupoen
formaindividual,antidepresivostricíclicos,antidepresi-
vosdualesylasdrogasdetalladasporseparado).

Tabla 3. Antidepresivos elegidos como primera opción

Antidepresivos % de la muestra

Paroxetina 40,4

ISRS 28,2

Sertalina 19,2

Bupropion 14,8

Venlafaxina 14

Fluoxetina 13,5

Citalopram 10,7

Duales 8,1

Escitalopram 4,5

Tricíclicos 3,5

Mirtazapina 1,1

Duloxetina 0,9

Amitriptilina 0,6

Clorimipramina 0,6

IMAO 0,3

Mianserina 0,3
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Eleccióndelantidepresivo

Elantidepresivomáselegidoresultóserlaparoxetina
(40,4%),seguidoporlosISRScomogrupo(28,2%),yla
sertralinaenun19,2%de losencuestados.Bupropion,
venlafaxinayfluoxetinaalcanzaronporcentajessimila-
res(14%aproximadamente).

Evaluacióndelarespuesta

Paraevaluarsielantidepresivohafracasado,el41,2%
esperamásde6semanas,el34,1%lohace6semanas,y
el21,2%,4semanas.

Si el paciente responde al antidepresivo, el 66,6%
locontinúadurante3a6meses,28,2% locontinúa4
meses,21,7%lomantiene3mesesy16,7%losostiene
durante6meses.El22%delosencuestadosoptaporel
retiro más rápido del antidepresivo (inmediatamente
luegodelaobtenciónderespuestahastacontinuarlopor
2meses). Por el contrario, el 11,4% lo continúa entre
9mesesyunaño.Ningúnencuestadomanifestóconti-
nuarelantidepresivopormásde12meses.

Virajealahipomanía

Encasodeunvirajealahipomaníaluegodeindicado
elantidepresivo,el51,3%tomalaconductadesuspender
inmediatamente el mismo. El 39,8% disminuye lenta-
menteelantidepresivo,yel8,9%lohacerápidamente.

Otras estrategias: terapia electroconvulsiva, pramipexol,
modafinilo

El 64,8% de los médicos encuestados considera la
terapiaelectroconvulsivacomounaopciónterapéutica
enlospacientescondepresiónbipolar.El98,3%noha
indicadopramipexolenestetipodepacientes(sóloun
1,7%sílohahecho).El10,6%hautilizadomodafinilo,
mientrasqueun89,4%nolohaimplementado.

Usodeantipsicóticos

Conrespectoalusodeantipsicóticosenlospacientes
condepresiónbipolar,el95,5%delosentrevistadosreco-
nocehaberlosempleado.EnlaTabla4sedetallanlasres-
puestasreferidasalaeleccióndelosantipsicóticosporsu
efectoantidepresivo(losporcentajesexcedenel100%por-
queselespidióalosencuestadosqueeligieran2drogas).
Losfármacosmáselegidosfueronlaolanzapina(61,9%),la
risperidona(60,1%)ylaquetiapina(24,2%).

Sielpacientecondepresiónbipolarnoharespondido
altratamientoantirrecurrencial,el56,9%delospsiquiatras
prefiereagregarotroantirrecurrencial,el19%optaporadi-
cionarunantipsicóticoyel17,8%eligeunantidepresivo.

Característicasrelevantestenidasencuentaparaeldiag-
nósticodedepresiónbipolar

Enunpacientedeprimido,sinantecedentesdehipo-
manía omanía, la característica quemás es tenida en

cuentaporlosmédicosencuestadospararealizareldiag-
nósticodedepresiónbipolarfuelaexistenciadeantece-
dentes familiares en el 46,3%, lapresenciade recaídas
enel23%ylapersonalidadhipertímicaenel7,1%.Se
detallanlasdiferentescaracterísticasenlaTabla5.

Tabla 4. Antipsicóticos elegidos por los psiquiatras 
encuestados

Antipsicóticos %

olanzapina 61,9

risperidona 60,1

quetiapina 24,2

aripiprazol 6,4

haloperidol 4,6

ziprasidona 2,8

clozapina 2,5

tiorizadina 1,8

trifluperazina 1,7

levomepromazina 1,2

pimozida 0,9

sertindol 0,6

atípicos 0,3

bromperidol 0,3

fluspirileno 0,3

típicos 0,3

Tabla 5. Características tenidas en cuenta para el diagnóstico 
de depresión bipolar en un paciente deprimido sin 
antecedente de hipomanía o manía

Características % de la muestra

Antecedentes familiares 46,3

Recaídas 23,7

Personalidad hipertímica 7,1

Inicio en el puerperio 6

Edad de comienzo 4,9

Inhibición extrema 4,3

Ansiedad 4

Síntomas psicóticos 2,6

Falta de respuesta a 
antidepresivos

1,1

Impresióndelpsiquiatraencuantoalaeficaciadeltrata-
mientoimplementado

Laimpresiónglobalquetienenlospsiquiatrasensu
prácticaclínicaacercade lasestrategias farmacológicas
utilizadaseneltratamientodeladepresiónbipolarresul-
ta “satisfactoria”enel82,7%y“poco satisfactoria”en
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el 11,6% de los encuestados. Orientándonos hacia los
extremosdelamuestra,el5,4%delosmédicosrelevados
calificasuexperienciacomo“muysatisfactoria”,mien-
trasqueel0,3%ladescribecomo“nadasatisfactoria”.

Discusión

En losúltimos50años la investigaciónenel trata-
mientodeltrastornobipolarsehafocalizadoenelpolo
maníacopreferentemente, loquedio lugara la imple-
mentacióndenumerososcompuestoseficacesenelcon-
troldetalesdescompensacionescomolassalesdelitio,
losfármacosantiepilépticosylosantipsicóticos.Lafase
depresivadelospacientesbipolaresocupabaunsegun-
do plano frente a la espectacularidadmaníaca, siendo
muchas veces subdiagnosticada y carente de un trata-
miento específico. De hecho los fármacos aprobados
porlaAdministracióndeDrogasyAlimentosdeEstados
Unidos(FoodandDrugAdministration-FDA-)paraeltra-
tamientodelepisodiomaníacosonnueve (aripiprazol,
carbamazepina,clorpromazina,divalproato, litio,olan-
zapina, risperidona, quetiapina y ziprasidona),  mien-
tras que los compuestos aprobadospor la FDApara el
tratamientodelepisodiodepresivoeneltrastornobipo-
larsondos:lacombinacióndeolanzapina-fluoxetinay
quetiapina(lalamotriginatieneaprobaciónparaeltra-
tamientodemantenimientoeneltrastornobipolarcon
predominiodeepisodiosdepresivos).

Enlosúltimosañossehacompensadoesabrechay
eltratamientodeladepresiónbipolarhaadquiridoun
estatus propio atendiendo a su gran complejidad. El
intentopor tratar a lospacientesbipolaresdeprimidos
conlasmismasherramientasydelamismamaneraque
alossujetoscondepresiónunipolar(conantidepresivos
tricíclicos,ISRS,IMAO,duales)hageneradounnotable
fracasoconlaconsecuenciadedejarsinuntratamiento
adecuado a los pacientes bipolares durante un tiempo
muysuperioralque transcurrenmaníacos (el80%del
tiempoquetranscurrenenfermosesaexpensasdelafase
depresiva)yconelimportanteriesgodesuicidioquetal
situación conlleva (18). Es importante recordar que la
fasedepresivadel trastornobipolar es laque se asocia
conmayortasademorbilidadymortalidad(elsuicidio
seproducegeneralmenteduranteladepresiónoenun
episodiomixto)(23),ylaquefrecuentementepredispo-
nealpacientealabúsquedadeltratamiento(33).

El uso de antirrecurrenciales en los pacientes con
depresión bipolar es una práctica que encontramos
que emplea lamayoría de los sujetos encuestados (un
80%aproximadamente). Sóloun20%no lo considera
necesario. Este resultado está en franca concordancia
conloqueestipulanlamayoríadelasguíasyconsensos
deexpertossobreel tema(2,19,20,23,30).Encuan-
to a la droga elegida en primera opción se destacaron
el litio, la lamotrigina y el valproato. Enuna segunda
opción terapéutica, el valproato, la lamotrigina y en
tercer lugar litio y carbamazepina fueron los fármacos
señalados.Nosdespertócuriosidadquefueseelvalproa-
toelantirrecurrencialmáselegidoensegundolugarya
quelaliteraturadestacaallitioyalalamotriginacomo

losestabilizadoresdeprimeralínea(2,8,23,40).Entre
los psiquiatras que eligieron valproato como segunda
opción, el fármacoelegidoenprimera instancia fue la
lamotrigina.Podríamosinferirqueungrupodepsiquia-
trasprefiereevitarelempleodellitioyoptaporlosantie-
pilépticos.Intentamosdiferenciarestegrupoporalguna
característicaenparticular(porejemplolaedad)perono
encontramosdiferenciassignificativasentrelasvariables
demográficasdelosmédicosqueprefierenutilizarlitioo
antiepilépticos.Talvezestegrupodepsiquiatrasnoutili-
ceellitioporelperfildeefectosadversos,lanecesidadde
controlesperiódicosolaposibleletalidadensobredosis
aunqueestaposibilidadnofuedirectamenteexplorada
en lamuestra encuestada. Vale la pena señalar que el
litioeselúnicoestabilizadordelánimoquecuentacon
contundente evidencia que demuestra que su empleo
disminuyeelriesgodesuicidioylaletalidadencasosde
intentosconsumados(4,18).

Actualmenteseaceptalamonoterapiaconvalproato
comounaestrategiadesegundalíneaporhaberdemos-
tradoeficaciasobrelossíntomasdepresivosperotodavía
en trabajosconunnúmeropequeñodepacientes (10,
44).

Cuandoelestabilizadordelánimoelegidoesellitio,pre-
guntamosquélitemiautilizabapreferentemente.Casila
mitaddelosencuestadosmanejavaloresqueseencua-
dranenelrangoentre0,6-0,8mEq/l.yaproximadamen-
teun tercioprefiere litemiasentre0,8y1mEq/l. Sólo
un11%utiliza litemiasmayores (entre1y1,2mEq/l).
Vemosquelamitaddelospsiquiatrasdelamuestrase
inclinan por litemias un pocomás bajas que las reco-
mendadasenlasguías(2,23)quesugierenqueunalite-
miamayorque0,8mEq/lseasociaaunamayoreficacia
antidepresiva(18,23).

Las dosis de lamotrigina que el 42% de nuestros
encuestadosempleasoncoincidentesconlasquesugie-
renlostrabajospublicadosylainformacióndelfabri-
cante(6,43).Sinembargo,elotro42%utilizadosifica-
cionesentre100y150mg/d,loquepodríallevarauna
faltaderespuestapordosisinsuficiente.Laeleccióndela
lamotriginacomomonoterapiaeneltratamientoagudo
deladepresiónbipolarhasidoestudiadaenuntrabajo
publicadoen2008,enelcualserevisaron5estudiosa
dobleciego,controladoscontraplaceboyenelcualse
observóquelalamotriginacareceríadeeficaciaeneltra-
tamientodel episodioagudo (6).Unadesventajade la
lamotriginapara el tratamiento agudode ladepresión
bipolareslanecesidaddeunatitulaciónlentaparaevitar
laaparicióndereaccionesadversasdermatológicas(22).

Actualmente se reconocequeel tratamiento farma-
cológicodeltrastornobipolargeneralmentesesustenta
enlaasociacióndediversosfármacosyquelamonotera-
piaconunsolomedicamentoesunaprácticaidealque
generalmentenosealcanza(4,40).Unagranmayoríade
lospsiquiatrasrelevados(93%aproximadamente)prefie-
recombinarhastadosantirrecurrencialesmientrasque
sóloun6,8%utiliza3estabilizadoresdelánimoconjun-
tamente.Eltratamientodeladepresiónbipolar,adife-
renciadeloqueocurreconeldeotroscuadrospsiquiátri-
cos,esuntemacuyacomplejidadyheterogeneidadenla
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presentaciónclínicafavorecequenosedescribaunúni-
coprotocoloaceptadouniversalmenteporlacomunidad
científica. Sonmúltiples las combinaciones de fármacos
propuestas en las diversas guíasde tratamientoy con-
sensosdeexpertos(2,30,43).Lomáshabitualescom-
binarunestabilizadordelánimoconunantidepresivo.
Enelcasodelacombinacióndeantirrecurrencialesentre
sí, ésta formaríapartedeun segundoo tercerpaso en
pacientesrefractariosluegodequeotrasestrategiashubie-
sen fracasado (11, 30). Sin embargo al preguntar sobre
laconductaterapéuticasielpacientecondepresiónbipolar
noharespondidoal  tratamientoantirrecurrencial,casi
el60%delospsiquiatrasprefiereagregarotroantirrecu-
rrencial,el20%optaporadicionarunantipsicóticoyel
18%eligeunantidepresivo.Todasestasconductasestán
avaladasporlasguíasdetratamiento,especialmenteesla
conductasugeridaporlaAPAenlaqueseintentaminimi-
zarlaintroduccióndeunantidepresivo(2,46).

Sibienelusodeantidepresivosenladepresiónbipolar
esuntemadedebateparaelquenoexisteunacuerdo
unánime (2, 19, 43), el utilizarlos conjuntamente con
unestabilizadordelánimoeslarecomendaciónsugerida
entodaslasguíasyconsensosdeexpertos(2,19,20,21,
23).

Enconsonanciaconlaposturamásconservadorasus-
tentadaporlaAsociaciónAmericanadePsiquiatría(APA)
especialmente(laguíadel2002recomiendanoutilizarlos
enprimerainstanciaeintentarlamonoterapiaconlitio
olamotrigina)(2),el73,7%delosencuestadosrespondió
nuestrapreguntasobresiconsideranecesariosuempleo
“aveces”,yel17,3%loconsidera“frecuentemente”.De
estadiferenciasedesprendequeunimportanteporcen-
tajedelospsiquiatrasdelamuestraprefiereevitareluso
deantidepresivosenladepresiónbipolar.Estarespuesta
secontraponeconelresultadodeunestudiorealizado
enEstadosUnidosenelcualserelevaronlosdatosdel
registrodeventasdepsicofármacosdelasfarmaciasen
el períodode un año, y se encontró que los fármacos
másprescriptosapacientescondiagnósticodetrastorno
bipolar I y II eranprecisamente los antidepresivos (4).
Aunqueelusodeantidepresivosenpacientesbipolares
parecieraserunaprácticamásaceptadaenEuropaque
en lacomunidadcientíficaamericanaycanadiense (2,
29,44),losresultadosantesmencionadosseñalanelhia-
toexistenteentreteoríaypráctica.

ElSTEP-BD,ProgramaparalaMejoríaSistemáticadel
TratamientodelTrastornoBipolar,surgecomounaini-
ciativadelInstitutoNacionaldeSaludMentaldeEstados
Unidos (NIMH) para investigar acerca de la diferencia
entre los tratamientos eficaces surgidos de los ensayos
clínicoscontroladoscontraplaceboysuefectividadenel
“mundoreal”.Untrabajopublicadoporlosinvestigado-
resdelSTEP-BD(35)muestraqueelconsumodeantide-
presivosenpacientescondepresiónbipolarseasociaba
conunempeoramientodelcursodelaenfermedad.En
laeditorialdelAmericanJournalofPsychiatrydemarzode
2008,Ghaemiproponecalificaralosantidepresivosuti-
lizados en la depresión bipolar como “desestabilizado-
resdelánimo”,porelempeoramientodelcicladoenlos
sujetosbipolaresexpuestosaestetipodemedicamentos

ypostulaqueenestospacientesdeberíanprobarseotro
tipodeintervencionescomolapsicoterapia(15).

Otracuestiónparapuntualizaresladeadoptaruna
conductamuyconservadoraynoadministrarantidepre-
sivosenpacientesbipolaresparaintentarminimizarel
riesgodevirajealamanía,yaqueaquítambiénencontra-
mosopinionescontrapuestas.Elriesgodeswitchoviraje
asociadoconelempleodeantidepresivososcilaenun
rangodel10al50%aproximadamente según ladroga
(22).Entreellos,lasmayorestasasdevirajesereportaron
conantidepresivostricíclicosenprimertérmino;losISRS
ylosIMAOpresentanmenorestasasdeswitch(16,20,
23).Porelcontrario,enunmetatanálisispublicadoen
2004porGijsmanycols.(16),estegrupodeinvestigado-
resnoencontróqueelusodeantidepresivosseasociara
conunaumentoenelriesgodevirajealpolomaníaco
en el corto plazo (hasta 10 semanas). En dos estudios
recientes se reportó unamayor tasa de viraje asociada
convenlafaxinaencomparaciónconparoxetina(32)y
conbupropion(26).Pareceríaqueestaríainvolucradoun
mecanismonoradrenérgicoenlaproduccióndelswitch,
teniendoencuentaquelosantidepresivostricíclicosyla
venlafaxinapresentanmayorriesgo(19,42).

EnotrotrabajoderivadodelSTEP-BDpublicadopor
Sachsycols.en2007(34), seevaluó laefectividaddel
tratamientodeladepresiónbipolarconunestabilizador
delánimomásunantidepresivoversusunestabilizador
delánimomásplacebo.Losresultadosdeesteensayoa
doble ciego controlado contra placebo fueron contun-
dentes:elagregadodeunantidepresivoalfármacoesta-
bilizadordelánimonoaumentólaeficacianitampoco
elriesgodeinducirunvirajealamaníaenelcortoplazo
enpacientescondepresiónbipolar(17,34).

Volviendo a nuestra encuesta, al indagar sobre la
conductarealizada luegodeunvirajea lahipomaníapor
unantidepresivo,obtuvimosqueel51,3%delosmédi-
coselegíasuspender inmediatamenteelmismo,casiel
40%optabapordisminuir lentamenteelantidepresivo
ysóloel8,9%señalabadisminuirelantidepresivorápi-
damente.Enestecaso,lavariedadderespuestaspodría
serconsecuenciadelasdiferentesinterpretacionessobre
viraje por parte de losmédicos encuestados (el 51,3%
pudohaberconsideradovirajealamaníamientrasque
elotro50%quenosuspendeinmediatamenteelantide-
presivolopudohaberhechocomolaaparicióndesín-
tomashipomaníacos).Igualmenteesnecesariorecordar
queantelaaparicióndeuncuadrodevirajealamanía
ocasionadoporantidepresivoslaconductamásprudente
esladesuspenderinmediatamenteelfármacocausante
(22),mientrasqueante laaparicióndesíntomashipo-
maníacoslaconductanoestátanestipuladaenlasguías
detratamiento(2,44).Porotrolado,laaparicióndeun
cambiodepolaridadluegodeunepisodiodepresivopue-
deserlaconsecuenciadelcursopropiodelaenfermedad
ynoestarprovocadaporelusodelantidepresivo(19).
Elswitchgeneradoporlosantidepresivosdebeacontecer
pasadosunosdíasoalosumounassemanasluegodela
introduccióndelfármaco(19).Sieltiempotranscurrido
esmayorseasumecomounnuevoepisodioenelcurso
delaenfermedad.

Mazaira, S.; Leiderman, E. A.; Nemirovsky, M.; Vigo, D.; Wikinski, S.

VERTEX Rev. Arg. de Psiquiat. 2010, Vol. XXI:  85 - 96



 91

Encuantoacuálesantidepresivossonlosmásemplea-
dospornuestrosencuestados,aquísereflejaquelofue-
ron los ISRS, entre ellos la paroxetina enprimer lugar
seguidapor lasertralina.Luegolaspreferenciassediri-
gieron a bupropion, venlafaxina y fluoxetina. La elec-
cióndeparoxetinaenprimertérminoescoincidentecon
elresultadoqueobtuvimosennuestraanteriorencuesta
sobrehábitosprescriptivosendepresiónunipolar (25).
Anteestacoincidencianospreguntamossilaelecciónen
ladepresiónbipolarsiguelatendenciadeloqueocurre
enladepresiónunipolar,osilospsiquiatrasseguíanpor
lainformaciónqueestablecequetantoparoxetinacomo
bupropionseríanlosantidepresivosconmenortasade
viraje(2,19),inquietudquenopuedeserrespondidaal
nohaberformadopartedelaspreguntasdelaencuesta.

Eneltiempodeesperaparalaevaluacióndelarespuesta
alantidepresivo,losporcentajesfueronbastantereparti-
dos(conunaligeramayoríadeun40%queesperamásde
6semanas),señalandolaausenciadeunconsensoúnico.

Sielpacienterespondealantidepresivo,el66,6%lo
continúadurante3a6meses.El22%delosencuestados
optapor el retiromás rápidodel antidepresivo (inme-
diatamente luego de la obtención de respuesta hasta
continuarlopor2meses).Porelcontrario,el11,4%lo
continúa entre 9meses y un año yningúnpsiquiatra
manifestó continuar el antidepresivo por más de 12
meses.Lasguíasdetratamientorecomiendandisconti-
nuarelantidepresivoenlosprimeros3a6mesesluego
dehaberobtenidolarespuesta(2,19).Sinembargo,en
laprácticaclínicaseencuentranpacientesenloscuales
retirarelantidepresivoavecesresultamuydifícil,porno
decirimpracticable.Estaesunasituacióncomplicadaen
dondeladistanciaentrelasguíasyconsensosyelmun-
do real sehacenotoria. En esa línea,Altshuler y cols.
publicaronunestudioquesecontraponeconlamayoría
delabibliografíasobreeltema,enelcualconcluyenque
enalgunospacientesbipolaresdeprimidos,elretiroanti-
cipado de los antidepresivos podría favorecer la apari-
ciónderecaídasyempeorarconsecuentementeelcurso
yelpronóstico(1).Eldesafíoclínicoespoderidentificar
cuálesseríanesospacientesydiferenciarlosdelosqueno
sebeneficiaríanconelusodeantidepresivos.

Considerando otras estrategias de tratamiento, el
64,8%delosmédicosencuestadosreconocealaterapia
electroconvulsivacomounaopciónválidaenestetipode
pacientes.Alpuntualizarsobrepramipexolymodafinilo,
la casi totalidad de los encuestados (98,3%) no había
indicado el primeroy sólo el 10,6%habíautilizado el
segundo.LaactualizacióndelaguíadelaAPAmenciona
elpramipexolcomounaopciónválidaeneltratamiento
deladepresiónbipolar(21).Porotraparte,enunestudio
dobleciegocontroladocontraplacebosedemostrólaefi-
cacia del agregado demodafinilo (100 a 200mg/d) al
tratamientoconunestabilizadordelánimoenpacientes
bipolaresdeprimidos(12).Lautilizacióndemodafinilo
nosehaasociadoconunareducciónsintomáticadela
fatigaolahipersomnia(comopodríasuponerseyaque
la indicación de este compuesto justamente es la nar-
colepsia o casos de excesiva somnolencia diurna) sino
conunamejoríade los síntomasdepresivos. Tampoco

sereportóunaumentodelvirajealamaníaenelestu-
diomencionadoanteriormente(12).Detodasmaneras,
elempleodeestaestrategiaseríapertinenteenalgunos
pacientesbipolaresynoseríaunarecomendacióngene-
ralizableteniendopresentelaheterogeneidadclínicade
ladepresiónbipolar(5,24).

Otropuntoestudiadoennuestraencuestafueeluso
deantipsicóticosenladepresiónbipolar.El95,5%delos
entrevistadosreconocióhaberlosempleadoylosfárma-
cosmásfrecuentementeutilizadosfueronlaolanzapina
(61,9%),larisperidona(60,1%)ylaquetiapina(24,2%).
Observamosqueseprodujounaimportantepreferencia
delospsiquiatrasrelevadosporolanzapinayrisperido-
na, y una diferencia de 40% sobre el tercer antipsicó-
tico, la quetiapina. La eficacia de los antipsicóticos en
ladepresiónbipolarhasidoestablecidapara lacombi-
nacióndeolanzapinayfluoxetina(39),yparaquetiapi-
naespecialmente(EstudiosBOLDERIyII,EMBOLDEN
Iy II), siendoactualmenteaceptadasambasestrategias
comoprimeralíneadetratamiento(2,19,44).Estecaso
merece una mención aparte, ya que nuestra encuesta
fue tomadaen2007,y losestudiosBOLDERIy IIque
probaron la eficacia de la quetiapina en la depresión
bipolar fueronpublicados en esamisma época. Por su
parte,losestudiosEMBOLDENIyIIsonposteriorespor
locualprobablementeelusodelaquetiapinahayaido
aumentandoamedidaque los citados estudios fueron
másdivulgadosyasimiladosporlacomunidadmédica
(7,27,41,45).Conrespectoalarisperidona,éstanoha
mostradoresultadossatisfactorioseneltratamientodela
depresiónbipolar(36).

Enunpacientedeprimido,sinantecedentesdehipo-
maníaomanía,lacaracterísticaquemásestenidaencuen-
taporlosmédicosencuestadospararealizareldiagnósti-
codedepresiónbipolarfuelaexistenciadeantecedentes
familiares,luegolapresenciaderecaídasyentercerlugar
lapersonalidadhipertímica.Enunarevisiónbibliográfica
publicadaen2008,Mitchell(28)propusounaaproxima-
ciónprobabilísticapararealizareldiagnósticodedepre-
siónbipolar.Sibiennose jerarquizóningúnelemento
enparticularpara realizareldiagnóstico,ni sedestacó
ningúnsíntomacomopatognomónico,sedetallaronlas
característicasatenerencuentaenunsujetodeprimido
quesugierenbipolaridad.Serequeriríalapresenciadeal
menos cinco de los siguientes síntomas (hipersomnia,
hiperfagia,otros síntomasatípicos -parálisisdeplomo,
retardo psicomotor, síntomas psicóticos y culpa pato-
lógica,humor lábil, síntomasmaníacos),manifestacio-
nesdel cursode la enfermedad (inicioantesde los25
años,másde5episodiosdepresivos)ehistoriafamiliar
debipolaridad(unfamiliarcondiagnósticopositivode
trastornobipolar).Enunartículode laSociedadInter-
nacionaldeTrastornosBipolares(InternacionalSocietyfor
BipolarDisorders)seacuerdaconelabordajeprobabilísti-
codescriptoporMitchellysemencionancomoáreasde
disensoycontinuodebateeltemadelarespuestaaanti-
depresivos(mejoropeorqueenladepresiónunipolar)y
lapresenciadesíntomasatípicos(13).

Porúltimo,indagamossobrela impresiónglobalque
tienenlospsiquiatrasensuprácticaclínicaacercadelas
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estrategias farmacológicas utilizadas en el tratamiento
deladepresiónbipolar.Paraunaampliamayoría(82%)
la impresiónglobalresulta“satisfactoria”mientrasque
sóloun12%ladescribecomo“pocosatisfactoria”.Esta
granpolaridadnosprodujounagranintrigayunfranco
asombro,yaqueel trastornobipolar secaracterizapor
serunaenfermedadcrónicaconuncursomuchasveces
tórpido,enelquesonfrecuenteslasinternacionesylos
intentosdesuicidio.Sisumamosaelloqueladepresión
bipolaresunaentidaddetratamientocomplejodonde
lossíntomasresidualessonmáslareglaquelaexcepción,
enlacualelriesgodesuicidioesmásimportante,yen
dondeningúnesquemadetratamientohalogradouna
efectividadcontundenteenelmundoreal,nosllamóla
atenciónlaimpresiónglobalmayoritariamentesatisfac-
toriadelospsiquiatras.Talvezhubiésemospresupuesto
que la depresión bipolar frustra nuestras expectativas
comopsiquiatras.

De esta situación se pueden desprender varias pre-
guntas relacionadas connuestra práctica profesional y
nuestra posición ética: ¿Qué esperamos del tratamien-
todelasenfermedadesmentales?¿Cómoevaluamosla
mejoría? ¿Cuándo consideramos que un paciente está
mejor,cuandoestásinsíntomasocuandoharecuperado
suactividadfuncional?¿Ysielpacientenopuedevolver
asuestadopremórbido?¿Yencasosmásgravesdonde

luegodeltratamientoelpacientealcanzalaestabilidad
anímicaperonolograesbozarproyectospropiosnivin-
cularsesocialmente?¿Quéfactorjerarquizamosennues-
traapreciacióndelamejoría,elaspectosintomático,la
miradavincularfamiliar,lainserciónsocial,lasensación
subjetivadebienestar?

Conclusiones

Hemospresentadolosresultadosdenuestraencuesta
sobrehábitosprescriptivosdelospsiquiatrasargentinos
en la depresión bipolar y hemos comparado los datos
obtenidosdelaprácticacotidianaenelmundoreal(en
Argentina) con los datos aportados por la bibliografía
nacional(40)einternacional.Esperamosqueestetraba-
jocontribuyaaconocernuestroquehaceryquenuestras
preguntaseinquietudessirvancomodisparadoraspara
continuarpensandoyconstruyendoelhacerdenuestra
tareacomopsiquiatrasypuedanretomarseenfuturos
trabajosdeinvestigación.
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Datos del encuestado

Edad:______                             Sexo:   Masculino  c           Femenino  c

Años de actividad psiquiátrica profesional: _____________________________

¿Dónde atiende mayor número de pacientes?
Hospital Público  c         Hospital o Clínica Privada  c         Consultorio  c

Principal área de actividad psiquiátrica: 
Psicofarmacológica  c                  Psicoterapéutica  c               Ambas  c

Estimado colega:
Esta es una encuesta anónima. Si bien es difícil generalizar en el tratamiento de pacientes con trastornos 
psiquiátricos, le pedimos que para esta encuesta tenga en cuenta un paciente promedio. El objetivo de esta 
encuesta es evaluar hábitos prescriptivos en pacientes con depresión bipolar y no conocimientos teóricos. Por lo 
tanto solicitamos que conteste lo que realmente hace en su práctica clínica.

SELECCIONE SIE�PRE UNA SOLA OPCION

Anexo 1. 
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Encuesta

1) ¿Considera que se debe indicar antirecurrenciales a todo paciente con depresión bipolar (DS�-IV) que 
no tenga contraindicaciones? 

Si  c           No  c

2) Elija en orden de prioridad (de 1 - 1ra elección a 3 - 3ra elección) los antirecurrenciales que Ud. utiliza en 
el tratamiento de pacientes con depresión bipolar

Litio c     Lamotrigina  c     Valproato  c     Carbamazepina  c     Topiramato  c
 
Oxcarbamazepina  c

3) ¿Cuál es el rango de litemia (en meq/l) que Ud. intenta alcanzar en un paciente con depresión bipolar?

0,4 a 0,6  c         0,6 a 0,8  c         0,8 a 1 c       1 a 1,2  c       1,2 a 1,5  c     más de 1,5  c

4) ¿Cuál es la dosis mínima efectiva (en mg/d) que Ud. intenta alcanzar con la lamotrigina en el 
tratamiento de un paciente con depresión bipolar?

50  c         100  c          150  c         200  c         300  c         400  c        más de 400  c

5) ¿Hasta cuántos antirecurrenciales Ud. utiliza conjuntamente?

c  2                c  3               c  4               c  5 o más 

6) ¿Utiliza antidepresivos en el tratamiento de un paciente con depresión bipolar? (Si la respuesta es Si 
conteste las respuestas 11 a    ).

c  Si            c  No

7) ¿Qué antidepresivos utiliza Ud. como 1ra elección en el tratamiento de un paciente con depresión 
bipolar? (�encione 2)

______________________ y ________________________

8) ¿Cuanto tiempo espera a dosis efectivas del antidepresivo para concluir que el tratamiento ha 
fracasado?

c  2 semanas       c  4 semanas        c 6 semanas           c  más de 6  semanas

9) Si el paciente responde al antidepresivo ¿cuánto tiempo indica continuar el antidepresivo?

c  nada      c  1 mes        c 2 meses     c  3 meses      c  4 meses    c  6 meses     c  9 meses    
c 12 meses      c 18 meses      c 24 meses     c más de 24 meses

10) En caso de un viraje a la hipomanía tomando el antidepresivo ¿Qué conducta farmacológica tomaría 
Ud?

c Suspende el antidepresivo inmediatamente          c  Disminuye el antidepresivo lentamente
c Disminuye el antidepresivo rápidamente 
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11) ¿Considera a la terapia electroconvulsiva una opción terapéutica en pacientes con depresión bipolar?

Si  c            No  c

12) ¿Ha indicado pramipexol en el tratamiento de la depresión bipolar?

Si  c            No  c

13) ¿Ha indicado modafinilo en el tratamiento de la depresión bipolar?

Si  c            No  c

14) ¿Ha indicado  antipsicóticos en el tratamiento de la depresión bipolar?

Si  c            No  c

15) En el caso que utiliza antipsicóticos por su efecto antidepresivo, ¿cuáles utiliza de 1ra elección en el 
tratamiento de la depresión bipolar? (�encione 2).

________________________  y  ________________________

16) Si el paciente con depresión bipolar no ha respondido al  tratamiento antirecurrencial ¿cúal es la 
droga que Ud. prefiere agregar? 

c  Otro antirecurrencial
c  Antidepresivo
c  Antipsicótico 
c  Modafinilo
c  Hna tiroidea
c  Pramipexol

17) Elija la característica que tiene más en cuenta para el diagnóstico de depresión bipolar en un individuo 
deprimido sin antecedentes hipomaníacos o maníacos (Elija 1).

c  Ansiedad importante
c  Recaídas frecuentes
c  Edad de comienzo temprano
c  Antecedentes familiares de bipolaridad
c  Presencia de síntomas psicóticos
c  Inhibición extrema
c  Personalidad hipertímica
c  Falta de respuesta a la medicación antidepresiva
c  Inicio en el puerperio
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Resumen
Objetivo:esteestudioexaminalacomorbilidadenpacientescontrastornolímitedelapersonalidad,comparadaconpacientes
conotrostrastornosdepersonalidadypacientessintrastornodepersonalidad.Materialesymétodos:seevaluaron235historias
clínicasysedividieronentresgruposdeestudio:92contrastornolímitedelapersonalidad,69conotrosdiagnósticosenel
EjeIIy74sindiagnósticoenelEjeII.ParaelanálisisestadísticoseusoANOVAychicuadrado.Resultados:89(96,7%)pacientes
contrastornolímiteteníanalmenosundiagnósticoenelEjeIy13(16,3%)teníanmásdetresdiagnósticos,significativamente
superiorencomparaciónconlosotrosgrupos(p=0,0001).Conclusiones:lospacientescontrastornolímitedelapersonalidad
tienenaltacomorbilidadasociadaatrastornosdelestadodeánimo,deansiedadyporusodesustancias.Sesugiereunainves-
tigaciónprospectiva.
Palabrasclave:Comorbilidad-TrastornoLímitedelaPersonalidad-EjeI-Borderline.

AXISICOMORBIDITYINBORDERLINEPERSONALITYDISORDER

Summary
Objective:ThisstudyexaminesAxisIcomorbidityinpatientswithborderlinepersonalitydisorderascomparedwithpatients
withotherpersonalitydisordersandtopatientswithoutpersonalitydisorders.Methods:Atotalof235clinicalhistorieswere
evaluated.Theseweredividedintothreegroups:92pertainingtopatientswithborderlinepersonalitydisorder,69toonesha-
vingotherpersonalitydisordersand74topatientswithoutpersonalitydisorders.Forpurposesofstatisticalanalysis,ANOVA
andchi-squarewereemployed.Results:Therewere89(96.7%)patientswithborderlinepersonalitydisorderwhohadatleast
oneAxisIdiagnosis,and13(16.3%)whohadthreeormorediagnoses,significantlyhigherincomparisontoothergroups(p=
0.0001).Conclusions:ThecomorbidityofAxisIdiagnosesandborderlinepersonalitydisorderwasfoundtobehigh.Borderline
personalitydisorderwassignificantlyassociatedwithmood,anxietyandsubstanceusedisorders.Aprospectiveinvestigation
issuggested.
Keywords:Comorbidity-BorderlinePersonalityDisorder-AxisI.

Introducción

Lostrastornosdelapersonalidadsonagrupacionesderas-
gosinflexiblesydesadaptativosquecausanmolestiassubjeti-
vas,deteriorosignificativodelfuncionamientosocialolaboral,
oambascosasysealejandelasexpectativasynormascultura-
lesaceptadas(28).

Los individuos con trastornosde la personalidad tienen
problemas familiares, escolares, laborales,unaltoporcentaje
deseparaciones,divorcios,yprocesosdecustodiadeloshijos
aligualqueunincrementodelatasadeaccidentes,visitasa
urgencias,intentosdesuicidioysuicidiosconsumados(21).



Eltrastornolímitedelapersonalidad(TLP)tieneunaprevalen-
ciaentreel2%yel3%delapoblaciónyentodaslasculturas,y
esunodelostrastornosmásprevalentesdelEjeIIentodoslos
tiposdesituacionesclínicas(28).

Eltrastornolímitedelapersonalidadpuedetenercomorbi-
lidadconotrostrastornospsiquiátricos,tantoenelEjeIcomo
enelEjeIIdelDSMIV,locualpuedeinfluirensucurso,pro-
nósticoytratamiento(27,31,50,53,55,61).EnelEjeIseha
mostradoasociacióncontrastornosdepresivos(2,3,8,13,14,
17,20,26,42,43,45,48,62),trastornobipolar(2,6,17,22,

VERTEX Rev. Arg. de Psiquiat. 2010, Vol. XXI:  97 - 104



98 Cabeza Monroy, G. M.; Palomino Huertas, L. D.

42,58,62,67,69),trastornosdeansiedad(fobiaespecífi-
caysocial,trastornoporestréspostraumático,trastorno
obsesivo-compulsivo,entreotros)(8,11,14,17,34,37,
42,49,62,67,69,71),trastornosdelaconductaalimen-
taria(12,17,23,42,44,62,67,69),trastornoporabuso
desustancias(5,10,17,21,24,42,51,53,62,67,69),
trastornos somatomorfos (24, 42, 62, 67, 69), intentos
desuicidioysuicidabilidad(4,7,24,35,39,41,56,62,
66,68).

Elcursodeltrastornolímiteesheterogéneo(27,32);
enlaevoluciónnaturaldelospacientesconTLPsepue-
deobservarunamejoríadeloscriteriosdiagnósticoscon
eltiempo,perosihaycomorbilidadconotraspatologías
elcursonoestanfavorable(27,36),entrelospredicto-
resdepobrepronóstico se incluyen:historiade abuso
sexual en la infancia, inicio tempranode tratamientos
psiquiátricos, cronicidadde los síntomas, inestabilidad
afectiva,agresión,abusodesustanciasylacomorbilidad
(32,54).

Conrelaciónalosepisodiosafectivos,el51%delos
pacientescondepresiónunipolaryel38%delosbipola-
restienenuntrastornodepersonalidadcomórbidoentre
ellosellímite(6),enlaliteraturahayevidenciadeque
lacomorbilidaddelTLPcontrastornosdelEjeIseasocia
auniniciotemprano,síntomasmásseveros,unapobre
evoluciónyunamayorfrecuenciadetrastornosafectivos
(58)yunamayorseveridadenlospuntajesdedepresión
yansiedadencomparaciónconlospacientesconotros
trastornosdepersonalidad(3,6,8).

LospacientesconTLPytrastornosdepresivosreve-
laronun inicio tempranodesucuadrodepresivo,más
cronicidaddesudepresión,másconsumodealcoholy
cannabis,ymáshistoriasdeintentosdesuicidioyauto
mutilación (3) y los pacientes con otros trastornos de
personalidadreportaronmássíntomasfóbicos,sensibili-
dadinterpersonalmayor,ymásideaciónparanoide.Los
pacientesconTLPfueronmásagresivosquelospacien-
tesconotrostrastornosdepersonalidad(36,48,55).

El iniciotempranodeunaDepresiónMayorespre-
dictor de TLP, pero la personalidad límite no es una
manifestaciónuniversaldelospacientescondepresión
mayordeiniciotemprano(44).

LadistimiayelTLPpuedenocurrirsimultáneamente
debidoaquecompartenfactoresetiológicos,locualestá
sostenidopordatos familiares (27,43).Sepuedenpre-
sentardificultadesdiagnósticasentreeltrastornoBipolar
tipoIIyelTLP,yaqueposeencaracterísticasdiagnósticas
similarestalescomolainestabilidadafectiva,laimpulsi-
vidadylahostilidad,inclusoautorescomoPrazadycols.
consideranalTLPcomounsubgrupodelostrastornos
afectivos(42),adiferenciadeHenryycols.(22).

Porotrolado,lacomorbilidaddelTLPconlostras-
tornosdeansiedadproducecronicidadybajosnivelesde
funcionamiento(52).Hayevidenciadequelospacientes
conTLPtienenunaltoíndicedeeventosdevidatrau-
máticos(1,16,18,24,25,49,50,62,69,71)quepodría
sermásfrecuenteenmujeres(25),peronohayeviden-
cia suficientequepermita sostenerqueelTLP seauna
variantedelTrastornodeEstrésPostraumático(1,18).

Engeneral,losTrastornosporAbusodeSustanciasson
másfrecuentesenhombres(65),un60%delospacien-
tesconabusodesustanciastienealmenosuntrastorno
depersonalidad,yelmásfrecuenteasociadoeselTLP,
y se asocia con un  funcionamiento global pobre (53,
71),encontraste,lostrastornosdelaconductaalimen-
tariasonmásfrecuentesenmujeres,Wonderlichycols.,
encontraronqueel72%depacientescontrastornosde
laconductaalimentariacumplíancriteriosparauntras-
tornodepersonalidad;laBulimiaNerviosaseasociómás
conTLP(12,44).SegúnelestudiodeMatsunagaycols.,
con108pacientes condiferentes trastornosde la con-
ductaalimentaria,el51%delamuestraestabaaquejada
detrastornosdepersonalidad,especialmentedelosgru-
posB(límiteyantisocial,enelcasodelabulimia)yC
(sinunpredominioclarodeunouotro,enelcasodela
anorexiaydelabulimia)(12,23).

Objetivos

DeterminarquépatologíasdelEjeIsegúnelDSMIV
sonmásfrecuentementediagnosticadasenpacientescon
TLPencomparaciónconpacientesconotrostrastornos
depersonalidadysintrastornosdepersonalidad.

DeterminarlafrecuenciadepatologíasdelEjeIsegún
elgénero,enlospacientesconTLPencomparacióncon
pacientesconotrostrastornosdepersonalidadysintras-
tornosdepersonalidad.

�ateriales y métodos

Serevisarontodaslashistoriasclínicasdelospacien-
tes,conlosdiagnósticospertinentes,admitidosyestu-
diadosdesde juniode1996hasta juniodel2005en la
FundaciónArgentinaparalaSaludMental(FASAM),una
institución de atención psiquiátrica ambulatoria, cuya
zonadeinfluenciaesprincipalmenteeláreaurbanade
BuenosAires.Eldiagnósticodecadapacienteseregistró
segúnelDSMIV(ManualdeDiagnósticoyEstadísticade
losTrastornosMentales)ensus5ejes,yesproductode
unaevaluaciónclínicopsiquiátricadeaproximadamente
4entrevistas,lascualessecomplementanconunpsico-
diagnósticorealizadoporunprofesionalenpsicología.

Seseleccionaronlashistoriasclínicascondiagnósti-
cosenelEjeIIsegúnelDSMIVylashistoriasclínicasde
pacientessindiagnósticoenelEjeIIyseformarontres
gruposdeestudio: lospacientesconTLP, lospacientes
conotrosdiagnósticosenelEjeIIylospacientesqueno
teníandiagnósticoenelEjeII.Seexcluyeronlashistorias
de lospacientesqueabandonaronsuevaluaciónantes
determinarla,losqueteníaninteligenciadenivellímite
o retardomental (deacuerdoal testWais-R®), losque
teníanundiagnóstico aplazado en el Eje II y aquellos
conpatologíaorgánicaqueproducíasíntomaspsiquiá-
tricos.Lashistoriasseleccionadassedividieronentres
gruposdeestudio:pacientescontrastornolímitedela
personalidad,pacientesconotrosdiagnósticosenelEje
IIypacientessindiagnósticoenelEjeII.Losdatosreco-
lectadosfueronvolcadosenunahojadecálculoypara
suanálisisestadísticoseusoAnovaychicuadrado,usan-
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doelprogramaestadísticoEPIINFO5.O®.Lavariable
diagnósticoenelEjeIIeslavariableindependienteLa
variablediagnósticocomórbidoesdependiente.Otras
variables estudiadas fueron edad, sexo, estado civil,
escolaridad.Seconsideróestadísticamentesignificativo
sip‹0,01.

Resultados

Deun totalde336historiasclínicas sedescartaron
101historias,42portenerdosdiagnósticosdeTrastor-
nodePersonalidadenelEjeII,33historiasdepacientes
quenoterminaronelestudio,16porpatologíaorgánica
queproducíasíntomaspsiquiátricos,y10historiaspor
RetardoMentaloCapacidadMentalLímitequetambién
secodificaenelEjeII.

En total quedaron 235 historias clínicas distribui-
dasasí:92depacientesconTLP,74sindiagnósticode
TrastornodePersonalidady69conotrosTrastornosde
Personalidadqueincluían:TrastornodePersonalidadno
Especificado27(39,1%),TrastornoNarcisista12(17,3%),
TrastornoDependiente8(11,5%),TrastornoAntisocial7
(10,1%),TrastornoEvitativo6(8,6%),TrastornoObsesi-
vo-Compulsivo4(5,7%),TrastornoHistriónico2(2,8%)
y1caso(1,49%)paraTrastornoEzquizotípico,Ezquizoi-
deyParanoiderespectivamente(Tabla1).

Enlostresgruposdeestudiopredominaronlasmuje-
res,aunquelaproporcióndemujeresfuemayorenlas
quenoteníandiagnósticoenelEjeII,perolasdiferen-
ciasentregruposnoalcanzaronsignificanciaestadística
(p=0,07).

Elrangodeedadestáentrelos19y70añosconun
promediogeneralde34años.Laedadnodifirióentre
losgrupos(TLP35,3,desviaciónestándar(D.S.)=13,3;
SinTrastornosdePersonalidad31,8,D.S.=13,05;Otros
Trastornos de Personalidad 35,44, D.S.= 12,89). En el
análisisdelavarianciadeunavía(ANOVA)elvalorde
p=0,187.

Eldesempleoen lospacientesTLP (14,1%,N=14)
fuesignificativamentesuperioralosotrosgrupos(Otros
TrastornosdePersonalidad2,8%,N=2ySinTrastornos
0%,N=0),(p=0,00001).

Lacomorbilidadpsiquiátricafuealtaenlostresgru-
pos,ligeramentesuperioryestadísticamentesignificati-
vaenlosgruposTLPyOtrosTrastornosdePersonalidad
(96,7% (N=89) y 98,5% (N= 68) respectivamente), en
comparaciónconelgrupoSinTrastornosdePersonali-
dad(91,8%)(N=64)(p=0,0001).

La tasa de diagnóstico de más de tres patologías
comórbidasenelgrupoTLPfuede16,3%,enelgrupo
SinTrastornodePersonalidadfuede10,8%yenelgru-
poOtros Trastornos de Personalidad fue de 15,3. (P =
0,0001).Hubo diferencia estadísticamente significativa
entrelosgruposTLPyelgrupoSinTrastornodePersona-
lidad,peronohubodiferenciasentreelgrupoTLPyel
grupoconOtroTrastornosdePersonalidad(Pruebapost
hocdeScheffé).

El Trastorno Depresivo Mayor fue el trastorno del
estadodelÁnimomásfrecuenteenlostresgrupos,pre-
dominandoenel grupoTLP (18,4%) (N=17); el78%

deestospacienteseranmujeres,peronofueestadística-
mente significativo (p=0,979).ElTrastornoDistímico
siguióenordendefrecuenciaenlos3grupos,ytambién
fuemayorenmujeres.ElTrastornoBipolarfuesignifica-
tivamentemásfrecuenteenelgrupoTLP(10,8%,N=13)
encomparaciónconlosotrosgrupos(p=0,0023).

EnrelaciónconlosProblemasdeRelaciónnohubo
diferenciassignificativasentrelos3grupos(p=0,144),
perotantoenelgrupoTLPcomoenelgrupoOtrosTras-
tornos de Personalidad, los Problemas más frecuentes
fueronlosConyugales(11,9%y20%respectivamente),
mientras que en el grupo Sin Trastornos de Personali-
dadelmásfrecuentefueelProblemaBiográfico(21,3%)
(Tabla2).

Los Trastornos de Ansiedad fueron más frecuentes
enelgrupodepacientesSinTrastornosdePersonalidad
(32,43%,p=0,663).EnelgrupoTLP,losTrastornosde
AnsiedadmásfrecuentesfueronelTrastornodeAnsie-
dadGeneralizadaylaFobiaSocial,conpredominioen
mujeres; mientras, el Trastorno Obsesivo-Compulsivo
fuemásfrecuenteenlospacientesSinTrastornosdePer-
sonalidad.

LosTrastornosporSustanciasfueronmásfrecuentes
enelgrupoTLP(23,9%)yenelgrupoconOtrosTras-
tornosdelaPersonalidad(20%),adiferenciadelgrupo
SinTrastornosdePersonalidad,dondefueronun4%(p
= 0,0001). Los Trastornos por Sustancias relacionados
condrogasfueronmásfrecuentesenelgrupoTLP(p=
0,0001);mientrasquelosTrastornosRelacionadosconel
AlcoholfueronfrecuentestantoenelgrupoTLPcomo
enelgrupoOtrosTrastornosdePersonalidad;enelgrupo
sintrastornodepersonalidadnohubocasos(p=0,0001).
Nohubodiferenciaestadísticamentesignificativaenlos
TrastornoporSustanciasenlostresgruposencuantoal
género(p=0,194).

Los Trastornos del Control de Impulsos y de Ali-
mentación fueronmás frecuentes enTLP,mientras los
SomatomorfosySexualesfueronmásfrecuentesenlos
pacientesconotrostrastornosdepersonalidad.LosTras-
tornos Adaptativos fueronmás frecuentes en el grupo
SinTrastornodePersonalidad(p=0,0001).

Discusión

Muchos de los resultados concuerdan con los de
otros estudios precedentes. Primero, los pacientes con
TLPposeenunaaltatasadecomorbilidadcontrastornos
delEjeI;hayreportesenlaliteraturaentreun91%yun
100%(17,24).Segundo,elporcentajedepacientescon
TLPquetienenmásdeundiagnósticoenelEjeIessimi-
laraotrostrabajos(14,17,24,69).

Las patologías comórbidas más frecuentes fueron
los Trastornos Afectivos, predominando en este grupo
el Trastorno DepresivoMayor, lo que coincide con la
mayoríadetrabajospublicados(8,14,17,19,24,36,42,
50,48,62,69).Estaasociaciónhageneradocontrover-
siaporquemuchospacientesdeprimidos tienenrasgos
depersonalidadlímite(35),porloquealgunosautores
afirmanqueelTLPseríaunavariantedelosTrastornos
Afectivos,yotrosconsideranquelasdosentidadesson
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Eje I Personalidad  
Límite N = 92

Otros trastornos de 
Personalidad N = 69

Sin trastorno de 
Personalidad N = 74 Anova

Nro. % Nro. % Nro. % p

Trastorno del Estado de 
Ánimo 48 52.17 31 44.92 23 31.08 0.001

Trastorno Depresivo Mayor 17 18.47 12 17.39 11 14.86 n.s.

Trastorno Distímico 15 16.3 11 15.94 11 14.86 n.s.

Trastorno Bipolar 10 10.86 3 4.34 0 0 0.001

Trastorno Ciclotímico 1 1.08 1 1.44 0 0 n.s.

Trastorno Depresivo No 
Especificado

5 5.43 4 5.79 1 1.35 n.s.

Problemas de Relación 27 29.34 26 37.68 32 43 n.s.

Problema Conyugal 11 11.95 13 18.84 7 9.45 n.s.

Problema Biográfico 5 5.43 6 8.69 16 21.62 0.001

Trastorno Paterno Filial 4 4.34 0 0 4 5.4 n.s.

Problemas Laborales 3 3.26 3 4.34 1 1.35 n.s.

Otros Problemas de Relación 4 4.34 4 5.79 4 5.4 n.s.

Trastorno por Sustancias 22 23.91 13 18.84 3 4.05 0.0001

Trastornos Relacionados con 
Drogas

13 14.13 6 8.69 3 4.05 0.0001

Trastornos Relacionados con 
Alcohol

9 9.78 7 10.14 0 0 0.0001

Trastornos de Ansiedad 17 18.47 10 14.49 24 32.43 0.0001

Trastorno de Ansiedad 
Generalizada

6 6.52 0 0 3 4.05 0.002

Fobia Social 5 5.43 4 5.79 7 9.45 n.s.

Trastorno de Ansiedad No 
Especificado

4 4.34 2 2.89 5 6.75 n.s

Trastorno de Angustia con 
Agarofobia

1 1.08 1 1.44 1 1.35 n.s.

Trastorno Obsesivo Compulsivo 1 1.08 2 2.89 4 5.4 n.s.

Trastorno de Angustia Sin 
Agarofobia

0 0 0 0 2 2.7 n.s.

Agarofobia 0 0 0 0 0 0 n.s.

Fobia Específica Tipo Situacional 0 0 1 1.44 2 2.7 n.s.

Trastorno del Control de 
Impulsos 3 3.26 1 1.44 0 0 n.s.

Trastornos de Alimentación 3 3.26 1 1.44 2 2.7 n.s

Trastornos Adaptativos 3 3.26 5 7.26 9 12.16 0.0001

Trastornos Somatomorfos 1 1.08 2 2.89 2 2.7 n.s.

Trastornos Sexuales 2 2.17 6 8.69 2 2.7 n.s

Cabeza Monroy, G. M.; Palomino Huertas, L. D.

 n.s. : no significativo  p > 0.01

Tabla 1. Comorbilidad en el Eje I según diagnóstico.
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Tabla 2. Comorbilidad en el Eje I según el sexo.

�ujeres Hombres

Personalidad  
Límite  
N = 92

Otros 
trastornos de 
Personalidad  

N = 69

Sin 
trastorno de 
Personalidad 

N = 74

Personalidad  
Límite  
N = 92

Otros 
trastornos de 
Personalidad  

N = 69

Sin 
trastorno de 
Personalidad 

N = 74

Patología del Eje I Nro. % Nro. % Nro. % Nro. % Nro. % Nro. %

Trastorno del Estado 
de Ánimo 32 34.78 20 28.98 15 20.27 16 17.39 11 15.94 8 10.81

Trastorno Depresivo 
Mayor 15 16.3 9 13.04 6 8.1 2 2.17 3 4.34 5 6.75

Trastorno Distímico 10 10.86 8 8.69 8 10.81 5 5.43 3 4.34 3 4.05

Trastorno Bipolar 3 3.26 1 1.44 0 0 7 7.6 2 2.89 0 0

Trastorno Ciclotímico 1 1.08 0 0 0 0 0 0 1 1.44 0 0

Trastorno Depresivo No 
Especificado 3 3.26 2 2.89 1 1.35 2 2.17 2 2.89 0 0

Problemas de 
Relación 17 18.47 13 18.84 24 32.43 10 10.86 13 18.84 8 10.81

Problema Conyugal 5 5.43 7 10.14 6 8.1 6 6.52 6 8.69 1 1.35

Problema Biográfico 4 4.34 3 4.34 13 17.56 1 1.08 3 4.34 3 4.05

Trastorno Paterno Filial 4 4.34 0 0 1 1.35 0 0 0 0 3 4.05

Problemas Laborales 2 2.17 1 1.44 1 1.35 1 1.08 2 2.89 0 0

Otros Problemas de 
Relación 2 2.17 2 2.89 3 4.05 2 2.17 2 2.89 1 1.35

Trastorno por 
Sustancias 10 10.86 2 2.89 1 1.35 12 10.86 11 15.94 2 2.7

Trastornos Relacionados 
con Drogas 6 6.52 0 0 1 1.35 7 7.6 6 8.69 2 2.7

Trastornos Relacionados 
con Alcohol 4 4.34 2 2.89 0 0 5 5.43 5 7.26 0 0

Trastornos de 
Ansiedad 12 13.04 5 7.26 16 21.62 6 6.52 5 7.26 9 12.16

Trastorno de Ansiedad 
Generalizada 4 4.34 0 0 2 2.7 2 2.17 0 0 1 1.35

Fobia Social 3 3.26 2 2.89 5 6.75 2 2.17 2 2.89 2 2.7

Trastorno de Ansiedad 
No Especificado 3 3.26 1 1.44 1 1.35 1 1.08 1 1.44 4 5.4

Trastorno de Angustia 
con Agarofobia 1 1.08 0 0 1 1.35 0 0 1 1.44 0 0

Trastorno Obsesivo 
Compulsivo 0 0 1 1.44 3 4.05 1 1.08 1 1.44 1 1.35

Trastorno de Angustia 
Sin Agarofobia 0 0 0 0 1 1.35 0 0 0 0 1 1.35

Agarofobia 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Fobia Específica Tipo 
Situacional 0 0 1 1.44 2 2.7 0 0 0 0 0 0

Trastorno del Control 
de Impulsos 2 2.17 1 1.44 0 0 1 1.08 0 0 0 0

Trastornos de 
Alimentación 2 2.17 1 1.44 2 2.7 1 1.08 0 0 0 0

Trastornos 
Adaptativos 1 1.08 3 4.34 9 12.16 2 2.17 2 2.89 0 0

Trastornos 
Somatomorfos 1 1.08 2 2.89 2 2.7 0 0 0 0 0 0

Trastornos Sexuales 1 1.08 3 4.34 2 2.7 1 1.08 3 4.34 0 0
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totalmente distintas (20). También, se encontró una
fuerteasociaciónentreelTLPyelTrastornoBipolar(19,
42,48,69),loqueapoyaelplanteodealgunosautores,
comoAkiskal,queconsideranalTLPunsubtipodentro
delespectrobipolar(27).

Los Trastornos de Ansiedad se presentaron en un
porcentajemayoraotrosestudios(8,11,19,35,42,52)
aexcepcióndelestudiodeZanariniycols(62).Laaso-
ciacióndelTLPconlosdiversosTrastornosdeAnsiedad
escontroversial,algunosautoresencuentranunafuerte
asociaciónconelTrastornodeAngustia(37,42,52,69,
62) y otros no (14, 24); y con la Fobia Social (11, 69,
62).Lamayoríadelostrabajosreportanunaasociación
conelTrastornodeAnsiedadGeneralizadayotrosconel
TrastornoObsesivoCompulsivo(11,24,34,62).

LacomorbilidaddelTLPconelTrastornoporStress
Postraumático,reportadaenlaliteratura,esmuyfrecuen-
te, inclusosehapostuladoqueelTLPseríaunaforma
deStressPostraumáticocrónico,peroenesteestudiono
hubocasosdiagnosticadosloquedifiereconlamayoría
delosestudiosquereportanhastaun56%deincidencia
(24,49,50,69,62).Elhechodenotenerdiagnósticosde
StressPostraumáticopuedeserconsecuenciadeunsub-
diagnósticoounabajaprevalenciaenlamuestra.

La comorbilidad con los Trastornos por Sustancias
fuealta,loqueconcuerdaconlaprevalenciareportada
enlaliteraturaqueoscilaentreun46yun64%(11,36,
42,53,51,69,62).Skodolycols.,encontraronquelos
TrastornosRelacionadosconelAlcohol(dependenciay
abuso),enlospacientesconTLPeransietevecesmayo-
resqueenlospacientessinTrastornosdePersonalidad
ypresentabanunbajonivelde funcionamientoglobal
(62).

Tanto losTrastornosSomatomorfoscomolosTras-
tornosdeAlimentaciónmostraronunabajafrecuencia
de presentación, a diferencia de otros trabajos publi-
cados(18,25,34,36,69).LosTrastornosdeAlimenta-
ciónfueronmáscomunesenmujeresconTLP,similar
aloreportadoenotrasinvestigaciones(12,44),loque
puededeberseal tipodepoblaciónque seatiendeen
FASAM.

EstetrabajoencontróunaaltafrecuenciadeProble-
masdeRelación,diagnósticospresentesenelDSMIV
ynoenlosDSManterioresconlosquesehatrabajado
en losestudiospublicados.EstomuestracomoelTLP

influye,negativamente,enelfuncionamientofamiliar,
laboral,académicoosocialdelpaciente.

Encuantoalsexo,hubopocadiferenciaenlacomor-
bilidad.LosTrastornosporSustanciasfueron,ligeramen-
te,másfrecuentesenhombresconTLP,mientrasquelos
TrastornosdelÁnimo, losProblemasdeRelacióny los
TrastornosdeAnsiedadpredominaron enmujeres con
TLP.

Los pacientes con TLP funcionan con dificultades
moderadas(31).Enalgunostrabajos,lacomorbilidaddel
TLPconlosTrastornosAfectivosseasocióaunamayor
severidadsintomática(3,8,14,53);yconlosTrastornos
deAnsiedaddisminuyóelniveldefuncionamiento(11)
yaumentóelempeoramientoclínico(37).

Losresultadosdeesteestudionosepuedengenera-
lizaraltotaldelapoblaciónconTLP,porqueenFASAM
seatiendenpacientesambulatorios, lamayoríaconun
niveleducativoysocioeconómicomedioymedioalto;
además,elestudioesretrospectivoydecortetrasversal.
Por otro lado, lamayoría de trabajos publicados utili-
zanloscriteriosdelDSMIIIR,ypocosestudios,inclui-
doeste,trabajaronconloscriteriosdelDSMIV,elcual
incluyeuncriteriomásparaeldiagnósticodeTLPyagre-
galosProblemasdeRelacióncomopatologíasdelEjeI.
Estas limitaciones, deningunamanera, disminuyen la
importanciadeestetrabajo,porquehaypocosestudios
realizadosenpacienteslímitesambulatorios,comparan-
dotresgruposdepacienteseincluyendotodoslosdiag-
nósticosdelEjeI.

Conclusiones

LacomorbilidaddelTLPesmuyalta,hayunafuerte
asociación con los TrastornosAfectivos, los Trastornos
deAnsiedad,losTrastornosporSustanciasylosProble-
masdeRelación.Nohaydiferenciasencuantoalsexo.
Estoshallazgosresaltanlaimportanciadetenerencuen-
talapresenciadeotraspatologíasenlospacientescon
TLP y comopueden influir en el curso, tratamiento y
pronóstico.
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Resumen
Relatodeunaexperienciadeasistenciaclínicaporpartederesidentesenprocesodeaprendizajeeneláreadesaludmentalenun
hospitalpúblicomonovalentedelaprovinciadeEntreRíos.Sedetallanlasexperienciasinterdisciplinarias(psiquiatría,psicología,
acompañamientoterapéutico,trabajosocialyterapiaocupacional),clínicas(semiológicas)yterapéuticas(psicosociales,psicoeduca-
cionalesypsicofarmacológicas),nosóloencuantoalcasoenparticular“FolieàFamille”,sinotambiéndesdeelabordajeinstitucional,
legal,habitacionalybarrial,recuperándoloscomoelementosclínicosintegradoscapitalesparaeldesarrollodeestrategiasdiagnósticas
yterapéuticasdeinclusiónensaludmental.Objetivo:unintentoderecuperarcomosignossemiológicoscadaunodeloselementosque
surgierondeéstaexperiencia,integrarlosydesarrollarestrategiasdiagnósticasyterapéuticasdeinclusión,queamplíenlasfronterasde
laclínicaylaterapéuticaensaludmental.Metodología:análisisdescriptivodeuncasoclínico.
Palabrasclave:FolieàFamille-Sociedad-Psicosis-Estrategias-Institucionalización-Esquizofrenia-TrastornoPsicótico
Compartido-Interdisciplina-Psicoeducación-Redessociales-Psiquiatríacomunitaria.

“FOLIEÀFAMILLE”,ANINTERDISCIPLINARYEXPERIENCEFROMACLINICALANDTHERAPEUTICSTANCE

Summary
ReportofalearningprocessexperiencebyPsychiatryresidentsintheMentalHealthareaofapublicmonovalenthospitalof
theprovinceofEntreRíos.ThisworkisbasedonananalysisofrolesplayedbyinterdisciplinaryexperiencessuchasPsychiatry,
Psychology,TherapeuticAssistance,SocialWorkandOccupationalTherapyaswellasClinicalandTherapeuticalperspectives
(Psychosocial,PsychoeducationalandPsycopharmacology),notonlyaddressingthepeculiarityofthe“FolieàFamille”casebut
alsotheinstitutional,legal,locationalandneighborhoodlevelelementstakingintoaccountthedevelopmentofthediagnostic
andtherapeuticstrategiesintheareaofMentalHealth.Clinicalcasereportoftheentirefamilyfromthelegaladmissiontoits
finalhomeandneighborhoodreinsertion.Consistingofclinicaldiagnosis,legal,situational,socialandtherapeuticinterventions
duringhospitalization,homeandsocialnetworksrestoringprocess,hospitalreleaseandsupportofoutpatienttreatment.Afull
reviewoftheconceptof“FolieàFamille”willbeprovidedasdescribedpreviouslyintheliterature.Method:Observationalanaly-
tic-descriptivestudy.
Keywords:Psychosis-Schizophrenia-FolieàFamillie-FolieImposée-FolieSimultanée-FolieCommuniquée-FolieInduite-Sha-
redPsychoticDisorder-ImposedPsychosis-Delusions-Interdisciplinaryapproach-Psychoeducation-Socialnetwork.
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Introducción

Eltrabajoenparticular

Estetrabajorelataunaexperienciadeasistenciaclíni-
caporpartederesidentesenprocesodeaprendizajeenel
áreadesaludmentalenunhospitalpúblicomonovalen-
tedelaprovinciadeEntreRíos.Abarcandodesdelainter-
naciónjudicialdeunafamiliacompleta,sureinserción
enelhogaryelbarrio,hastaelprocesodediagnóstico
integral(clínico,legal,situacionalysocial).Sedetallan
lasintervencionesterapéuticasdurantelainternación,el
procesoderestauracióndelhogarydelaredsocial,su
externación,yelsosténdeltratamientoambulatorio.

Aportes sobre el concepto1

El Desorden Delirante Inducido (CIE 10), también
conocidocomoDesordenParanoicoCompartido(DPC)
(DSM IV) o Folie à deux, es una condición psiquiátri-
cacaracterizadaporlapresenciadesíntomaspsicóticos
similares,usualmentedelirios,endosomásindividuos.

Aquellos involucrados engeneral sonmiembrosde
unamismafamilia (esposos)oestán íntimamentevin-
culadosdeunauotramanera(convivientes,parejas)y
tiendenavivirsocialmenteaislados(2,27).

Generalmentesólounapersonapadeceundesorden
psicóticogenuino,usualmentecondeliriosmarcados,al
cualseloconsideracomoinductordesimilarsintomato-
logíaenelotroindividuoinvolucrado;aquellaesgene-
ralmentetomadacomoelcasoprimario.

Desarrollo del concepto

Laprimeradescripciónfuerealizadaenel“dèlirede
persecutions”deLegrandduSaulle,enelaño1871;el
título era “Ideasdepersecucióncomunicadasodelirio
a dos o tres personas”. Describía en los casos de deli-
riocomunicadoeldominiodeunapersonasobreotra,
dondeelprimeroesmásinteligenteyelsegundomenos
hábil,unoeselperseguidoactivo,elotroeselpersegui-
dopasivoyunsujetoeselecodelotro.

En1877seintroduceeltermino“FolieàdeuxoLocu-
raComunicada”porCharlesLasèguey JulesFalret, en
referenciaalaposibilidaddetransmisióndeundistur-
biopsiquiátricodeunapersonahaciaotrabajociertas
circunstancias. Esta original teoría ha influenciado el
pensamientopsiquiátricoenungradoconsiderableyse
hapropagadosinevidenciaquelasustenteniunaeva-
luacióncríticapormásdecienaños(14).

Asímismo, la Folie à deux es probablemente en la
actualidadeltérminomásampliamenteusadoparaeste
tipodedesórdenes(28).

E. Regis en 1880 hace la distinción de “La Locura
Simultánea”,caracterizadaporunaeclosióncontempo-
ráneadeldelirioenambossujetos,locualponeenjuego
elementoshereditarios.Enestoscasos laseparaciónde
lossujetosnotieneefectobeneficioso.

En1881,E.MarandondeMontyelacuñaotrotérmi-
no“Locura Impuesta”comounavariedadde la locura
comunicada.

Eltérminollamado“LocuraInducida”fueintroduci-
doporGarlnicken1942.Tratándosedelatransferencia
deideasdelirantesocomportamientosanormalesdeuna
persona aotra, o a varias,quehanestado en estrecha
relaciónconelenfermo,quienhasidoelprimerafecta-
do.Esasí,comoenconsecuenciadelosdiferentestérmi-
nosacuñadosselleganadefinirlostresgruposodíadas
quesedistinguenenunaFolieàdeux:(1)

Psicosis impuesta: el trastorno surge primero en el
miembro enfermo y es transmitida luego al miembro
“sano”,queesmásdébilanivel intelectual.Lossínto-
masdelsegundodesaparecenalsepararlos.Eslaforma
másfrecuente.

Psicosissimultánea:eltrastornosurgealmismotiem-
poenlaspersonas,queconvivenypresentanigualpre-
disposición premórbida y determinada por una causa
común.

Psicosiscomunicada:un inductor,el sujetoenfermo,
transmitelapsicosisalreceptor,desarrollandoesteúlti-
mounapsicosisautónomaconevoluciónindependien-
teaunqueseaseparadodelinductor.

Dewhurst y Todd (27) han propuesto tres criterios
diagnósticosconcisosparalaFolieàdeux,asaber:1)Las
personasinvolucradasdebenestaríntimamentevincula-
das,2)Elcontenidodeldeliriodebeseridénticoomuy
parecido, 3) Las personas involucradas deben aceptar,
compartirysostenereldeliriodelosdemás.

Estos criterios han sido ampliamente aceptados y
formanpartede labasede lasdefinicionesmáselabo-
radasdeFolieàdeux,incluyendolasclasificacionesmás
ampliamente reconocidas comoDSM IV yCIE 10. En
contrasteconloscriteriostempranosparaFolieàdeux,
estoscriteriossebasanenlafenomenologíaynotoman
encuentalosmecanismosetiológicos(23).

Loselementosinvestigadosenpublicacionesrecien-
tespareceríanmarcaruninteréscrecienteenlascaracte-
rísticasclínicasparticularesdeestosdesórdenesysobre
todoenlaepidemiologíadelossíntomasespecíficos.

Epidemiología

Aunquesehamencionadoqueestetipodecasoses
pococomún,seconsideraquepodríasermásfrecuente
delocreídohacealgunosaños(11,13).

Cientosdecasoshansidoreportadosenpublicacio-
nes,yaúnasí,laprevalenciaenpoblacióngeneralper-
maneceincierta,debidoalsubdiagnósticoyalsubrepor-
tedeestoscasos(27).Lasincidenciasreportadasenlas
admisioneshospitalariasvandesdeel1,7al2,6%(13).

Enlamayoríadeloscasos,elDDI,afectaúnicamente
adosindividuos(22).

EnlarevisiónbibliográficadelaliteraturaJaponesa,
KashiwaseyKatoencontraronqueel73%deloscasos(n
=67)involucrabaadospersonas(13).

EnelestudiodeSilveiraySeeman,encontraronque
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el81%de los casos (n=75) involucrabaados indivi-
duos(23).Mientrasqueenotrarevisión,Mentjoxycols.
hallaron involucradasadospersonasenel88%de los
casos(n=75).

Entre los gruposmás numerosos, en lo referente a
individuos afectados, se han publicado estudios que
documentaban18sujetos,yunafamiliade12integran-
tesafectados(28).

Etiología

Clerambaultseñalabaquelosdeliriossetransmitenpero
laspsicosisno.Deestaafirmaciónsepuedeinterpretarque
elproblemadelaslocurascolectivasseenlazaestrechamen-
tealosmecanismosgeneradoresdelaspsicosis.

Seconsideraa los factoresgenéticos comorelevantes
enlaetiologíadelDDI(15,22,28).

Existen diversas publicaciones que fundamentan el
diagnósticodeFolieàdeuxenmellizosmonocigóticos
(15)ymuchosmássobrehermanosafectados(11).Ade-
más,laproporcióndemellizosentrehermanosafectados
conDPCesdel16,7%,locualesmuchomáselevadode
lo esperadopara la tasadeNorteAméricaquealcanza
un1,1%.EnlarevisiónbibliográficadeMentjoxycols.
sedescribequeun64%deloscasos“secundarios”son
parientesde1ogradodelcaso“primario”(19).

Es sabido que la herencia juega un rol etiológico
importanteenlaEsquizofrenia,yesteesundiagnóstico
bastantecomúnenloscasos“primarios”deFolieàdeux
(14).Estaesunaevidenciaindirectaacercadelrolimpor-
tantequepodríanjugar losgenesenloscasosdeDDI.
Scharfetterhasugeridoquelospacientes“secundarios”
son“Esquizofrénicospotenciales”entérminosdesupre-
disposicióngenética(22,23).

Apesardeestaevidencia,elgradodeinfluenciagené-
ticaesdifícildedeterminar(9,23).

Otrascondicionescomórbidas,talescomodepresión
odemencia,enelcaso“primario”(24)orasgosanorma-
lesdelapersonalidadenelcaso“secundario”,parecerían
serrelevantesypodríanpredisponeralosindividuosa
padecerDDI(24).

Sin embargo, disturbios en las relaciones interper-
sonales, parecería ser el factor más importante, espe-
cialmente evidenciado en desaparición rápida de las
creenciasdelirantesenelcaso“secundario”luegodela
separación del caso “primario” (2). Esta perspectiva es
sostenidaporlosreportesdetratamientosexitososatra-
vésdelaseparacióndelospacientesafectados(3).

El mecanismo por el cual la inducción de delirios
en el paciente “secundario” toma lugar, es pobremen-
tecomprendido.Variasteoríashansugeridounaexpli-
cacióndel fenómeno, incluyendo lasoriginales teorías
sobre medioambiente y susceptibilidad, explicaciones
psicodinámicas,teoríasbasadasenpsicopatología,con-
sideraciones de psicología del desarrollo, teorías sobre
vulnerabilidad al estrés y explicaciones basadas en las
perspectivasdelasterapiasfamiliares(29).

Aldíadelafechaningunateoríaporsísola,hasido
capazdeproponerunaexplicaciónintegralycompleta
paralaetiologíaylapatogénesisdelDDI.

Características clínicas

Existenunaseriedevariablesquepareceríaninfluen-
ciarlaparticularidaddelossíntomasenloscasosdeFolie
àdeux.Talesvariablesincluiríanporejemplo:elnúmero
deindividuosinvolucrados,elsexo,laedad,elvínculo,
lanaturalezadeldelirio,oeldiagnósticodelcasoprima-
rio(29).Estascaracterísticasclínicas,pareceríannosolo
tenerimplicanciassobrelaetiologíaylapatogénesisde
laFolieàdeux,sinotambiénsobre lasestrategiastera-
péuticasyelcursodeldesorden.

Diferentesdesórdeneshansidodiagnosticadosenlos
casosdenominados“primarios”,perolaEsquizofreniaha
sidoeldiagnósticomáscomúnenestegrupo(2)ysela
hadescriptocomounfactordecontribuciónparaestos
casosenunporcentajequerondael58a60%.Enlaserie
decasos japoneses, lareacciónparanoidefueelsegun-
dodiagnósticomáscomúnentre loscasos“primarios”
(18%)(13).SilveiraySeemanencontraroneldiagnósti-
codeEsquizofreniaenel44%deloscasos“primarios”,
desórdenesdelirantesenel11%,ytrastornosanímicos
enun13%(24).

Entre los casos secundarios en las series japonesas,
la reacciónparanoide,parecería ser eldiagnósticomás
común(54%),seguidodeesquizofrenia(22%).

Enunarevisiónbibliográficasobre75casos(29), la
psicosisinducidafueencontradacomoúnicodiagnósti-
coenel64%deloscasossecundarios,mientrasqueenun
porcentajedel21%deloscasossecundariossepresumió
elpadecimientopsicóticocomoprevioa la inducción.
Consecuentemente con estos datos, el último grupo,
reuniría los criterios para Psicosis de Asociación (Folie
Induite) tal lo definidoporGralnick, perono reuniría
los criteriosdiagnósticosdelCIE-10para elDDI,o los
criteriosdelDSM-IVparaTPC.Estoponeenrelievelas
dificultadesasociadasalusodeladefinicióntradicional
ylassubclacificacionesdelconceptodeFolieàdeux.

Folie à Famille

LaFolieàFamilleesuntipodeDDI.Estedesordense
presentacuandoeldeliriocompartidoexcedelasimple
díada,porejemplocuandomásdedosmiembrosdela
familiaestáninvolucrados.Lomásfrecuenteesqueindi-
viduosdediferentesgeneracionesseencuentrenafecta-
dos(porejemploabuelos,padresehijos) (3,9,14,15,
24). Inclusoestas familiasnopresentan la tendenciaa
buscartratamiento,o loevitan.Unnúmeroconsidera-
bledeestoscasoshansidopublicadosenlaliteratura,y
muchodeellosincluyenaniñosdentrodelosafectados
(3,9,14,15,24).

Pareceríahaberseisrasgostípicosenlasfamiliasen
lascuales laFolieàFamille sedesarrolla (29):1)Fami-
liassocialmenteaisladas,2)Interrelacionesambivalentes
y de codependencia, 3) Crisis familiares frecuentes, 4)
Familiasconpresenciadeconductasviolentasoamena-
zantes,5)Estabilidadporsobreunperíodosobreexten-
didodetiempoporpartedelosmiembrosdeestetipode
familias,6)Presenciadeunmiembrodominanteen la
familia,queinducelacreenciadelirante.
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Estas características están relacionadas con los tres
criteriosdiagnósticospropuestosporDewhurstyTodd,
e inclusoreflejandiferentescaracterísticasactualmente
incluidas entre los criteriosdiagnósticospara elDDIy
elTPCdelICD10yelDSMIVrespectivamente.Deeste
modo,lasintomatologíaquedabastantebiendefinida,a
pesardeloshechosquedemuestranqueexisteunacon-
siderablevariaciónentre lascaracterísticas individuales
de losafectadosyelamplio rangode términosusados
paradescribirestedesorden.

Lainterrelaciónentrelosmiembrosdeestasfamilias
hasidodescriptacomoambivalente,agresiva,culposa,
conansiedaddeseparaciónysentimientosprevalecien-
tesdecodependencia.Sentimientosdedesilusiónyfrus-
traciónpareceríanprecipitareventualmenteeldesarro-
llodesíntomasdelirantes.Lapersonalidaddelosniños
afectadosesdescriptausualmentecomoinsegura,ansio-
sayespecialmentesugestionable.Desordenestalescomo
retrasoeneldesarrollo,retrasomentalyenfermedadfísi-
ca(porejemplo,epilepsia)nopereceríanestarpresentes
enescalasrepresentativas(29).Enlamayoríadeloscasos,
estápresenteunmarcadoaislamientosocial,ygeneral-
mentefaltadeunadultosanoquepuedacompensarel
efectodelpaciente“primario”.Generalmenteexisteuna
relacióncercanaysimbióticaentreelniñoysuspadres,
yelniñopareceríaadoptarlaideacióndeliranteconel
objetivodemejorarlarelaciónconellos.

Antecedentes particulares del caso

En este trabajo presentamos un caso de presunta
FolieàFamillequeinvolucraunamadreysustreshijos,
quefueroninternadosennuestrohospitalenseptiembre
de2007,porunaordenjudicialefectuadaporunvecino
quedetallaremosluego.

Lafamiliaestácompuestaporlamadre,Ana,viuda,
de80añosdeedadysustreshijosElsa,OsvaldoyMaría,
de63,62y61añosde edad respectivamente,quienes
convivendesdesiempreenelmismohogar,unavivien-
daubicadaenunbarriodeclasemediaaltadelaciudad
deParaná.

Almomentodelingresoanuestrohospitalestafami-
lia se caracterizabapor la ausenciade relaciones inter-
personales, excepto por el vínculo que desarrollan los
miembrosentre sí.Aunquealgunosdeellos ejercieron
actividades por fuera de su núcleo, éstas no pudieron
sustentarseeneltiempo(abandonodeestudiosydeltra-
bajo).Paralelamentedesarrollaronconductasproblemá-
ticas,situacionesqueloshanconducidoalaislamientoy
lacarenciadevínculosafectivos,socialesylaborales.

Sumergidos en el abandono personal, ausencia de
aseo,condicionesdeindigenciaymarginaciónyjunto
alasegregaciónalaquelossometiólamismasociedad,
transcurrieronlosañosylasdécadas,cadavezmásaleja-
dosdelareinserciónsocial.

�otivo de internación judicial

Elvecinodenunciante,deprofesiónabogado,viveen
unedificiofrentealdomiciliodelafamilia,ydesdeéste

podíaobservarlasconductas“extrañas”deestenúcleo
familiar.Medianteladenunciasolicitalaintervenciónde
laDefensoríadePobresyMenoresylavisitainmediata
deuntrabajadorsocial.Considerandoqueesunafamilia
enriesgo,ensituacióndeabandonototalyrequiriendo
laurgenteasistenciamédicadelahijamenordelafami-
lia,quienpadecíaunimportantegradodedesnutrición,
ypermanentesconductasderiesgopersonal.

Lafamilia,aldíasiguiente,esvisitadaporuntraba-
jadorsocialyunmédicoforensequienesconstatanlos
motivosdeladenuncia.Evidentedeterioroedilicio,falta
dehigieneabsoluta,olornauseabundoyresiduosespar-
cidosportodalavivienda.Enunprincipiolamadreno
lespermiteelingreso,perolosgritosyruidosprovenien-
tesdelinterior,sonmotivoparaqueéstamanifiesteque
suhijamenor,María,seencontrabaenmalestadopor
falta de tratamiento psiquiátrico. Consecuentemente
luegopermiteelingresoalosprofesionales.

DadalasituaciónderiesgodelafamiliaelJuzgadode
FamiliayMenoresresuelvela“InternaciónJudicialdetodos
losmiembrosdelafamiliaenelHospitalNeuropsiquiátrico
Dr.L.A.Roballos–Paraná-ProvinciadeEntreRíos”,con
elobjetivode“...serexaminadosdeurgencialosmiembros,
determinardiagnósticoy tratamiento, resolver el tiempode
duracióndelainternaciónparasuatención,compensacióny
recuperacióndelasalud...”.

Antecedentes de los pacientes en particular

Elsa (63 años), se desempeñaba como maestra de
música, soltera.Losprimeros contactos conestenoso-
comio,treintaañosatrás,asus33años,sedebieronala
realizacióndepsicodiagnósticossolicitadosporsulugar
detrabajo.Enesaoportunidadseperciben“...rasgospsi-
cóticossobreunapersonalidadesquizoidecondefensasmuy
estructuradasymanejoshistéricos...”.

El hijo varón, Osvaldo (62 años) también soltero,
secundarioincompleto,nuncasostuvotrabajoalguno.A
los22añostomacontactoporprimeravezconelnoso-
comioacompañadodesumadre.Ellareferíaquedesde
haceunosañosnotaba“...mihijoesmuycallado,nojuga-
badeniñoconotrosmuchachos,legustalasoledad,nosale
decasa,cambiaensuscostumbresysequedaacostado...”.
En aquel momento se observaron risas inmotivadas,
soliloquios,musitaciones,abulia,insomnioeinquietud.
Referíanohabertenidorelacionesheterosexuales.Alos
43añosdeedad,tambiénjuntoasumadre,asistenue-
vamenteaéstenosocomioysegúninformepsicológico
eraunapersonasumamenteinmadura,conescasodesarrollo
emocional,detenidaenlosprimerosañosdelainfanciacon
grandependenciahaciasumadre.Nohabíalogradoacciones
oconductasmadurasquelepermitierancrecer,trabajar,asu-
mirrolesadultosomantenerrelacionesmaduras.Destacan-
doqueaspectospsicóticoshabíaninundadosupersonalidad.

María(61años),a los21añossepresentaennues-
traInstituciónaconsultoriosexternos.Lúcida,siendoel
motivode consulta uncuadrode ansiedady temblor
generalizado. Manifestando: “...tengo miedo a morir...”,
“...debo estar siempre acompañada, me da miedo estar
sola...”.Elsegundocontactodelapacienteconelnoso-
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comioesveintidósañosmástarde,asus43años,fecha
enlacualunaJuntaMédicaextiende,porelperíodode
un año, unCertificadode Incapacidad Laboral total y
transitoria,citandocomocausauncuadropsicóticocró-
nicoenprocesodedescompensación.

Ana(80años)delacualnosetienenmayoresdatos
comoantecedentes.

Ramón(padre,fallecido)Pocossonlosdatosrecaba-
dossobreél.Fallece20añosatrás.Seconocequepracti-
cabalaReligiónEvangélicaCristiana,igualqueelresto
delafamilia.Habíaadecuadoelhogarparadestinarparte
deéstecomoTemploycumplíalafuncióndepastoren
elmismo,dondeinclusoexistíaunrecipientedebautis-
moubicadoenlacabeceradeltemploparalaprácticade
estaceremonia.Losvecinosloconsiderabancomouna
personamuydedicabaasureligión,muyestrictoyera
quienmanteníaelordenensuhogar.Anarelataquesu
esposoera“muyapasionadopor la religión”.También
comentaqueintentaba“imponersureligiónasuhijos”,
yqueellospresentabancierta resistencia a aceptar sus
creencias.Segúnellasuesposocomienzaconlaideade
construirunaiglesiaensuviviendayaantesdedejarsu
trabajoenlapolicía.Anteestasituaciónselepregunta
aellacuálerasuactitudylamismamanifiesta“...yolo
acompañaba,sehacia loqueéldecía, siempreestabaasu
lado...”.

Esimportantedestacarquelospacientesvivíandela
pensióndesumadreycarecíandeotrotipodesustento.
AlmomentodelingresoalnosocomionoposeíanDNI,
debidoasucesivaspérdidasdelmismo.

Primer día de internación

Al examen físico y laboratorio se constata anemia,
hipertensión arterial y escabiosis en las tres mujeres.
María además presenta un cuadro de desnutrición.
Osvaldo(hijo)presentabatambiénhipertensión.

IngresanporOrdenJudicial,enunprincipiolamadre,
Anaysuhija,Elsa.Elaspectodeambaseradescuidado,
laropaestabasucia,elpelodesarregladoylahijasepei-
nabaconpapelesdediariosucabeza.Ambaspacientes
nocomprendíanlasituaciónporlacualhabíansidotraí-
dasalhospital.

Lamadrerepetía“...mishijosestánbien...”,“...notene-
mosproblemasconnadie...”,“...laúnicaquetieneproblemas
esmihijamenorqueavecesgrita...”.

Osvaldo, desde el primer día de internación de su
madreyhermanamayor,yposteriormenteenformasis-
temáticahastasuinternación,porlastardesconcurríaal
hospitalavisitarlas.Traíabolsasdebasuraqueélreco-
lectaba yde las que los tres se alimentaban. Luegode
estasvisitasseloveíaenlasinmediacionesdelhospital
deambulandosinrumbofijo.Lainternacióndelmismo
aconteciódíasmás tarde luegodesus reiteradas idasy
vueltasentresusintentosdefugaantelasugerenciadel
personaldelnosocomioparaquesequedarainternado.

María, lahijamenor,es internadaunasemanades-
pués.Traídaporlaambulancia.Losgritosysulenguaje
incoherenteseescuchabandesdeelinteriordelhospital.
MaríatraíaensusmanosunaBibliaquemadayunabolsa

detelasuciaqueconteníaalgunosalimentosybasura.Se
laubicaenlahabitacióndecontención.Lamadreinten-
tó calmarla sin, siquiera, conseguir que suhijamenor
percibierasupresencia.

Lamadre,alexamenpsíquicosemostrabasuspicaz,
desconfiada.Desorientadaentiempo,orientadaenespa-
cioysinconcienciadeenfermedad.Encuantoalpen-
samientoestaba conservadoencursoy contenido. Sin
alteracionessensoperceptivas.Manifiestabuenarelación
consushijosyniegacualquiertipodeconflicto,excepto
losgritosdeMaría.Refiriórelacionarsesóloconsushijos
yqueprofesanlareligiónEvangelistaCristiana.Consi-
derabaquesuviviendaseencontrabaencondicionesde
higieneyorden“...yosiemprelimpiotodo,sialgoestasucio
esporqueyoestoyacá...”

La suspicaciadeAnaseagudizabasiestaba juntoa
Elsa,alaquecorregíayleimpedíahablarpormomen-
tos.Paraella,quesustreshijosvivieranensucasa,de
supensión,sintrabajoniparejaycuyaúnicaocupación
eraacompañarlaconlosquehacerescotidianosymirar
televisión,erainterpretadocomounasituaciónnormal.
NegabaqueOsvaldocaminaraporlostechos,gritara,o
tuvieraconductasextrañasquepudieranllamarlaaten-
ción de los vecinos, como éstos últimos referían. Para
ellatampocoElsateníamotivosparaestarinternada,ya
queconsiderabaquecarecíandeenfermedad.

Elsa, al momento de la internación se encontraba
vigil, parcialmente orientada, sin conciencia de enfer-
medadnisituación.Laausenciadeconcienciadesitua-
cióndeellaysufamiliaeracompensadaconmotivos
incoherentes.Destacándoseunaactituddedesconfian-
za,suspicaciaytemor,querepercutíaenlafaltadecola-
boraciónalasentrevistas.Asímismosemostrabainse-
gura, introvertidaypasiva,enunaconstanteadhesión
aconclusionesyrespuestasdesumadre,reflejandouna
marcada codependencia. Euproséxica y sin fallasmné-
sicasde jerarquía.En laesferaanímicadestacabaapla-
namientoafectivo,indiferencia,apatíaehipotimia.No
surgían alteraciones sensoperceptivas fácilmente, para
luego constatar alucinaciones auditivas y visuales. En
relaciónalpensamiento,decursoenlentecidoysincon-
tenidodelirantefrancoenunprimermomento,aunque
seapreciabainterpretacionesdelirantes,surgiendopos-
teriormentedeliriosdetipopersecutorio.

Osvaldoalexamenpsíquicoseobservabavigil,par-
cialmenteorientado.Pensamientodecursoaceleradoy
contenidoconpresenciadeideasdelirantes.Pensamien-
toconcreto,nohaaccedidoalpensamientológicofor-
mal.Discursofarfullanteyverborrágico,conasociacio-
nespobresquenosostienenlalógica,pararrespuestasde
contenidoreligioso,manierismosyestereotipiadellen-
guaje.Eutímico.Relatamomentosdeansiedad.Refiriere
antecedentesdealucinacionesauditivas(conversaciones
depersonassobresituacióndelpaís).

En cuanto a María, su actitud era no colaborado-
ra hacia la entrevista siendo dificultoso aquel primer
encuentro. Se negaba a la internación. En posteriores
entrevistasalexamenpsiquiátricoseencontrabaglobal-
mente desorientada, hipoproséxica, con inestabilidad
emocional. La esfera del pensamiento se caracterizaba
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poralteracionesenelcursoycontenido,taquipsiquiae
ideacióndelirante(detipomísticoymegalómano).El
discursosepresentabaverborrágico,disártrico,aveces
jergafásicoconcoprolalia, incoherenteenciertasoca-
siones,distinguiéndosesólotérminosdecaráctermís-
tico - religiosoyneologismos.Suconductaeradesor-
ganizada.

Breve evolución durante la internación

Conelcorrerdelosdíasdeinternacióncomenzaron
acambiarsuaspectoysuactitudyaidentificaralospro-
fesionalestratantes.Seapreciabaunacrecienteyparcial
concienciadesituación.

Selospodíaobservarenelpatiodelhospitalsentados
enelmismobancoperotodosmirandollamativamen-
tehaciadiferentespuntos.Lahijamenorerasiemprela
quemáshablabaylamadrequiencontinuaba“dirigien-
do”algrupo.

Cabedestacarque la internaciónduroaproximada-
mente3meses,desdeseptiembreadiciembrede2007,
desde esemomento la familia permanece en suhogar
concontrolesperiódicoseneldomicilio,asícomoelsos-
tenimientoporpartedelosvecinos.

Primer contacto con un diagnóstico presuntivo

Hogar

Elequipotratantedelhospital,integradopormédi-
cos, trabajadores sociales, terapistas ocupacionales y
enfermeros, resuelve realizar visita domiciliaria. La
viviendaseencuentraenunazonaresidencialdelaciu-
daddeParaná,enunbarriodeclasemedia-alta,rodea-
dadecasasyfrenteaunedificio.

La casa presentaba en su aspecto externo la
improntaqueeltiempo,lafaltadecuidados,elaban-
dono y la psicopatología habían dejado. El frente
semostraba sucioy la veredaocupadapor residuos.
Carecíadepuertadeentrada,soloquedabaelmarco
delamisma.Enelinteriordelacasaelpisonopodía
servisto,yacíasobreélunacubiertadedesechos,las
paredes desgastadas, impregnadas dehumedad yun
fuerteolorpenetrante.Elbaño, lacocinay lashabi-
tacioneseraninhabitables.Nocontabanconservicios
(porfaltadepago).Nohabíamuebles,solorestosde
ellos.Retratos, títulos,utensiliosdecocina,cuadros,
yrestosdeunviolín,eranelementosdeloquequizás
habíarepresentadolacotidianeidaddeunafamiliade
clasemedia.

Unapuertacomunicabaconloqueenalgúnmomen-
tohabíasidounaiglesiaevangélica,ydelacualelpadre
eraelpastor.Lamismasufreunincendiointencional,
supuestamenteperpetradoporvecinoslindantesdeun
asentamientobarrialindigentehace8añosatrás.Resul-
tandodedichohecho:basuraycenizas,queaúnper-
manecíanesparcidas.Aldíadehoyquedaenpiesolola
fachada,consuletreroqueladesignabacomotalyun
pisoennegrecido.

Clínica

Esunafamilialaquehaconvividoestrechamentevin-
culadapormásde60años;aisladosdelmundoexternoy
conunaprofundarelaciónemocionalreciproca,sinrela-
cionessocialesmásquelasquepodíanefectuarseentre
ellos.Ningunodeloshijosdelafamiliapudosepararse
deaquelnúcleooriginal,sololashijasmujeresmostra-
ronintentosfallidosdeemancipación,ensujuventud,
cuandoambassedesempeñabancomodocentes.

Losmiembrosdelafamiliahanpresentadoypresen-
tanuncuadrodelirantecuyatemáticacomúnpredomi-
nanteeslamística–religiosa,quepocoapocofueinun-
dandoacadaunodesusmiembros.

Podríamosanalizarlahistoriafamiliarentresgrandes
momentos.Elprimerodeellos,laetapa“familiar”,carac-
terizadoporunaaparentearmoníay funcionalidad.El
padretrabajabaenlapolicíaydedicabaelrestodeltiem-
poasureligiónyalossuyos.Lamadreeraquienacom-
pañabaenlasdecisionesasuesposo.Lashijasmujeres
eran estudiantes terciarias,mientras que el hijo varón
intentaba estudiar pese a las dificultades, que en éste
tiempoescuandocomienzansusconsultaspsiquiátricas.
Describimosun segundomomentoquedenominamos
“paterno”dondeelroldeésteestrascendental,yacomo
pastor de su iglesia y como quien fomenta la religión
asushijos.Ésteperiodosecorrelacionaconelcomien-
zode lasconsultasdesushijasalhospitalpsiquiátrico
cuyasintomatologíapredominanteenaquelmomento
fueron losdeliriosde tipomístico.Araízdesu falleci-
miento,haceyamásde20años,losvecinosseñalanel
comienzodeunprocesode“...decadencia...”,

Una tercera etapa sería la “materna”, donde como
consecuenciadelamuertedelpadre,esellaquienqueda
almandoyfueprobablementelaencargadademantener
el“equilibrio”.Estafunción,comotal,eraenormemen-
te importantey talvezaquícomienzasudesconfianza
altemerquealguienpudieradañarlos.Ensuintentode
proteccióncomienzapaulatinamenteunprocesodeais-
lamientosocialylaalienación.Agravadoenlosúltimos
8añosporun incendioquesufreel templo,aparente-
menteporpersonasdeunavilladeemergenciacercana
albarrio.Apartirdeéstemomentolasituacióntermina
convirtiéndoseen“...insostenible...”.

Comoaclaramosanteriormente,sonpocoslosdatos
reunidos,sobretodolospertenecientesalascaracterís-
ticaspsíquicasdelpadre,comoparaquenosayudena
reconstruirelprocesodesdesuinicio.

Basándonos en el cuadro psicopatológico de esta
familiaalmomentodelainternación,durantelamisma,
ysucontextosituacional,podríamosarribaraldiagnós-
ticodeFolieàfamille.Tambiénnosorientanhaciauna
psicosisfamiliarlahistoriadeunaestrecharelacióncon
elcasoprimarioylasimilituddelasideasdelirantes.

Actualmentepodríamosconcluirqueelcasoprima-
rioeslamadre,¿peroquesucedeconlafigurapaterna?
¿Lamadre desde un inicio se estableció como el caso
primarioobien sustituyó a sumarido tras sumuerte?
Bienpudohaberocurridoqueenunprimermomentola
madrehubieraconstituidoelelementopasivoyelpadre
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elactivo,peroluegopocoapocolapresióndesuesposo,
talvez,logróqueeldeliriosecorrigieraysecoordinara
en común. Sus hijos sumisos, codependientes, suscep-
tibles, adhirieron paulatinamente a aquellas creencias
delirantes.Esasíqueconsideramoscomocasoprimario
alamadre,enlaactualidad,ycomosecundariosacada
unodesushijos.

Paraarribaralsubtipocorrespondientesetomaen
cuenta que todos susmiembros padecen un desorden
psiquiátricoconsíntomaspsicóticosdelargadata,yque
experienciasdecambioodeseparaciónentreellosno
lograríarevertirelcuadroyademáspodríanhacerengen-
drarlaactivacióndesíntomasqueempeoraríanaunmás
elcuadropsicopatológicodecadamiembroenparticu-
lar.DeestamaneranosacercamosalsubtipodePsicosis
comunicada/inducida.

Podríahacerseinterveniralaherenciaensuproduc-
ción,comocausadepredisposición,yaquesetratadel
grupofamiliarcompleto.

Social(Intentodereflexiónacercadelaactituddelosvecinos):
Como fue expresado, la denuncia es efectuada por

unodelosvecinosdelafamilia,quienhaciapocotiem-
povivíaenelbarrio.Talvezéstasituacióncontribuyóa
queseaélquienpudieraevaluarlasituacióncomopato-
lógica,tantoensucuadropsíquicocomofísico,yaque
lascondicionessanitarias,decuidadosydevidaengene-
ralerandeplorables.

¿Seráquizásqueelrestodelosvecinossehabíaacos-
tumbrado a observar ese paisaje, y perdieron de vista
queeranpersonasen situaciónde riesgo?¿Seráquizás
que conel correrdel tiempohabíanaprendidoa con-
vivirconellosdeestamanera,segregándolos?¿Talvez
habránpensadoquenoselospodríaayudaronocono-
cíanlaformadecontribuiramejorarsucalidaddevida?
¿Quizás el cambio fue tan paulatino que no pudieron
reflexionarsobrelagravesituaciónquesedesarrollabaa
pocospasosdesusconfortablesviviendas?Laspregun-
tasquenospodríamoshaceralrespectoprobablemente
puedanserinnumerables.Talvezestaríarelacionadacon
laTeoríasociológicadelaesquizofrenia“...sedeberíaala
inculcacióndelmodeloesquizoidedesociedadescivilizadas
complejas...”comososteníaDevereux.

Desde la primera visita los vecinos estuvieron dis-
puestosabrindarnos lonecesario.Fueasíquedurante
losprimeros encuentrosnos ayudaron a reconstruir la
historia familiar de nuestros pacientes. También estu-
vierondispuestosatrabajar.Algunosdeellos,juntocon
personaldelhospital, colaboraron en la limpieza y en
conseguirtodoaquellonecesarioparalarestauración.

Actualmentedesdelaexternacióndelafamiliavarios
deellosrealizanvisitasperiódicasalafamiliaintentado
reinsertarlosalarealidadbarrialdelaqueyahaciadéca-
dashabíansidoexcluidos.

Descripción de estrategias

ClínicayPsicofarmacológica
Durantelainternaciónrecibieronmedicaciónantip-

sicóticayansiolíticavíaoral.

Luegodelaexternaciónserealizaronvisitasperiódi-
casdemédicospsiquiatras,acompañantesterapéuticos,
terapistasocupacionalesyenfermeros.Almismotiem-
po que se resolvió cambiar la vía de administración a
antipsicóticosdedepósitoparafacilitarlaadherenciaal
tratamiento.

Enlainstitución

Sediagnosticócomoprimerdificultadelhechodela
cohesión familiar durante la internación, ¿debían per-
manecerjuntosono?

LamadreysuhijaElsa,quefueronlasprimerastraí-
dasalhospital,sedestinaronendiferenteshabitaciones
deinternación.Cuandosonadmitidasporelequipotra-
tante,ésteseplanteasiesconvenientelaseparaciónde
lafamiliaolanecesidaddemantenerlaunida.Laconclu-
sióndelplanteoresultóque la familiadebíacontinuar
junta, con locualElsay sumadreocuparon lamisma
habitación.

Encuantoalaotrahija,María,queingresódíasmás
tarde,fuedestinada,debidoasucuadrodeexcitacióna
otrahabitación,perocontinuaaladesumadreyherma-
na.Osvaldofueadmitidoenlasaladehombres.

Las estrategias planteadas tuvieron en cuenta los
aportesdelaliteratura,querecomendabansepararala
familia y evitar el contacto, pero prevaleció el criterio
del equipo, que prefirió jerarquizar la historia familiar
en “armonía”durantemásde60 añosde convivencia
y subsistencia, y el deseomanifiesto y evidenciado en
cadaconductadelosintegrantesdelafamilia(Osvaldo
corríaelriesgodequedarinternadodurantelosprimeros
días,asistiendoalhospitalcontaldeverasumadrey
hermana).

Durante el día, incluyendo lashoras de comida, la
familiapermanecía junta.Acostumbrabasentarseenel
parquedelnosocomio.Siempremostrandosuprincipal
rasgo:elaislamiento.Pocoeraloqueinteractuabancon
los demás internos y el personal. Cuando solicitaban
entrevistasalpersonaldelhospital,eraconelobjetivo
de intentar comprender elmotivo de la internación y
hasta cuándoduraría lamisma:“¿cuándonos vamosde
aquí...?”

Sociohabitacional

Enloreferentealdomicilio,searribóalanecesidad
de que la familia continúe nucleada, por los mismos
motivosdetallados en elpunto anterior, yque esto se
lleveacaboen lamismacasaen laquehabíanvivido
todasuvida.Considerandoquerestablecereinvolucrar
albarriopodríanjugarunpapelpositivo.

Paraestoeranecesarioplantearvariospuntos:a)Lim-
piezadelavivienda,frustrándoseunintentodetrabajo
conDefensaCivilyLimpiezadelMunicipio,b)refacción
delosambientes,c)conseguirmuebles,ropa,utensilios
decocina,etc.,d)coordinarsuministrodealimentospor
unarotiseríadelbarrio (gastosustentadopor lapropia
familia),e) se trabajóconvecinospararestaurar la red
social, logrando que varios de ellos realicen visitas, f)
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asistenciaporpartedelequipotratanteparacontrolclí-
nicomédico,clínicopsiquiátricoydeenfermería,g)que
regularmenteseanvisitadosporacompañanteterapéuti-
coyterapistaocupacionales,h)seestimulaparaquelos
pacientespuedanelaborarsuspropiosrecursosencuan-
toalcuidadodelafamiliayelpersonal,responsabilizar-
seenlaadherenciaaltratamientopsicofarmacológicoy
eneldesarrollodepautasdealarma.

SituaciónLegal

Enesteaspectosedetectóundesamparogeneraliza-
doenloreferentealacondicióncivil,comoasítambién
faltadecoberturasocial,paralocualfueindispensable:
1) tramitacióndeDNIpara toda la familia,2) tramita-
cióndepensiónporincapacidadparaOsvaldo,3)sease-
gurócobrodelrestodelaspensiones,asícomopagopor
débitoautomáticodelosservicios.

Para evitar la institucionalización en entidades psi-
quiátricasparapacientesafectadoscrónicamenteserea-
lizaronsucesivasaudienciasconeljuzgadoactuantebus-
candosolucionesalaproblemáticaconelobjetivodela
reinserciónsocial,civilylegaldelosmismos.

Discusión

Seplanteanadiscusión:a)¿cuálessonloslímitesde
laclínicaylasemiología?,b)diagnósticospresuntivosde
familiaeindividuales,c)casoprimario,d)predisposición
genética,e)desencadenantesocial,f)¿cualessonloslími-
tesdelasintervencionesterapéuticas?,g)tratamientosy
estrategias,h)hastadóndebasarlasintervencionestera-
péuticas sobre la evidencia bibliográfica, yhasta dónde
construirlaconlaevidenciadelospacientescasoporcaso
segúnelcriteriodelequipointerviniente.

Encuantoalosdiagnósticospresuntivosindividuales,
seconcluyequeelpadrepadeceríapsicosisparanoica,la
madrepsicosisinducida(Psicosisparanoica),Elsa,psico-
sisesquizofrénicasimple,Osvaldopsicosisesquizofrénica
hebefrénicayMaríapsicosisesquizofrénicaparanoide.

Comoconsideramosantes,elpadre,anuestrocrite-

rio,eraelcasoprimario.Segúndichosdelosvecinosera
quienmanteníaelordenyladisciplina.¿Peroquésucede
traslamuertedelpadre?¿Seríaposiblequeelcasosecun-
dario(enestecasolamadre)trasesteeventosepresente
comoelcasoprimario,manteniendodeestamanerael
trastornodelirantecrónicosustentadoporsumarido?

Apartirdeaquelmomento la sintomatología tiene
másqueverconlasesquizofreniasdeloshijos,predomi-
nandoladesorganizacióndelamisma,peroasimismo,
permaneciendolamadrecomoejefamiliar.Estoesrefle-
jadoeneldeteriorodelafamilia,tantoanivelpersonal
comosocial.

Conclusiones

Enreferenciaalanecesidaddeunsujetomenosinte-
ligente, pasivo y dominado por otro para asimilar los
síntomas, losniñossonlosmásvulnerablesencuanto
aldeliriodeunadultoalienado.Laconvivenciadeun
individuo vulnerable con un alienado, compartiendo
lasmismasesperanzas,losmismosintereses,losmismos
temores, acontecimientos simultáneos y existiendoun
terrenopredisponente,llevaaunatransicióndemane-
ra gradual al delirio. Se requierenvínculos estrechosy
duraderosyquelainfluenciasobreelreceptorseadesde
eliniciodelaenfermedaddelprimero,recorriendocon-
sigolassucesivasfases.

EsportalesrazoneselplanteodeestecasocomoFolie
àFamille.Sujetándonosaloabarcativodeesteconcep-
to, sindiscriminar losdiferente subtiposy sin llegar a
confirmarlosposiblesmecanismosetiológicos.Aunque
debemosaceptarquesurgecomoevidenciaclara,según
lodescriptoydocumentado,quelaconvivenciaininte-
rrumpidadesdeniñosvulnerablesaadultosinmaduros,
sinseparaciónalguna,conescasosyfrustradosintentos
dedesapegoysinninguna influenciadelexterior,con
unadulto,talvezdos(enreferenciaalpadrefallecido),
dominante,activoylomásimportantealienado,deben
haberinfluidodemaneradirectaeneldesarrollodeesta
historiafamiliarylaevoluciónhaciaestasetapaspsico-
patológicas■
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DISCAPACIDAD
YSALUDMENTAL

Coordinación
ErnestoWahlberg

FabianTriskier

Cuandohace casi 10años se publico en
VertexNo42 el dossier sobreRetrasoMental
entendimos que el temadebía ser puesto en
laagendadelosprofesionalesylosmediosde
saludmental.La“cenicienta”delapsiquia-
tríacomoladenominoPotter,debíaentraren
elbaile.
La idea era instalar el cambio de para-

digmaenRetrasoMental,deconsiderarloun
trastorno a entenderlo como una discapaci-
dad funcional que requería los apoyosnece-
sarios para promover almejor desarrollo de
la persona. Se oriento la temática en aquel
momentoenlarelaciónconlapsiquiatría,los
problemas conductuales, el psicoanálisis, la
nosografíaylaetiologíabiopsicosocial.
Hoy nos encontramos que cada vez hay

mas trabajadores de la salud mental en el
campodeladiscapacidad,estoengranparte
debidoalafinanciaciónquelaley24901de
Discapacidadinstrumentóyconesopermitió
elincrementodelasinstitucionesyprogramas
deatención.Estohageneradomásdedicación
para brindar los apoyos y los tratamientos
necesarios a las personas con discapacidad
intelectual y se ha instalado como parte de
laactividadprofesionalreconocida,sobretodo
entrelosjóvenes.
Hace10añosfaltabaninstitucionesyno

habíarecursoseconómicos,hoylosestableci-
mientos han aumentado, aumentó el finan-
ciamiento, existen más personas que tienen
accesoatratamientos,porendemastrabaja-
doresdelasaludmentalestánimplicados,sin
embargoelestigmasiguepresente.

El estigmay ladiscriminaciónpor causa
deladiscapacidadsonlosprincipalesobstá-
culosparalainclusiónsocialysonlainfluen-
ciamásnegativaen lavidade laspersonas
con discapacidad intelectual y sus familias,
deallíqueestasdebanparticiparactivamen-
te, defendiendo sus derechos para lograr los
apoyosnecesarios, visibilizando el problema
y luchando contra la desinformación. Los
profesionales puedenparticipar e influenciar
en la sociedad y el estado para lograr estos
objetivos.
Conestemotivoserealizaestanuevapre-

sentacióndeltema.
Algunosdelosqueparticipamosenaquel

primerdossiercreemosqueesnecesariovolver
a insistirenpasardelmodelomedicopater-
nalista, de la protección y cuidado al de la
inclusiónsocialeintroducirlosconceptosde
calidaddevida,autodeterminación,vidain-
dependiente y habilitación a la sexualidad
entreotros.

Desde España, Cuesta Gómez, Casado
MuñozyLezcanoBarberodeAutismoBurgos
y la Universidad de Burgos, presentan una
herramientadegranutilidadparaevaluarla
calidaddevidayelgradodesatisfacciónque
presentalosconcurrentesenlasinstituciones
parapersonasdelespectroautista,conlapar-
ticipación de losmismos y el  personal que
losasiste.
El articulo de Aznar yGonzálezCasta-

ñonplantea con claridad ladiferencia entre
autodeterminaciónyautonomía,ycomopo-
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derevaluarlaparaorientarlasintervencionesde
apoyo.
ElreportajeaPhillipM.Stephandelaasocia-

cióncanadienseParklandC.L.A.S.S.Delaciu-
daddeAlbertarealizadoporAznaryGonzález
Castañonmuestraundesarrollomuyalentador.
Dondelaspersonascondiscapacidadintelectual
participandelaconduccióndelasinstituciones
enunamuestradelaposibilidaddeempodera-
mientoqueescomúnenotroscolectivosynolo
esenladiscapacidadmental.
Elreportajetrasmitetodoelprocesodedesa-

rrollodesdeunaescuelaespecialprivadaenlos
años60, décadadonde comenzaronadesarro-
llarse las ONG relacionadas con la discapaci-
dadante las fallasdel estadoy la indiferencia
delmercado,hastalasociedaddeviviendasin-
dependientes y su extensión y asesoramiento a
otrasregionesdeCanadáyAméricadelSur.

Reslinnostrasmite,laalternativaalmodelo
asilar que tienen loshogares tradicionales, por
un modelo de viviendas autogestionadas con
apoyo.Mostrandoademáslaexperienciaqueco-
menzaronarealizarenBuenosAiresdesdehace
másde2años.
PorultimoEedyAbreuGuerra,psicólogocu-

bano,conundoctoradoenlaexURSS
enpsicologíaespecial,conorientaciónenlos

desarrollosdeVigotskynosbrindaunaaproxi-
maciónadichoautor, que se ocupo en sus in-
vestigaciones del desarrollo de los niños con
déficitmentalApartirdeestaorientacióntoma
eltemadelaeducaciónenlasexualidad,desde
suampliaexperienciaenCubacomodocenteen
la formaciónde licenciados en educaciónespe-
cialycomovicedirectordelCentrodeEducación
SexualdeCuba■
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DoctorenCienciasdelaEducación.AsociaciónAutismoBurgosyUniversidaddeBurgos(FacultaddeHumanidadesyCienciasdela
Educación)

E-mail:joseluiscuesta1@yahoo.es
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Resumen
Labúsquedadelacalidaddevidaylatendenciahacialamejoracontinuaactualmentesehaconvertidoenunauténticoreferente
queguíaalamayoríadeorganizacionessociales.LasorganizacionesqueprestanapoyoapersonasconTrastornosdelEspectroAutista
nohanpermanecidoajenasalainfluenciadelacalidad.Lasgravesdificultadesqueestánasociadasaestadiscapacidadafectanalas
principalesáreasdedesarrollodelapersona:socialización,comunicación,comprensiónyadaptaciónalentorno,yrequierenquelas
organizacionespromuevanredesintegralesderecursosquegaranticenunosserviciosyapoyosdecalidadalolargodetodalavida.Las
dificultadesdeevaluarcalidaddevidaenlaspersonasconTEAdesdeunaperspectivasubjetiva,hacenespecialmentenecesariovalidar
indicadoresquenosayudenafavorecerdeterminadascondicionesenelentornodelapersonaconTEA.Estanecesidaddetectada,
justificaelobjetivoplanteado:diseñaryvalidaruninstrumentodeevaluacióndelacalidaddevidadelaspersonasconTEA,através
deunaGuíadeIndicadores,quepromuevaaquellascondicionesquedesdelaorganizaciónylosprogramaspuedenfavorecerla.
Palabrasclave:Autismo-Calidaddevida-TrastornosdelEspectroAutista-Evaluacióndeservicios-Indicadores.

EVALUATIONOFTHEQUALITYOFLIFEINPEOPLEWITHAUTISTICSPECTRUMDISORDER

Summary
Thesearchforqualityoflifeandthetrendtowardscontinualimprovementhastodaybecomeatruereferencewhichguidesmost
socialorganizations.ThebodieswhichoffersupporttopersonswithAutisticSpectrumDisorder(referredtohereonasASD)havenot
goneuntouchedbytheinfluenceofthisconceptofquality.Theseriousdifficultieswhichareassociatedwiththisdisorderaffectthe
mainareasofone�spersonaldevelopment:socialisation,communication,comprehension,andadaptationtoonesenvironment,and
theyrequirethatorganizationspromoteintegralnetworksofresourceswhichguaranteealifetimeofqualityservicesandsupport.The
difficultiesofassessingqualityoflifeinpersonswithASDfromthesubjectiveperspective,makeitespeciallynecessarytofindvalid
indicatorsthathelpustofavourcertainconditionsintheASDperson�senvironment.Thisidentifiedneedisjustificationforthe
objectiveputforward:todesignaninstrumentcapableofbeingusedtoassessthequalityoflifeofpersonswithASD,madeupofa
GuideofIndicators,whichorganizationsandprogrammescanthenusetopromotefavourableconditions.
Keywords:Autism-Qualityoflife-AutisticSpectrumDisorder-Evaluationofservices-Indicators.

Introducción

Elmodelodecalidaddevidasehaconvertidohoyenun
referenteparalasorganizacionessociales;suimplantación
conlleva un compromiso con lamejora continua y una
garantíadeunaprácticacoherentecentradaenlapersona.

LasentidadesqueprestanapoyoapersonasconTras-
tornos del Espectro Autista (de aquí enmás, TEA) no
hanpermanecidoajenasalinflujodelacalidad.Lasgra-
vesdificultadesqueestánasociadasaestadiscapacidad
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afectan a áreas clavespara el desarrollode la persona:
socialización,comunicación,comprensiónyadaptación
alentorno,yrequierenquelasorganizacionesofrezcan
unarespuestaespecíficaypromuevanredesintegralesde
recursosquegaranticenunosserviciosyapoyosdecali-
dadalolargodetodalavida(3,7,15).

En las últimasdécadas las organizacioneshan evo-
lucionadodesdeunmodelo tradicionalqueconsidera-
balaprestaciónderecursosyservicioscomounfinen
símismos, aunaorganizaciónque sedefine comoun
“Puentehacialacomunidad”(24),enlaquelafinalidad
delamismanosóloespromoveryofertarserviciossino
utilizarlosparagenerar resultadospersonalespositivos,
paraconseguircalidaddevida(25).

Elintentodeconceptualizacióndelacalidaddevida
noesalgonuevosinoqueseremontaalaantigüedad,
seentiendecomounaaspiraciónpropiadelanaturaleza
humana(26).

Laconceptualizaciónymedidadelconceptodecali-
daddevida,desdeelpuntodevidahistórico,haabarca-
dodosperspectivas(23):

-Enlasprimerasetapas,elconceptoseidentificaba
conlosindicadoressociales,referidosalascondiciones
externasbasadasenelcontextodondevivenlasperso-
nas,talescomolasalud,elbienestarsocial,laeducación,
la vivienda... Estos indicadores son definidos, general-
mente,porelEstadoyformuladoscomoestadísticasque
serefierenalapoblaciónengeneralycuyopropósitoes
reflejarsuscondicionesdevida.

- Tendencias posteriores inciden en los indicado-
ressubjetivos, loscualesreflejanlapercepciónogrado
de satisfacciónquecadapersona tiene sobre supropia
vida.

Estasdosperspectivasactualmentesehanenriqueci-
doincluyendocuestionescomolasexpectativas,valores
einteresespersonalesyeltenerencuentalainfluencia
deloscontextosdondesedesenvuelvedeformahabitual
oesporádicalapersona(28).

Existenmuchasinvestigacionesqueponendemani-
fiesto el incremento en independencia, productividad,
inclusión en la comunidad, satisfacción..., cuando las
organizaciones y los servicios están enfocados hacia
objetivosdemejoradelacalidaddevida(21,22).

EnelprólogodellibroComomejorarlacalidaddevida
de las personas con discapacidad (28), Robert Schalock
afirmaquedentrodelmarcodereferenciaparafuturas
investigacionesseencuentraladecontribuirabasar la
provisióndeserviciosyapoyosenlospredictoresclave
deunavidadecalidad.Debemospensarquées loque
medimoseirmásalládelasmedidassubjetivas(satisfac-
ción,percepciónpersonal...),paraabordarmedidasobje-
tivasreferidasacondicionesycircunstanciasdevida.

Laevolucióndelasconcepcionesprácticasyactitu-
dessobreladiscapacidadylaimportanciaquehaadqui-
ridoactualmenteelconceptodecalidaddevida,hacen
queésteseahoyelparadigmadelacomprensiónparael
desarrollodeaccionesybuenasprácticas(1).

Lasorganizacionessociales,entrelasqueseencuen-
tran lasqueprestanapoyoa laspersonascondiscapa-
cidad,enlaactualidadnoevolucionanajenasalmovi-

mientohacialacalidadquelasempresasconvencionales
iniciarondécadasatrás(6).Adiferenciadelamayoríade
éstas,lasorganizacionessocialessededicanalapresta-
cióndeservicios,esdecir,suproductoesintangiblepara
elclienteousuario,noesfácildemedirovalorarporque
nosetraduceenalgoconcreto.Porello,cadadíaseevi-
denciamásunaclaratendenciaahacerlomástangible
posiblelosservicios,conelfindequequienlosrecibe
puedavalorarlosysentirsesatisfecho(4).

Enelámbitodeladiscapacidad,latendenciaeslade
evaluarel impactodelosserviciosenlapersona,valo-
rarlosresultadospersonales.Paraello,losmodelosmás
actualesapuestanporhacerlodesdeunavisiónmultidi-
mensional,queatiendaatodalasáreas,ámbitosycon-
textosdelavidadelapersona,yqueintegretrespers-
pectivas: objetiva (referida a las condiciones medibles
delentornoqueensímismasayudanaquelapersona
tengaunavidamejor),subjetiva(elgradodesatisfacción
decadapersona)ylasaspiracionesyexpectativasdela
persona(20).

Siaproximamoselconceptodecalidaddevidarela-
cionándolaconlosTrastornosdelEspectroAutista,nos
encontramosconpersonasquemanifiestangravesdifi-
cultades, enmuchoscasos imposibilidadparaexpresar
necesidades,deseos,niveldesatisfacción,estadosfísicos
oemocionales...,endefinitiva,parahablarycompartir
informaciónsobresímismas,cuestionesbásicassipre-
tendemosevaluarsuniveldecalidaddevida(16,17).

Diferentestrabajosdeinvestigación(2,10,12,15,27)
yguíasdebuenasprácticasenautismo(11)nosaportan
informaciónsobreprogramas,estrategiasyapoyospara
compensar las dificultades que presentan las personas
conTEA,ynossirvendereferenteparaladefiniciónde
indicadoresrelacionadosconsucalidaddevida.

Diseño y validación de la Guía de Indicadores de 
Calidad de Vida

El diseño de la Guía de Indicadores de Calidad de
Vida(5)estábasadoenconocerpreviamentelasnecesi-
dadesdelaspersonasconestadiscapacidadparapoder
definirposteriormentelascondicionesquedebenreunir
los serviciosyprogramasofertados (9). Sóloasípodre-
mosrelacionardirectamenteloquedesdelasorganiza-
cionesseofrececonlasnecesidadesydemandasdelas
personas.

La revisión bibliográfica realizada incluye un estu-
dio de instrumentos existentes para evaluar la calidad
de vida, algunos útiles para aplicar directamente a las
personasyotrosa lasorganizaciones.Ademásdelaná-
lisisteórico,losinstrumentossehanaplicadodeforma
experimentaldentrodelaorganizaciónyconlaspropias
personasconTEA.

En este proceso de búsqueda no se ha encontrado
ningún instrumento adaptado a las personas con TEA
quetengaencuentalasgravesdificultadesdecomunica-
ciónquepresentanyquerecojaaspectosespecíficosde
estadiscapacidad.

Ante esta realidad la investigaciónplanteaque, sin
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excluirlautilizacióndeescalasoinstrumentosquevalo-
ren la dimensión subjetiva, cobra una especial impor-
tancia profundizar en la dimensión objetiva como vía
parapoderevaluarypromoverlacalidaddevida.Dichas
cuestiones,unidas alhechode ladificultaddeevaluar
calidaddevidaenlaspersonasconTEAdesdeunapers-
pectivasubjetiva,hacenespecialmentenecesariovalidar
indicadores que nos ayuden a favorecer determinadas
condicionesenelentornodelapersonaconTEA.

Esta necesidad detectada, justifica el objetivo plan-
teado:Diseñar y validar un instrumento de evaluación de
lacalidaddevidadelaspersonasconTEA,atravésdeuna
GuíadeIndicadores,quepromuevaaquellascondicionesque
desdelaorganizaciónylosprogramaspuedenfavorecerla.

Enlainvestigaciónparaelprocesodevalidación,se
hautilizadoprincipalmenteunmétodocualitativopues
estosmétodoshansidodesarrolladosmásdirectamente
paraobjetivos como los relacionados con este trabajo:
descubrir,verificaroconfirmarteorías(8).

Ydentrodelosmétodoscualitativos,paravalidarla
GuíadeIndicadoressehaseleccionadolatécnicaDelphi
queesunatécnicadeconsenso(18).

Constituyeunatécnicadeinvestigaciónsociológicaque
pertenece al tipo de entrevista en profundidad de grupo
(18).Partedeseleccionarungrupodeexpertosque,coordi-
nadosporelinvestigador,atravésdesucesivosenvíosvan
consensuandolaGuíadeIndicadores.Amedidaqueavanza
lainvestigación,lateoríaoformulacióninicialsevatrans-
formandooenriqueciendoconlasaportacionesconsensua-
dasdetodoslosparticipantes(13,14).

EldiseñodelaGuíapartedeunprimerdiseñoela-
boradoenelaño2001conelobjetivodepoderfacilitar
unaevaluacióngeneraldelosserviciosque,concarácter
anual,llevamosacabotodoslosprofesionalesdelaAso-
ciaciónAutismoBurgos.

Enelaño2005,laGuíaseenriquecióconlasaporta-
cionesdelequipodeprofesionalesdelaAsociación,sur-
gidastrassuutilizacióndurantecuatroaños,yconotras
deprofesionalesvinculadosalámbitodelaeducacióny
lapsicología,pertenecientesalaUniversidaddeBurgos
(Facultad deHumanidades,Departamento deCiencias
delaEducación).

Enel2006se inició laelaboracióndel tercerguión
delaGuía,enelquehanparticipadoungrupodeprofe-
sionalesyfamiliasdeAutismoBurgos.Esteguiónsirvió
comobaseparadarcontinuidadaesta investigacióne
iniciarelprocesodevalidación.

Unerror frecuente en la investigación sobre calidad
devidaconsisteennotenerclaroelpropósitodeloque
sequiereevaluary,portanto,noutilizarlossistemasmás
adecuados(23).Sisepretendevalorarlasatisfacciónper-
sonal pueden diseñarse o utilizarse instrumentos espe-
cíficos,e inclusocompararcon los resultadosconotros
gruposdepersonas(19).Porelcontrario,comoeselcaso
deestainvestigación,sisequierenevaluarlosprogramas
oserviciosysuadecuaciónalaspersonasquelosreciben,
resultamásacertadorecurriraindicadoresobjetivos.

LatécnicaDelphi,seleccionadaparalarealizacióndel
procesodevalidación,implicaqueunpanelogrupode
expertosvayaconsensuandoeldiseñoyloscontenidos

delaGuíadeIndicadoresatravésdesucesivasconsultas.
El panel de expertos ha estado formado por 12 profe-
sionales de reconocidoprestigio en ámbitos relaciona-
dosconesta investigación(organizacionesdeautismo,
Universidad,sistemasdegestióndecalidad...),yquea
travésdecincoconsultassucesivashaconsensuadolos
contenidosylametodologíadeaplicacióndelaGuíade
IndicadoresdeCalidaddeVida:

-Primerenvío

Objetivos:
a)Presentar la investigación y solicitar la colaboración

paraparticiparcomomiembrodelgrupodeexpertos.
b)Realizarlasprimeraspreguntasrelativasalmodelode

calidaddevidaquefundamentaeldiseñodelaGuíaya
losámbitosenquesedivideyqueagrupanlosdiferentes
indicadores.

Fechas:abril-mayo2006.

-Segundoenvío

Objetivos:
a)Informaracadaexpertoacercadecómosehantenido

encuentasusaportacionesalprimerenvíoparaenriquecer
laGuía,comosehaindicadoenelpuntoanterior,inci-
diendoenaquellasenlasquehahabidounmayornivel
deconsensoenelgrupo.

b)ExplicarlaestructuradelaGuíadeIndicadores:ámbi-
tos,sub-ámbitos,indicadoresyevidencias.

c)Informardelniveldeconsensoylasaportacionesrecogidasa
partirdelasaportacionesrealizadassobreelprimerenvío.

d)Definir los subámbitos de laGuíade Indicadores,
solicitandoquecadaexpertoindiqueelgradodeconfor-
midadconlosqueseproponen.

Fechas:mayo-junio2006.

-Tercerenvío

Objetivos:
a)Aportarcualquiermatizaciónquepermitaenriquecerla

definicióndecalidaddevida.
b)InformardelesquemadefinitivodelaGuíadeIndica-

dores,queincorporalasaportacionesconmayornivelde
consenso,recogidasenel2oenvío,ofreciendolaposibili-
daddeplantearalgunapropuestamássobreelmismo.

c)Recoger aportaciones en relación a los Indicadores y
evidencias que conforman la Guía. Para ello se envía la
Escala de Indicadores de Calidad de Vida completa,
compuestapor68Indicadores,cadaunodeellosconte-
niendocuatroevidenciasquepermitiráncomprobarde
formaobjetivaelgradodecumplimientoporpartedela
Organizacióny,porello,deacercamientoalacalidadde
vidadesususuarios.

Fechas:junio-octubre2006.

-Cuartoenvío

Objetivos:
a)Informaracadaexpertoacercadecómosehantenido
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encuentasusaportacioneseneltercerenvíoparaenrique-
cerlaguía,incidiendoenaquellasenlasquehahabido
unmayorniveldeconsensoenelgrupo.

b)MostrarelestadoactualdelaGuíadeIndicadoresyla
definicióndecalidaddevida,trashaberincluidotodaslas
aportacionesconsensuadasporelgrupo.

c)Solicitarsugerenciasopropuestassobre laGuía,que
deseenaportarelequipodeexpertos.

d)Solicitar,acadaexperto,queseñaleelgradodeimpor-
tanciaqueconsideraquetienecadaunodelos68indi-
cadoresdelaGuía,deacuerdoatrescriterios(1:Funda-
mental,2:Importante,ó3:Deinterés).Paraelloseenvía
ellistadocompletodeindicadores,sinlasevidenciasque
englobancadaunodeellos.

Fechas:enero-mayo2007

-Quintoenvío

Objetivos:
a)MostrarelestadoactualdelaGuíadeIndicadores,tras

haberincluidotodaslasaportacionesconsensuadaspor
elgrupo.

b)PresentarlaspautasdeaplicacióndelaGuíadeIndi-
cadores.

c)Solicitar las aportaciones que cada experto considere
oportunasrelativastantoalaGuíadeIndicadorescomoa
laspautasparasuaplicación.

Fechas:octubre-noviembre2007

Descripción de la Guía de Indicadores

LaGuíadeIndicadoresdeCalidaddeVida(5)resul-
tante, traselprocesodevalidación, constituyeun ins-
trumentodeevaluacióndesdeunaperspectivaobjetiva.
Contemplaaquellosfactorescontextualesreferidosalas
organizacionesdondeseintegranlaspersonasconTEA,
quepuedenincidirsignificativamente,deformadirecta
oindirecta,ensucalidaddevida.

El instrumentoconstade68 indicadoresagrupados
enseisámbitos:

1.CALIDADREFERIDAALAPERSONA

1.1.CalidaddesdelaperspectivadelapersonaconTEA.
-Bienestarfísico
Indicador1:Existenprogramasdeatenciónsanitaria

individualizadosyactualizados.
Indicador2:Segarantizalacorrectaadministracióny

seguimientodelostratamientosfarmacológicos.
Indicador3:Secontemplalaintervenciónindividuali-

zadaenelámbitodelcuidadoyautonomíapersonal.
Indicador4:Sedesarrollanactuacionesreferidasa la

seguridadehigieneenlosdiferentesámbitos.
Indicador5:Secontemplanmedidaspreventivasindi-

vidualizadasparamantenerunasaludadecuada.
-Bienestaremocional
Indicador6:Elambientepromueveunestadoemocio-

nalpositivoenlaspersonasconTEA.
Indicador7:Sepromuevelamáximaestabilidademo-

cionalenlavidadelaspersonasconTEA.

Indicador 8: Sedesarrollanprogramas individualiza-
dosdeintervenciónconductualpositiva.

Indicador9:LapersonaconTEAy/osurepresentante
participaenlaplanificación,ejecuciónyevaluaciónde
suplandeelaboraciónindividual.

Indicador10:LaspersonasconTEAcuentanconapo-
yospersonalesindividualizados.

-Bienestarmaterial
Indicador11:Serespetalaintimidad.
Indicador12:Sepromuevenyrespetanlaspertenencias
-Relacionesinterpersonales.
Indicador13:Sepromuevenlasrelacionessocialessig-

nificativas.
-Desarrollopersonal
Indicador14:Sepromueveeldesarrollodelascapaci-

dadeseinteresesindividuales.
Indicador15: Sepromueveel avancey eldesarrollo

continuodelapersona.
-Derechos
Indicador16:Segarantizaelrespetoalaidentidady

dignidaddelapersona.
Indicador17:Segarantizalaintegridadfísica.
-Autodeterminación
Indicador18:Laspersonasrecibenformaciónvariada

yadaptada,previaalaemisióndeconductasdeautode-
terminación.

Indicador19:Laspersonasparticipanenlaplanifica-
ciónyejercenuncontrolsobresuvida.

-Inclusiónsocial
Indicador20:Sepromueve la inclusiónsocialde las

personasconTEA.

1.2.Calidaddesdelaperspectivadelasfamilias
Indicador21:LasactuacionesconlapersonaconTEA

tienenencuentalasexpectativasdelafamilia.
Indicador22:Sefacilitalaimplicacióndelasfamilias

enlaOrganización.
Indicador 23: Se favoreceun aumentodelnivel de

satisfacciónenlasfamilias.

1.3.Calidaddesdelaperspectivadelosprofesionales
Indicador24:Seconocen,valoranysetienenencuen-

talaspropuestaseiniciativasprovenientesdelosprofe-
sionales.

Indicador25:Lasresponsabilidadesdelosprofesiona-
lessoncoherentesconsusfunciones.

Indicador26:Sepromuevelaparticipaciónyeltraba-
joenequipo.

Indicador 27: Se favorece un aumento del nivel de
satisfacciónenlosprofesionales.

Indicador28:Losprofesionalesestánimplicadosenla
Organización.

2.IDENTIFICACIÓNDELASNECESIDADESYPREFE-
RENCIAS/ELABORACIÓNYSEGUIMIENTODELOSPLA-
NESDEDESARROLLOPERSONAL

2.1.Programación:
Indicador29:Seevalúanlasnecesidadesydeseosdelas

personasconTEAenlosdistintosámbitosdeintervención
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Indicador 30: Se elaboran planes de intervención
adaptadosalasnecesidadesespecíficasalolargodetoda
lavida.

Indicador31:LaestructuradelaProgramaciónGene-
raldelaOrganizaciónseadaptaalascaracterísticasde
laspersonasconTEA.

Indicador32:Seadecuaelprocesodeelaboraciónde
losPlanesdeDesarrolloPersonalalascaracterísticasde
laspersonasconTEA.

2.2.Planificacióndeapoyos
Indicador 33: Existe un proceso de planificación y

captación de apoyos que responde a las características
decadapersona.

Indicador34:Loscriteriosmetodológicosseadaptana
lasnecesidadesycapacidadesdelapersonaconTEA.

Indicador 35: Los Planes de Desarrollo Personal se
adaptanalapersona.

2.3.Plandeseguimientoyevaluación
Indicador36:Existeunseguimientoyevaluacióncon-

tinuadecadaPlandeDesarrolloPersonal.

3.FORMACIÓNDELOSPROFESIONALES

3.1.Conocimientodelautismo
Indicador37: Seasegurauna formación iniciala los

nuevosprofesionales.
Indicador38:Laformaciónincluyeaspectostécnicos,

organizacionalesyvaloresdelaorganización.
Indicador39:Cadaprofesionalrecibeunaformación

específicasobresupuestodetrabajo.
Indicador40:Sepromuevelaformacióncontinua,la

actualizaciónyeldesarrolloprofesional.
Indicador41:Laentidadcuentaconrecursospropios

que favorecen la formación, actualización y desarrollo
profesional.

3.2.Conocimientoyadaptacióna lapersonaconTEA:
PlanificaciónCentradaenlaPersona(PCP)

Indicador42:Laactuacióndecadaprofesionaltiene
comoreferencia losprincipiosde laPlanificaciónCen-
tradaenlaPersona.

Indicador43:Existeunainformaciónindividualizada
decadapersonaconTEA.

Indicador44: Seconoceenprofundidadyde forma
integralalapersonaconTEA.

Indicador 45: La intervención es adaptada a cada
PlandeDesarrolloPersonal(características,necesidades,
deseos,preferenciasdelapersona...).

3.3.Actitudesyvalores
Indicador46:Laprácticayactitudesprofesionalestie-

nencomoreferentelamisiónylosvaloresdelaorgani-
zación.

3.4.ParticipacióneninvestigacionessobreTEA
Indicador 47: LaOrganización promueve la amplia-

cióndelconocimientoatravésdelaparticipaciónactiva
eninvestigacionessobreTEA.

4.ESTRUCTURAYORGANIZACIÓN

4.1.Gruposdecompañeros
Indicador48:Laconfiguracióndelosgruposdecom-

pañerosseadaptanalasnecesidadesdelaspersonascon
TEA.

Indicador49:Losprofesionalessonunareferenciacla-
raparalaspersonasconTEA.

4.2.Organizacióndelaactividad
Indicador50:Existeunaorganizacióndelastareasy

actividades.
Indicador51:LaspersonasconTEAtienenasignadas

responsabilidadesyparticipanactivamenteenlaOrga-
nización.

Indicador52:Sedisponedeapoyoyseguimientotéc-
nicointegradoenelequipoprofesional.

4.3.Horario
Indicador53:Elhorarioyritmodetrabajodelasper-

sonasconTEAseadaptaasusnecesidades.
Indicador54:Elhorarioydistribucióndetiemposde

losprofesionalesseadecuaalasnecesidadesdelasper-
sonasconTEA.

4.4.Comunicación/Coordinación
Indicador55:Sefacilitalacomunicaciónentretodas

laspersonasvinculadasalaOrganización.
Indicador 56: Se planifican y promueven tiempos y

espaciosparalacoordinación.
Indicador 57: Existe coordinación con otros progra-

masyserviciosrelacionadosconlapersonaconTEA.
Indicador58:Sefacilitalacomunicaciónalasperso-

nasconTEA.

4.5.Evaluaciónsistemáticadelservicioy/olaOrganización
Indicador59:Serealizaunaevaluacióninternadela

Organización.
Indicador60:LamejoradelaOrganizacióncontem-

plaunaevaluaciónexterna.

4.6.Liderazgo
Indicador61:LadireccióndelaOrganizaciónimpulsa

lamejoracontinua.
Indicador62:Serentabilizanlosrecursoshumanos.

5.RECURSOSYSERVICIOS

Indicador 63: Existe una adecuada organización del
trabajodelosprofesionales.

Indicador64:Serentabilizanlosrecursosmateriales.
Indicador65:Elentornofísicofavorecelaparticipación,

accesibilidadylaautonomíadelaspersonasconTEA.

6. RELACIÓN CON LA COMUNIDAD/PROYECCIÓN
SOCIAL

Indicador 66: Existen alianzas de colaboración con
otrasentidades,pertenezcanonoalsectordeladisca-
pacidad.
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Indicador67:LaOrganizaciónasumeuncompromiso
deresponsabilidadsocial.

Indicador68:Sefavorecelasensibilizaciónylaima-
gensocialpositiva.

Losindicadorescomomedidadeevaluaciónsonúti-
lesparamejorarresultados;sumedidaessignificativae
interpretable,permitenlarecogidadedatossinexcesivo
esfuerzoy,comoenelcasodeestaGuía,estánbasados
enunateoríaysedecidenporconsenso(25).

EnestalíneaseconfiguralaGuíadeIndicadoresde
CalidaddeVida,comouninstrumentoquepretendeser
sensiblealosapoyosycondicionesdelasorganizaciones
enrelaciónalapersonayasuinclusiónenlacomuni-
dad,necesariosparamejorarsucalidaddevida.

Cadaindicadorconstadecuatroevidencias,esdecir,
cuatropruebasquenosvanaayudaraobservaryhacer
cuantificableelindicador,yapoderasegurarsisecum-
pleonoconunmismocriteriodevaloraciónobjetivo
paratodoslosevaluadores.

LaGuíadeIndicadoresdeCalidaddeVidarequiere
de una administraciónobjetiva y consensuada,más si
tenemoslaresponsabilidaddeponernosenel lugarde
laspersonasconTEAcuandoéstaspresentenlasgraves
limitacionesdecomunicaciónyamencionadas.

La Guía cuenta con un programa informático,
“OTEA”, en el que se introducen los datos y de for-
ma automática nos informa de la puntuación global
medianteungráficoquefacilitalainterpretacióndela
situacióndelaOrganizaciónoServiciorespectoacada
unodelosindicadores.

�etodología de aplicación

ParalaaplicacióndelaGuíadeIndicadoresdeCali-
daddeVidasedeberádeterminar:

1) Equipo Consultor: Este equipo es el conjunto de
personasque realiza lavaloraciónde los indicadoresy
evidenciasqueconformanlaGuía.Esteequipoestácom-
puesto por un evaluador externo, el responsable de la
organizaciónodel serviciodondeseaplica laguía,un
familiardeunadelaspersonasconTEAyunprofesional
deatencióndirecta. Igualmente facilitará, siempreque
seaposible,quelaspropiaspersonasconTEAdelservicio
olaOrganización,aportendatosquepuedanasegurarla
exploracióndeevidencias.

2)Planificación de la evaluación: Fase que comienza
conunavisitapreviadelEquipoEvaluadorparaconocer
laOrganizaciónyenlaqueseplanificanlassesionesde
evaluación.

3)Sesionesdetrabajo:Lasreunionesdelequipocon-
sultortendránlugarenelcentroenelquelaspersonas
conTEAdesarrollanprioritariamentelaactividadodes-
de el que se lleva a cabo la planificación de apoyos y
el seguimiento.Una vez en la organización, el equipo
consultortendrá laposibilidaddesolicitar lapresencia
puntualdeotrosprofesionalesdereferenciaenlosdife-
rentesámbitosqueenglobaelinstrumento:formación,
planificación, organización y recursos..., para solicitar

informaciónquelesayudeacomprobarcadaunodelos
indicadoresatravésdelasevidencias.

Paraencontrarevidenciaspodemosrecurriradistin-
tasvías:

-Observacióndirecta.
-Análisisdedocumentación.
-Contactoeintercambioconlosprofesionales.
- Si fuera posible, y el equipo lo estima oportuno,

consultaapersonasconTEA.

Paraesteprocesoesimportantequetodaslasperso-
nasparticipantescuentenconunacopiadelaGuíade
Indicadores,asícomolaPlantilladeRegistroquelesper-
mitaanotarlainformación.

Lavaloracióndecadaunadelasevidenciasserá:
0Noestáconseguidaolaevidencianosecumple
1Laevidenciasísecumple.

Enelcasodequeelequipoestimequeunaevidencia
secumpleparcialmente,lavaloraciónserá“0”.

Las decisiones tomadas por el Equipo Consultor
deben responder al mayor grado posible de acuerdo.
Encualquiercaso,antedesacuerdosenlavaloraciónde
algunadelasevidencias,sedeberácontarcon:

-Elacuerdode3delos4miembrosdelequipocon-
sultor.

-Siempredeberácontarconelacuerdodel“evalua-
dorprincipal.”

4)Tabulacióndedatos:Lacalidaddevidaesuncon-
cepto que, por un lado, se desarrolla a lo largo de un
continuo,ycomotal,escapaalosparámetrosestadísti-
cosdeltodoonada,yporotro,sehallaenunproceso
permanentedemejora,por loque los indicadoreshan
deservirparaayudarnosasituarelalcancededichopro-
ceso,yenfocarlasactuacionesdemejoraderivadasdel
mismo.

Lainformaciónqueseharecogidodarálugarados
tiposdeinformación:

-Porunaparte,laorganizacióndispondrádeungrá-
ficoquepermitirá conocer sus debilidades y fortalezas
enrelaciónalacalidaddevida(GráficodelaOrganiza-
ción).

-Porotra,obtendráunaPuntuaciónTotaldelaOrga-
nización.

EstaconclusióndelprocesoladeberárealizarelRes-
ponsable de laOrganización, para posteriormente con-
vocardenuevoalEquipoConsultor, encargadoéstede
elaborarelInformeFinalqueservirádereferenciaparala
elaboraciónposteriordelPlandeMejoraporpartedelos
responsablesdelaorganizaciónoservicio.

Esrecomendableque,finalmente,estePlandeMejora
seapresentadoalEquipoConsultorparaque realice las
aportacionesqueestimeoportunas.Asimismo,alaluzde
losresultadosobtenidosporlaorganizacióntraslaaplica-
cióndelaGuíadeIndicadoresytraslarevisióndelPlan
deMejora,elEquipoConsultorpuedeplantearunnuevo
periododeevaluaciónqueratifiqueelprocesoiniciado.
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4.1.Gráficodesituacióndelaorganización
Elgráficorepresentatodoslosindicadoresquecon-

forman la guía, distribuidos en diferentes franjas de
acuerdoasugradodeimportancia.

Los indicadores sedistribuyenen cuatronivelesde
importanciaointerés:

-Deinterésfundamental.
-Deinterésalto.
-Deinterésmedio.
-Demenorinterés.
Lascategoríasdeimportanciaseobtuvieronapartir

de la cuarta rondade consulta, en laque los expertos
señalaron el gradode importanciade cadaunode los
indicadores,deacuerdoatrescriterios(1:Fundamental;
2:Importantey3:DeInterés).Tomandocomoreferencia
laspuntuacionesdelosindicadoresconmayorymenor
puntuaciónseestablecieronlosdistintoscuartilesasig-
nandoacadaunoungradodeimportancia,loquefaci-
litóladistribucióndelosindicadoresencadaunadelas
categorías.

EjemplodeunGráficodelaOrganización:

Enelgráficopodemosconsultar:
-Elgradodeconsecucióndecadaunode los indi-

cadores.Encolorverdeaparecerán los indicadoresque
cumplenlascuatroevidencias,enamarillolosqueestán
enproceso(dosotresevidenciascumplidas),yenrojo
losquenosecumplen (unaoningunaevidenciacon-
trastada).

-Importanciadecadaindicadorenrelaciónalcon-
junto.

-Cuántos indicadores tiene laOrganización conse-
guidos,enproceso,onoconseguidos.

-Cómosedistribuyenlosindicadoressegúnlosnive-
lesdeinterés.

-Aquéámbitoosub-ámbitopertenececadaindica-
dor(columnas).

Lainformaciónqueaportanosayudaráateneruna
rápidayclaravisióndelasituaciónenlaqueseencuen-
tra la organización facilitándonos la realización del

InformeFinalylaplanificacióndelasaccionesdemejo-
rasifuerannecesarias.

4.2.PuntuaciónTotaldelaOrganización
Partiendo del gráfico de la organización se anotará

una puntuación para cada uno de los indicadores, de
acuerdoasuniveldeinterés,cuyasumanospermitirá
obtenerlapuntuaciónglobaldelaorganización.

La puntuación global de la organización nos aporta
informaciónsobreelnivelenqueéstaseencuentrares-
pectoalaaplicacióndelaGuíadeindicadores.Lapun-
tuaciónglobalobtenidanospermitecomprobarelnivel
enelqueseencuentralaorganización.

Elprogramainformático“OTEA”,queacompañaala
Guía,realizarádeformaautomáticaestegráfico.

Informe Final 

El proceso de aplicación de la Guía de Indicadores
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concluirá con la elaboraciónypresentacióndeun Infor-
meFinalporpartedelEquipoConsultor,cuyoobjetivoes
orientarel consiguientePlandeMejoracuyaelaboración
es responsabilidad de la dirección de la Organización o
servicio.ElInformeFinalincluiráobservacionesgenerales,
indicadoresclavequeorientensobrequéaspectosmínimos
debentenerseencuentaparamejorarelnivelenlosdife-
rentesámbitos,pautasdemejora,asícomounapropuesta
defechadelarevisiónenloscasosenquefuerapertinente
debidoaquelaOrganizaciónoelservicionocumpleun
númerosignificativodeindicadoresenrelaciónaltotal,en
determinadosnivelesdeinterés,oenalgunodelosámbitos
queenglobalaGuíayqueelEquipoConsultorconsidere
necesariomejorar.

Conclusiones y propuesta de futuras líneas de 
investigación

Enelcasodeestainvestigación,atenderprincipalmente
aladimensiónobjetivadelacalidaddevidanoexcluyeuna
evaluaciónsubjetiva,quesecontemplaenalgunosindica-
doresyevidenciasdelaGuía,yquesuusoademássereco-
miendaatravésdeinstrumentoscomplementariosquenos
permitanobtenerinformaciónsobrepercepciónpersonal,
satisfacción,importancia...

ElpropósitodeestaGuíarespondea lasiguienteafir-
mación:

“Siunoquiere evaluar eldiseñoambientalo lospro-
gramasdel servicioconelobjetivodeconocerel funcio-
namientouobtenerinformaciónparaintroducircambios,
deberíautilizarindicadoresobjetivosreferidosaexperiencias
devidaycircunstancias.Amododeejemplo,estosinclui-
ríanelfuncionamientofísico,ambientesestablesyfiables,
redessocialesyrelacionesinterpersonales,laintegracióny
participaciónenlacomunidad,lascapacidadespersonales,
elempleoyambientesdevida,autonomíaycontroldeper-
sonal,yderechoshumanosylegales”(24).

Endefinitiva,laGuíadeIndicadoresdeCalidaddeVida
esel resultadode implantaryhaceroperativoelmodelo
decalidaddevidaatravésdeevidencias.Elinstrumentose
planteacomounintentodeavanceymejoradelostradi-
cionalessistemasdecalidad,principalmentecentradosen
lagestión,haciasistemasquegaranticenresultadosperso-
nalesquepermitanvalorarelimpactodelosserviciosenla
calidaddevidadelapersonaquelosrecibe.Estaperspectiva
delacalidadimplicacuestionescomo:bienestarylaadap-
taciónalapersonaconTEA,motivacióneimplicaciónde
losprofesionales,apoyoyparticipacióndelasfamilias,gestión
delconocimiento...

Esteinstrumentoseajustaalosobjetivosquedebencum-
plirlosindicadoresdecalidad(24):

-Permitirlamedidadelasdimensionesdecalidaddevida.
-Facilitarlaevaluaciónderesultadospersonales.
-Aportarinformaciónacercadelosprogramasyfavorecer

Puntuación Nivel Significado

198 - 246 Excelente

La organización promueve un alto nivel de 
calidad de vida para las personas con TEA en 
todos los ámbitos, y asume la necesidad de 
desarrollar un proceso de mejora continua.

149 - 197 Muy bueno

La organización promueve calidad de vida 
para las personas con TEA en todos sus 
ámbitos, aunque se observan algunas 
cuestiones organizativas que deberían 
corregirse. Se plantean algunas observaciones 
cuyo cumplimiento ayudarán a elevar el nivel.

100 - 148 Bueno

La organización promueve calidad de vida 
para las personas con TEA, aunque se 
proponen algunas sugerencias de mejora 
que deben tenerse en cuenta poniendo 
especial atención en aquellas referidas a los 
indicadores de mayor interés.

51 - 99 Mejorable

Se requiere una nueva aplicación de 
la Guía que permita revisar de nuevo 
el cumplimiento de los indicadores no 
conseguidos. La Organización puede mejorar 
la calidad de vida que facilita a las personas 
con TEA, y para ello debe diseñar un Plan de 
Mejora y volver a aplicar nuevamente la Guía 
transcurrido el tiempo necesario para poder 
implantarlo.

0 - 50 Muy mejorable

Se requiere una nueva aplicación de toda la 
Guía. La organización o el servicio no tiene 
implantado el modelo de calidad de vida. Es 
fundamental un Plan de Mejora, su aplicación 
inmediata y la posterior reevaluación.
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loscambiosaniveldelapersona,laorganización,elsistemay
lacomunidad.

-Proporcionarunmarcopara lasbuenasprácticasenel
ámbitodelacalidad.

Elresultadodeestainvestigación,portanto,contribuyea
basarlaprovisióndeserviciosyapoyosenlospredictoresclave
deunavidadecalidad.

Existenvariaslíneasabiertaseninvestigaciónsobrecalidad
devidayserecomiendanespecialmenteaquellasqueayudena
aplicarelmodeloenlasorganizacionesytransformarasílosser-
viciosquerecibenlaspersonascondiscapacidad(22,25,28).

Apoyándonosenestarecomendación,seproponendife-
renteslíneasparafuturasinvestigaciones:

- Completar esta investigación asegurando la fiabilidad
delaGuíadeIndicadoresdeCalidaddeVidaatravésdesu
aplicaciónenunamuestradeorganizaciones,esdecir,afirmar
su consistencia entre personas y evaluadores, de formaque
independientementedequienlaapliqueenuncontexto,los
resultadosseansimilares(25).Oloqueeslomismo,comprobar
hastadóndelaaplicacióndelaguíapuedellevarsiemprealas
mismasmedidasoresultados.

-Realizarunestudiolongitudinalenunaorganizacióno
servicio,analizandoelprocesodeevaluaciónbasadoenlaapli-
cacióndelaGuíadeIndicadoresy,ensucaso,dePlandeMejo-
raquesederivedelmismo.

-Construirelmapadelasituacióndecalidadenlosservi-
ciosaplicandolaGuíadeIndicadoresaunamuestrarepresen-
tativadeorganizaciones.

-Diseñaroadaptaryvalidar,instrumentosqueanalicenla
dimensiónsubjetiva:escalasdecalidaddevida.

-ConocerelestadodelaatenciónsobrelosTEAenlosdife-
rentespaíses,ylosmodelosdeatenciónycomprensiónque
subyacen.

Amododeconclusiónfinal,esperamosqueesteins-
trumento aporte unmarco de referencia para aquellas
organizacionesquedeseenabordarelretodeimplantar
modelosbasadosencalidaddevida,yunestímulopara
todos aquellos que asuman el desafío y la ilusión por
avanzar,a travésde la investigación,hacianuevas for-
masdeenriquecerlacalidaddelosapoyosquereciben
laspersonascondiscapacidad■
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Resumen
Elartículodescribeenformaoriginalelconceptodeautodeterminación,queincluyeunanálisisdesuscomponentesyde
susefectos.Losautoresdetallandosgruposdealteracionesdelaautodeterminación:ladisipaciónylaalienaciónsubjetivas.
SostienenqueelconjuntodeestemarcoteóricoexplicaenformamásacabadaelcuadrodelaDiscapacidadIntelectual(elRe-
trasoMentaldelDSM)yqueesmásútilqueelcoeficienteintelectualparaorientarlasintervencionesterapéuticas,educativas
yrehabilitadoras.Proponenqueelperfilyelniveldelaautodeterminacióndeunapersonacondiscapacidadintelectualsean
utilizadosparasubclasificaralaspersonascondiagnósticoderetrasomentalenreemplazodelosrangosdecoeficienteintelec-
tualtradicionalmenteutilizadoseigualmentecriticadosporinoperantes.
Palabrasclave:RetrasoMental-DiscapacidadIntelectual-Autodeterminación-Autonomía-Evaluación-Nosología-Cla-
sificación.

SELFDETERMINATIONASANAXISTOEVALUATEANDINTERVENEWITHINTELECTUALLYDISABLEDPEOPLE

Summary
Thearticledescribesinanoriginalwaytheconceptofself-determination,includingananalysisofitscomponentsandeffects.
Theauthorsdetailtwogroupsofdisordersofself-determination:subjectivedissipationandsubjectivealienation.Theysustain
thatthistheoreticalframeworkexplainsmorefullytheclinicsofIntellectualDisability(DSM’sMentalRetardation)andismore
usefulthanIQtoorientteaching,therapeuticandrehabilitativeinterventions.Theauthorsproposethatthelevelandprofile
ofself-determinationofapersonwithintellectualdisabilityshouldbeutilizedtosub-classifypeoplewithmentalretardation
diagnose,replacingtherangesofIQtraditionallyused,andcriticizedaswell,foruseless.
Keywords:MentalRetardation-IntellectualDisability-Self-determination-Autonomy-Evaluation-Nosology-Classifica-
tion.

Introducción

Desde que comenzamos nuestra práctica clí-
nica con personas con retraso mental, constata-
mos que el desarrollo de la autodeterminación
está relacionado con el proceso de subjetivación
(5). Consecuentemente, hemos reforzado y refi-
nado la interrelación entre la autodeterminación
y la constitución subjetiva en nuestras prácticas e



investigaciones. Luego de 10 años de experiencia
en el campo de la salud mental, la discapacidad y
todas sus áreas relacionadas, podemos demostrar la
importancia de este concepto en la vida cotidiana,
enlosservicioseducativosyenlosderehabilitación.
Elpresenteartículoconstituyeunaactualizacióncon
respectoanuestraspublicacionesanteriores(3).
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Componentes de la autodeterminación

Eldesarrollodelaautodeterminaciónesunproceso
comúnatodoslossereshumanos.Lasprimerastraduc-
cionesalespañolladescribíancomolacapacidadde
autodirecciónyautocontrol.Estosdosconceptos se
refierenalacapacidaddelapersonaparaconducirse
enformasocialmenteaceptableevitandolosdesbor-
desafectivos.

Es igualmente frecuente que algunos autores
hablendelaautonomíadescribiendoensusejemplos
alamanifestacióndeloscomponentesdelaautode-
terminación.Laautonomíaestá ligadaa la indepen-
dencia respecto de otros y a la capacidad para fun-
cionar adecuadamentepor símismo (1).Unestudio
más profundo del concepto de autodeterminación
nosllevóaconsiderar,juntoconotrosautores,quees
lacapacidadde:

-serelagentecausaldelapropiavida,
-mantenerrelacionesdeinterdependenciaconel

contextodepertenenciasocial,
-hacer elecciones y tomardecisiones sin interfe-

renciasnimanipulacionesexternas.
Originalmenteubicábamosalaeleccióncomoun

componentemásdelaautodeterminación(entreotros
cuatro que seguidamente describiremos). La aplica-
ciónclínicadelconceptoevidencióquelaelecciónse
manifiestacomounproducto.Lomismosucediócon
lacreatividad,lainiciativa,laresolucióndeconflic-
tos inesperadosy elmantenimientode laspreferen-
cias, habilidades que considerábamos, inicialmente,
como factores descriptores del concepto. Luego de
probarenformaprovisoriadiversosmodelos,elucida-
mosqueexistencuatrocomponentesestructuralesde
laautodeterminación,de los cualesproponemos sus
respectivasdefinicionesoperativas:

1.Protagonismo:serelagentecausalyprincipalde
la propia vida, apropiándose de ella (no como una
pertenencia sinocomounacreaciónde lacual sees
creadorsustancial).

2.Responsabilidad:asumirycumplircompromisos;
reconocerloserroresysercapazderepararlos.

3.Libertad:hacereleccionesytomardecisionessin
manipulaciónnipresiónexterna,aunquenosiempre
coincidanconlasquetomaríalamayoría.

4.Contextovincular:tenerconcienciadequetodos
losactosdelavidaafectanaotraspersonas,que,recí-
procamente,compartenunconjuntodebienesmate-
riales,inmaterialesyconductuales,ytienenexpecta-
tivasmutuas.

Dinámica de la autodeterminación

Los cuatro componentes se interrelacionan diná-
micamente.Distinguimosasícuatroparesdeinterac-
ciones:

1.Lainiciativayladireccionalidaddelasacciones.El
protagonismo y la responsabilidad parten de la per-
sona y se dirigen hacia su entorno. La libertad y el
contextovincularsoncomponentesquepartendesde
elentornoyafectanalapersona.

2.Lacreatividad.Elprotagonismoylalibertadson
los componentes que se utilizan para crear nuevos
objetos y vínculos, mientras que la responsabilidad
yelcontextovincularfuncionanutilizandoobjetosy
vínculosyaexistentes.

3.Los límites.Atodas laspersonasnosatraviesan
y pre-existen prohibiciones y habilitaciones. Estos
límites son bastante precisos, pueden enunciarse o
serpartedelosusosycostumbrestácitos.Existenpor
convención social y se los pretende universalmente
válidosdentrodelacomunidad.Lalibertadylares-
ponsabilidadestáninvolucradasenelreconocimien-
toyelusodeloslímites.

4. Las fronteras. Los seres humanos construimos
unamatrizdeexpectativasyanhelos,avecesmutuos
ocompartidos,otrasunilateralesounipersonales.La
interfaz,lazonadecontactoentreestasmatricesson
lasfronteras.Tienenunaubicacióndifusayaqueson
productodeldiálogo.Sufuncionamientoesmodifica-
bleporlascircunstancias,porelpasodeltiempoypor
losactoresquelasconstruyen(16).Enlaconstrucción
de las fronteras se involucran el protagonismo y el
contextovincular.

La autodeterminación tiene un dinamismo bidi-
reccionalentrelapersonaysuambiente.Lainiciativa
partedecualquieradelosdos,rítmicamente,dialógi-
camente.Enesteprocesosecreanobjetosyvínculos
y seutilizan losqueyaestándisponiblesdentrodel
contexto.Loslímitesentrelapersonaysuambiente
sehallanpredefinidosyserespetanmutuamente.Las
fronterasentrelapersonaylosotrosdesuambiente
sontransicionales,co-definidasentreambaspartes.

Propuestas nosológicas para comprender la 
clínica

Elretrasomentalnoes,ensímismo,unapatolo-
gía.Lacentralidadatribuidaalalimitacióncognitiva
sejustificasolodentrodelosesquemasracionalistasy
científicoshabitualesenloscualessegestóelconcep-
toyseconcibiósuetiología(14).

En la vida cotidiana encontramos personas con
toda la gama de habilidades cognitivas. Éstas no
siempre son predictivas del coeficiente intelectual,
ni secorrespondenexactamenteconél.Recordemos
elestereotipodelprofesorchiflado,delgenioquees
incapaz de llevar una existencia autónoma si no es
por la ayuda sostenida de las personas del entorno.
Su inteligencianoprecluye su tontura. Los paradig-
mas basados en elmodelo social de la discapacidad
pusieronenelcentrodelaescenaalaautonomíadel
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individuocondiscapacidad.Estecambiodeperspecti-
vanozanjólacuestión,yaquetodosconocemosper-
sonas dependientes e independientes, y esta condi-
ciónnosecorrelacionalinealmenteconsuinserción
laboralosocial(21).Lavidaensociedadnosenfrenta
conpersonasconvariosgradosdelimitacionesensus
habilidadesparalavidacotidiana.Sinoestánrotula-
dasconundiagnósticoderetrasomental,nopreten-
demos darles un tratamiento especial; simplemente
lidiamosconlalimitaciónhastabuscarunasolución
posibleymutuamenteconveniente.

Luegode10añosdeestudio,reflexiónysupervi-
sióndesituacionesclínicasqueinvolucranapersonas
condiscapacidadintelectual(PCDI)(4),podemosafir-
marqueelabordajeclínicodesdelaautodeterminación
esindispensableparalavidadeestaspersonas,entodo
elespectrodelcoeficienteintelectual.Desdecualquier
campo disciplinario y en cualquier prestación de ser-
viciosparaestaspersonas,basta con trabajardesde la
autodeterminaciónybrindarlosapoyosquerequieren
paranormalizarsucondicióndevida(totalmentedis-
tintoanormatizarlapersona)1.Estaperspectivayesta
metodología de intervención son útiles para reducir
laslimitacionesenlashabilidadesadaptativas,porque
impactanenunaspectonodalyconstitutivo:elposi-
cionamientosubjetivo,antesímismosyanteelentor-
nosocialdelquesonmiembros(23).

Existenvariosmodelosdedesarrollobio-psico-social,
elnuestroessólouno.TzvetanTodorov(25)eIsidoro
Berenstein (15),porejemplo,describenotros, con los
quecoincidimosampliamente.Cuandolaconstitución
subjetiva se desarrolla en forma esperable, la persona
adultallevaunavidaautodeterminada.Enelindividuo
adulto, autónomo, maduro y desarrollado subjetiva-
mente, podemos encontrar los siguientes fenómenos
y efectos. Entre paréntesis, indicamos el componente
correspondiente.

-Preferiryelegir(protagonismo).
La voz de los que creen no tener voz, ni la pala-

braautorizadaparahablarde símismos,noes ruido-
sa.Entre ellos están lasPCDI.Hayquehacer silencio
ytomarseeltiemponecesarioparaquesehaganescu-
char.Cuandoselesdalaoportunidad,sinlapresiónde
unainterpelaciónderitmoacelerado,sedesplieganen
suriqueza.Supropiavoztienequeserescuchadaaun-
queusenapoyosparahacerlaoírporsus limitaciones
enlacomunicación.Siempretienenalgoparadecirde
símismos,enproporcióndirectaconlaoportunidady
lahabilitaciónquelesdasuentornosocial.

-Tenervaloresycomprometerse(responsabilidad).
Eximiraunapersonadelaexigenciadereparación

de un error o del cumplimiento de los compromisos
contraídos, equivale a reducirla a objeto. No exis-
te situación vital ni condiciónque des-ligue a un ser

humano de su reciprocidad para con otros, por más
básicosysimplesqueseansusintercambiososuvalo-
raciónmutua.

-Tenermetasyproyectarse(libertad).
Lahabilitaciónparalavida(queessiempresocial),

tienequeexistirsindemostraciónpreviadecapacida-
des.Lapersona,porsuparte,asumealgúngradoderes-
ponsabilidadsobresupropiavida.Losotros(lafamilia,
lasociedad,lasinstituciones)sonco-protagonistascon
lapersonacondiscapacidadhastaqueellapueda ser-
loporsímisma(6).Porsupuestoquelas limitaciones
puedensertantas,quelaresponsabilidadyelproyecto
delapersonaseanpuramentemetafóricasydependan
delainterpretaciónylabuenavoluntaddequienesla
rodean.Estoscasos,quesonexcepcionesynolaregla,
no contradicen estos postulados. Basta con recono-
cer,siempre,laexistenciadeotroendondehayunser
humano.Unaformadehabilitarlaaperturaalproyecto
devidapropioestenerlaexpectativadequeellugarde
unapersonaseaenelmundo,nifueradelmundo,nia
salvodeél.

-Ejercerunrolsocialyparticipar(contextovincu-
lar).

Para lograr la ciudadanía plena, las PCDI deben
serconsideradasyrespetadasprimerocomopersonas.
Comotales,ysinningúnpero,sueñan,deciden,desean,
planeanycuidandiferentesaspectosdesuvida.Nada
deesosucedesi,antesdereconocerloscomopersonas,
los consideramos enfermos, niños eternos, incapaces
civiles,osiestascondicionessefijan,eternizanoson
utilizadascomoestigma.Seobtienenciudadanosplenos
cuando las familias, las organizaciones profesionales,
losgobiernosylaspersonascondiscapacidadaportan
ysostienenenconjuntolaciudadanía.Ladependencia
y el cuidado controlador a través de instituciones no
producenciudadanos.

Las alteraciones de la autodeterminación y de la
constituciónsubjetiva,siempreconcomitantes,noson
patrimonioexclusivodelretrasomental.Puedenhallar-
seencualquierpersonaycomopartedecualquiertras-
tornoocuadroclínico.Lalimitacióncognitivaylafalta
devariedadderecursosadaptativosubicanalaautode-
terminacióndelapersonaenelcentrodesuvida,sin
compensacionesnidisimulos.Lainteligencia,encual-
quieradesustipos, lesirvealapersonaparamanejar
simbólicamentelacirculacióndeobjetosyvínculos,y
desímismoentreellos.

Lafaltadeinteligencianuncaestotal,siemprehay
algúntipode inteligenciadisponible.Sinembargo, la
inteligencia lógico-matemática fue,porsiglos,presen-
tadacomoLaInteligencia,enespecialporquelascien-
ciasdurasencuentranenellasureflejoidentitario.Sin

1Normatizaresforzaralapersonaaajustarseaestándaresynormasquelaprecedenylaexceden.Elprincipiodenormalización,segúnlodescribe
BengtNirje,esllevarunavidatannormalcomolascircunstanciaslopermitan,conunritmonormaldeldía,delasemana,delosañosydelasetapas
vitales(ponenciaduranteelhomenajerealizadoenlaConferenciadeMontreal).Disponibleen:http://www.declaracionmontreal.com/espagnol/doc_
video_discour
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dudas,enunmundodecrecientecomplejidadyvelo-
cidad,lainteligenciaquepermitemanejarrepresenta-
cionesyabstraccionesesunahabilidadvaliosa.Perode
ningúnmodopodemosaceptarquelaúnicainteligen-
ciavaliosaesesa(delmismomodoquenotodalaexis-
tenciahumanasecomplejizayacelera).

Lalimitacióncognitivanoseexplicaexclusivamen-
te por las fallas en la inteligencia lógico-matemática;
involucraaun sujetocon intencionalidadyen situa-
ciónvincular.Elconceptoquemejorpermiteapreciare
intervenirsobreestaestructuracióndelavidahumana
eslaautodeterminación.Lainteligenciadelaquehabla
elcoeficienteintelectualcapturapobrementelavidade
laspersonas.Pretendeverenella,comoesencial,loque
valoraensímisma:racionalidad,abstracción,objetivi-
dad,lógica.Laautodeterminación,encambio,captura
esosfactoresysuexpresiónatravésdelacreatividad,la
personalidad, la abstracción estética, el conocimiento
empírico.

Haydosalteracionesposiblesdelaautodetermina-
ción:

1)Ladisipaciónsubjetiva:afectalamanifestaciónde
lasubjetividaddeunaúnicapersona.Esunprocesode
subjetivación que busca insustancializar, borronear o
reducirlosconflictos.Seconstituyecomounmodode
seryestarenelmundo,silencioso,crónico,poco lla-
mativo.Casi no requiere energía, no cansa ni hastía.
Externamenteseobservaalapersonainhibidaypasi-
va; raramenteconsultanporsímismos. Internamente
se infiereunvacíoexistencial.Ladisipaciónsubjetiva
puede describirse como una disminución o desapari-
cióndeunodeloscomponentesdelaautodetermina-
ción.Seintervienesobreelladesarrollandoelolasáreas
disipadas.

2)Laalienación subjetiva (2): afecta,por lomenos,
adospersonasalavez.Esunprocesodesubjetivación
enelquepredominauncomponentedelaautodeter-
minaciónporsobrelosotros.Laalienaciónesruidosa
yevidente.Requiereenergíaparamantenerse;quienes
estánalienadospadecenelagotamiento,porhartazgoo
desesperaciónenlarelaciónvincular,acausadelaesca-
sadistanciaafectivay/ofísicaentreambos.Lainterven-
ciónimprovisadasehacesobrelaPCDIparainhibirlos
síntomasmolestos.Estaestrategiatienealcanceslimita-
dos,yaquedesestimaquelaalienaciónesunfenóme-
novincular.Lasalienacionesmejorandesarrollandolos
otroscomponentesdelaautodeterminaciónantesque
enfocarse en elquepredomina. La intervencióndebe
diseñarseparaqueafectealvínculoalineado/alienante
(20).

Propuesta de clasificación para orientar el 
trabajo clínico

La subclasificación del retraso mental de acuerdo
conelcoeficienteintelectualesobsoletaeinconducen-
te.LostrescriteriosdelDSMIV(17)paraeldiagnóstico

merecenserretenidos.Sinembargo,envezdeobtener
unCI,esmásútiladministrarunaescaladeautodeter-
minaciónpara,acontinuación,distinguirtressituacio-
nesclínicas.Tendríamosasí:

Personasconretrasomental:

a. Sin alteración de la autodeterminación, que no
merecenunabordajepsiquiátricoopsicológicoespecial
y que, como cualquiera, requerirán las adaptaciones
necesariasparasuinserciónyparticipaciónsocial(pero
éstasseránparticularidadesdeloscamposdisciplinarios
generales).Tienenpuntajeshomogéneamentealtosen
loscomponentesdeautodeterminación.

b.Con alteración disipativa de la autodeterminación,
que tienen puntajes homogéneamente bajos en las
escalasdeautodeterminación.

c.Conalteraciónalienadadelaautodeterminación,que
muestranpuntajesheterogéneosenlasescalasdeauto-
determinación, conalgunos componentespuntuando
altoyotros,bajo.

Lasiguientetablaresumenuestrapropuestaypro-
pone cuatro formas prototípicas de cada alteración.
La nominación de cada una de las formas clínicas es
secundariaconrespectoaladescripciónclínica;nohay
nadaenlosnombresmásqueunadenominacióncon-
vencional.

Autodeterminación

Componente Efectos Disipación Alienación

Protagonismo
Preferir y  

elegir
Sumisión Egocentrismo

Responsabilidad
Tener valores y 
comprometerse

Banalización Hiperexigencia

Libertad
Tener metas y 

proyectarse
Restricción Transgresión

Contexto 
Vincular

Ejercer un 
rol social y 

participar en la 
sociedad

Aislamiento Masificación

En talleres con trabajadores, familiares y personas
condiscapacidadpudimosobtenerejemplosclínicosy
anécdotas de cada una de las situaciones incluidas en
latablaprecedente.Enlatablasiguientemostramoslas
frasesdeesosactoresquesecorrespondenconelcuadro
clínico.Deellosesiguequeelmodeloescomprensibley
utilizableporcualquieractorypermitelacomunicación
deperfilesreconociblesentreellos.Estasfuentesnosper-
miten listar situacionesquedebenhacernospensar en
unaalteracióndelaautodeterminación.

La autodeterminación como eje de la evaluación e intervención en la Discapacidad Intelectual
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Si seguimos el esquema dinámico descripto en el
Punto2,podemos identificarcomoconfiguracionesde
laconsultaodelplanteoclínico:

-losmonólogosylossilenciosconstantes;
-lasexclusividadesvinculares;
- la transgresiónde los límitessinconsecuenciasni

sanciónparaquienlacomete;
-lasposicionesfijasdedaryrecibir,enlasquenohay

intercambiosignificativo.

Nosiempreessencilloidentificarcuáldeloscompo-
nentesestáenjuego.Muchasvecesespreferibleenfocar
ladinámica,identificandodedóndepartelainhibición

delainiciativa,oreconociendolainexistenciadefronte-
raseficaces,envezdeanalizarlasituacióncomponente
porcomponente.

Propuestas de intervención y evaluación

La experiencia nos muestra que el cambio de las
PCDI, de sus familias y de las instituciones a las que
concurren,nosigueunasendaracional(22).Avecesse
produce a travésdepequeñosmaticesque, sumados a
lo largodel tiempo, implican llegar a lasmetasdesea-
das.Entonces,matizar,generarunpequeñocambioen
vezdefijar,imponer,empujar,puedeserunaestrategia
mejor.Enesesentido,desarrollarsolucionestransitorias

Disipación Alienación

Alteración Situaciones en la clinica de adultos Alteración
Su

m
is

ió
n

m
as

co
tiz

ac
ió

n

Cuando cualquier persona 
le dice que se mueva o se 

calle, ella obedece sin poner 
resistencia a todo lo que se le 

propone.

Pr
ot

ag
on

is
m

o

Demanda constante de 
atención, con caprichos y 

obstinación.

Quiere algo y si no se lo dan, 
se violenta.

Hace monólogos referidos 
a sí misma, generando 

escenas en las que es el 
centro de la atención.

Egocentrism
o

capricho- individualism
o

R
es

tr
ic

ci
ón

in
ca

pa
ci

ta
ci

ón
 

in
te

rn
ac

ió
n 

cr
ón

ic
a 

de
po

si
ta

ci
ón

Es capaz de manejarse en 
sociedad e individualmente, 

tienen las herramientas 
necesarias, pero por encontrarse 

institucionalizado no puede.

No posee vínculos fuera de la 
institución R

es
po

ns
ab

ili
da

d Cuando se le ponen límites 
reacciona en forma violenta.

Pone en jaque todas las 
normativas institucionales, 
grupales y de relación con 

los otros.

Transgresión

oposicionism
o

rebeldía sin causa

B
an

al
iz

ac
ió

n

re
la

jo
, 

irr
es

po
ns

ab
ili

da
d,

 
ap

at
ía

, r
ut

in
iz

ac
ió

n

No participa ni asume el 
compromiso, inclusive en 

actividades propuestas por ella.

Es mera espectadora de su 
entorno

Li
be

rt
ad

Asume responsabilidades 
que no le corresponden por 

propia voluntad.

 No puede cambiar la rutina, 
se angustia ante lo nuevo.

H
iperexigencia 

sobreadaptación

A
is

la
m

ie
nt

o

so
le

da
d-

de
si

nt
er

és
 s

oc
ia

l

Permanece por fuera de 
cualquier dispositivo grupal, 

inclusive los rutinarios.

No interactúa jamás con nadie. 
Se queda en un rincón.

Se limita a satisfacer sus 
necesidades básicas Co

nt
ex

to
 V

in
cu

la
r Actúa en función del otro 

(grupo u trabajador); 
necesita de éste para tomar 

decisiones

Hace los que hacen los 
demás, le da lo mismo 

cualquier actividad

�
asifi

cación

estereotipación
conform

ism
o
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envezdebuscarunasolucióndefinitivaesmásastuto
paralograrelcambio.

Enelmismosentido,unasituaciónclínicanopue-
deanalizarseexclusivamenteconparámetrosobjetivos
yracionales.Porejemplo,lainternaciónpuedeseruna
depositaciónoundescarte,perotambiénpuedeconsti-
tuirunaformadeseguirviviendolavidajuntos,laper-
sonaysufamiliadeorigen,cuandolasposibilidadesde
continencia familiar están superadas y la opciónde la
viviendaindependientenoesviable.Sinescucharalos
actores,seríanindistinguibles.

Laautodeterminaciónpuedeevaluarse:
-conparámetrosobjetivososubjetivos;
-conherramientasespecíficasocomouncomponen-

tedeotroscampos(Calidaddevida,Derechos);
-comopartedeunprocedimientoinstitucional(en

laadmisión,elegresoolaevolución);
-comounapruebaindividualentreotras(dentrode

unpsicodiagnóstico,deunaplanificacióncentradaenla

personaocomomododemonitoreodeuntratamiento);
- para elaborar perfiles de desempeño grupales o

autoevaluaciones.

Hemostrabajadoduranteañosconfamiliaresypro-
fesionales para identificar indicadores de autodetermi-
nación. Comenzamos con un repertorio extenso que
fuimosreduciendoparaevitarredundanciasyambigüe-
dades. Contamos con varios modelos de escalas para
evaluar autodeterminación: para personas con bajo
requerimientodeapoyos(agrossomodo,loslevesylos
moderados,laspersonasconsíndromedeAsperger),para
personas conalto requerimientodeapoyos (los graves
ylosprofundos,personasdentrodelespectroautistao
conmúltiplesdiscapacidades).Lashemosaplicadoyhan
demostradoutilidadclínica.Latablaquesigue,muestra
algunosindicadoresdecadaárea.Decadaunodeellosse
evalúalafrecuenciaconlacualsepresentaenlavidade
lapersonayseloparametrizadeunmodosencillo(por
ejemplo:casisiempre,avecesocasinunca).

Áreas Indicadores

Protagonismo

Comunica lo que puede y lo que no puede hacer

Toma sus propias decisiones

Sus pertenencias, su arreglo y el lugar donde duerme tienen su “sello” personal

Responsabilidad

Busca una solución cuando encuentra un obstáculo

Cumple con los compromisos o las promesas que realiza

Cumple con las obligaciones que asume o le asignan

Libertad

Manifiesta sus opiniones y preferencias

Expresa sus diferencias y sus acuerdos con otras personas

Hace cosas nuevas a partir de las ya conocidas

Contexto
 vincular

Acepta las decisiones de los otros

Participa en actividades junto con su familia, sus vecinos, su comunidad

Quienes lo rodean averiguan, respetan y honran sus elecciones y preferencias

Alobjetivaryevaluarlaevolucióndelaautodetermi-
nación,aportamosconsistenciayfiabilidadaunterreno
aptoparalaimprovisaciónylafaltadecontrol,yaquela
mayorpartedelosserviciosparaPCDIenelmundono
tienencontroldeefectividad,niestablecenestándaresde
prestacionesbasadosenlacalidaddevida.Porotrolado,
aportamosunaherramientaquepermiteconstatarlaevo-

lucióndelasPCDIdentrodeundeterminadoprograma,
cosaqueelcoeficienteintelectualnopermite(porquees
fijo,noevolucionanivaríaeneltiempo).

A título ilustrativo, incluimosungráficoenelque se
comparanlospuntajesdeautodeterminacióndedosgrupos
dePCDIseverayprofunda,unosviviendoenunhogarcon
prácticasdeavanzadayotrosviviendoconsusfamilias.

La autodeterminación como eje de la evaluación e intervención en la Discapacidad Intelectual

Protagonismo

�áximo

�ínimo

Componente de autodeterminación

Responsabilidad Libertad

En un hogar Con sus familias

Contexto

Puntaje de autodeterminación
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 Principios de la intervención

Es de máxima importancia que las intervenciones
paralasPCDInoseancrónicas,sinovariadasypotencial-
mentelimitadaseneltiempo(potencialidadquedebería
concretarseenlamayoríadeloscasos).Losapoyoscen-
tradosenlapersona,focalizadosenalgunoselementos
relevantes,sonmáseficacesparaproducirmejoríasque
lasintervencionesglobales.Unavezquesuperamosla
esencializacióndelretrasomental,tomamosconciencia
delaparticipaciónquelecabealimaginariosocialensu
produccióncomoanormalidadyelucidamoslosaspec-
tossocialesdesuexclusión.

Cuandosuperamoselparadigmamédico-deficitario-
rehabilitador para la composición del cuadro clínico,
abrimosununiversovitalizadodeposibilidadesyevolu-
ciones.Esperandounfuturoycaminandohaciaél,logra-
mosqueelfuturoadvenga.Siabordamosalospacientes
sinesperarquecambien,nosotroslosfijamos(másallá
desusdeterminacionesorgánicas)enentidadesabstrac-
tas,crónicas,pocointeresantes.Noencontramosexcep-
ciónparaesto:brindandoapoyos,centrándonosenlas
personas,desarrollandolaautodeterminación,todoslos
pacientesevolucionanfavorablemente(1).

Laautodeterminaciónpuede:
- Desarrollarse programáticamente, como un eje

transversalalosprocesosdedesarrollodelasubjetividad.
Sonejemplosdeesosprocesos:unapsicoterapia,laesco-
larización,unentrenamientodeportivosistemático.

- Operacionalizarse como un contenido curricular,
enseñarseypracticarse.Laautogestión(self-advocacy)es
unejemplodecapacitaciónespecíficaenlagestióndela
propiaciudadanía2.

- Ser unmarco conceptual para los proyectos o las
políticas que procuren la transformación social con la
metadegenerarcomunidadesinclusivas(12).

Algunosprofesionalescreentrabajarparamejorarla
autoestima de sus pacientes adultos, pero arreglan los
horarios de las sesiones con los padres del mismo. El
pacientenopuedetomarenserionuestroestímulosino
confiamosensucapacidaddedistinguirypreferirentre
lamañanaylatarde.Asuspadreslespuederesultarcon-
venientetraerloaunhorariodado,peroesmuchomás
trascendentequeseaélquiendeterminacuándovenir.
Esta posición trae aparejados problemas de transporte
(¿cómollegahastaelconsultorioyconquién?),desegu-
ridad(¿puedeposeerlasllavesdelacasa?¿sehaquedado
algunavezsoloenelhogar?),deorganizaciónhogareña
(¿quién lecocina?),decumplimientode losregímenes
terapéuticos (¿llega a horario a las sesiones? ¿toma la
medicación?):¡queseanbienvenidos!Enbuenahorase
presentandeunmodonatural yno como el segundo
capítulodeunmanualdehabilidadesadaptativasenel
hogar,deunprogramadeseguridadvial,odeunentre-
namientoconductual.

La confiabilidad de las elecciones de las PCDI se
incrementaprogresivamente,conlaprácticay lahabi-
litación duraderas, como lo ilustra la siguiente viñeta.

Lorena tenía 19 años y una discapacidad intelectual.
Estabaalfabetizada,sabíaleernúmeros,escribirpalabras
ymanejar pequeñas sumas de dinero.Concurría a un
institutodeformaciónlaboral;noviajabasola,nitenía
autorizaciónparahacerlo.Unatardedecidióvolverasu
casaentaxiporquesufamiliardemoródemasiado(asu
juicio)envenirlaabuscarynoquisoseguiresperándolo.
Fueunepisodioderiesgo,enelcualsecombinaronla
faltaderesponsabilidaddeLorenayunafallaenelcon-
trolporpartedelainstitución.Sinembargo,elepisodio,
queasustómuchoatodoslosimplicados,menosaLore-
na,constituyóelpuntapiéinicialparaqueseiniciarael
aprendizajedemovilidadenlavíapública.

Obviamente,habíacomponentesdelaautodetermi-
naciónqueestabanpresentesenLorena:

- ella tomó la iniciativa de irse porque, según dijo
después, no quería ser diferente de otros compañeros,
queseibanasuscasasporsuspropiosmedios(protago-
nismo);y

-supsicóloga,lainstituciónysuspadresapoyarían
elaprendizajeponiendoenjuegolosrecursosnecesarios
(contextointerrelacional).

Peroelcomponentederesponsabilidadyelusodela
libertadporpartedeLorenaydesuspadresrequirieron
trabajosespecíficos.Suspadrescreíanqueelprocesoiba
adurartansolounmes,porqueellasabíadememoria
sudirección(poresollegóentaxiasucasa).Sinduda
Lorenateníamuchoafavorparaaprender,erabastante
independienteyautoválida,peroelprocesoibaadurar
más. Sus padres se resistían a que se “retrasara” tanto
dejarlaviajarsola.Parafortalecerlaautodeterminación
senecesitaquelapersona“habite”existencialmenteun
tiempoduraderoparanofracasar.Losactoresinvolucra-
dosformanpartedelproceso,habilitandoyesperando.
Unpasoenfalsoporapurarelaprendizajepodíasignifi-
carquelainstituciónretirarasucompromiso,compren-
siblementepreocupadospornoquedarinvolucradosen
otrasituaciónderiesgo.

No bastaba la memoria para recordar la dirección:
Lorena no tenía idea de cómo cruzar una calle, cómo
decodificar los colores del semáforo, cómo tomar un
colectivoypagarelboleto,cómousarelteléfonopúbli-
coyelcelular,ocómopedirayudaaalguienencasode
queseperdiera.

Todoelprocesollevó6mesesdetrabajo.HoyLorena
tiene25añosy circulanormalmentepor la ciudaden
dondevive.

Detengámonos algunos párrafos en los aspectos
macroinstitucionales, ya no en las PCDI y en los pro-
fesionales que las atienden individualmente. Las audi-
torías,emprendidasregularmenteporlosfinanciadores
delosservicios,suelendetenerseencaracterísticasmate-
riales,objetivablesyracionalesdelosservicios,comola
pintura ignífuga y el antideslizante en el borde de los
escalones.Estassonmedidassensatas,pero,mayormen-
te, irrelevantes. Las PCDI tienen dificultades motrices
significativasparasusvidas(noparasusneurólogos)en
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unaminoríadeloscasos.Rodarporlasescalerasymorir
en un incendio siguen siendo situaciones excepciona-
les.Perola infantilización, lapasivizaciónylosriesgos
amedianoyalargoplazodelasprácticasinstituciona-
les inspiradas enelparadigmadeldéficit sonmilesde
vecesmásfrecuentes.Sinembargo, losauditores,espe-
cialmente losgubernamentales,disfrazan laburocracia
de preocupación por el bienestar y la seguridad. A las
cansadasentrevistancincominutosaalgunosbeneficia-
rios, haciéndoles preguntas que una telefonista podría
hacerensulugar(habidacuentadequetampocoejer-
cen ningún juicio profesional). Se olvidan de medir
loscambiosenlacualidaddelavidadelasPCDI,pero
revisanmeticulosamente(ypermitenfinanciar,aveces
generosamente)elmaterialdelospisos, lacantidadde
las evaluaciones, el número de horas profesionales, la
variedadde lasdisciplinas incluidasen losserviciosde
lainstitución.

Lasprácticasdeavanzada,encambio,habilitanalas

PCDI que reciben servicios no solo comobeneficiarios,
sino también como interlocutores con supropia exper-
tiseygestoresinstitucionalesválidos.Esasíqueforman
partedeldirectoriode las instituciones a lasqueperte-
necen, evalúan sus servicios, son consultados antes de
decidirloscontenidoseducativos.Estonosucedealmodo
fundamentalistaoprincipista,parabrindaruna imagen
políticamentecorrecta.SoloalgunasPCDIpuedenformar
partedeundirectorio.Todoslossereshumanostenemos
algunascapacidadesyalgunaslimitaciones,nuestraselec-
cionessonsiemprerespetablesperonosiemprecorrectas;
tenemospericiaysomosconfiablesenciertastareasyen
otrasnecesitamos la ayuda sustancialdeotros (24). Las
PCDInosondistintasalosdemásciudadanos.

Las metas que un equipo transdisciplinario o un
colectivo social se proponen alcanzar cuando trabajan
inspiradosenlaautodeterminación,sonsimplesyambi-
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 mayoría de los 
países, 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 sí como con las personas a su alrededor. 
Tengamos presente que, para la mayoría 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 
intervención profesional es, solo por eso, terapéutica o 
educativa. En la misma línea, 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 adjudicación de licencias, el cálculo de retribuciones y la 
auditoría 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-
determinación 

Elconceptodeautodeterminaciónesunpasosupera-
dorconrespectoaltrabajoenautonomíayenautodirec-
ción.Resultaindisociabledeotrosconceptos(dehecho
estáexplícitamenteincluidoenlasáreasycomponentes
delosmismos):

-elprincipiosdenormalización,
-elprincipiodeinclusión,
-lametodologíadeintervenciónporapoyos,
-laplanificacióncentradaenlapersona,
-lacalidaddevida,
-eldesarrollodelaautogestión.
Hemos reflexionado sobre la vidademuchas PCDI

que gestionan su propia ciudadanía endiversos países

La autodeterminación como eje de la evaluación e intervención en la Discapacidad Intelectual
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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,delcontextofamiliarysocial,ydelosserviciosque
hubieranrecibido.

Losprofesionalesde la saludyde laeducación, los
políticosylasfamilias,sonproclivesaocuparunlugar
omnipotentefrentealasPCDI(19).Éstasúltimastien-
dena laposicióncontrariay anoautorizarse frente a
ellosmásqueencircunstanciasextremas.Insistimos:la
concepciónquetengamosdelcampodeladiscapacidad
intelectualdetermina los resultadosquevamosaobte-
nerdenuestrotrabajoenél.Siladiscapacidadintelec-
tualesterrenodelosespecialistas,elrestodelosactores
será pasivo y los resultados seránmínimos. Vemos en
estootraencarnaciónde las subjetividadesdisipadasy
alienadas.Si,porelcontrario,ladiscapacidadintelectual
esunaproducciónqueinvolucraalosindividuos,asu
redsocialdepertenenciayalcolectivosocial,lasinter-
vencionesnecesariamenteseránelproductodeldiálogo
yelprotagonismoserácompartidojuntoconlosespe-
cialistas.Lasiguienteviñetailustraesteprincipio.

Unpacientecondiscapacidadintelectualrecibía50
mgdeunpsicofármaco.Elpsiquiatraleofrecíaalamadre
confeccionarlerecetasparacomprimidosde100mg,de
modoqueéltrabajaramenosyelcostodeltratamiento
seredujera.Sinembargo,lamadreprefería,einsistíaen
recibir,prescripcionesde50mgporcomprimido.Cuan-
doelpsiquiatradejódeprejuzgaraesteactocomouna
maníayrigidezconductualdelamadredesupaciente,y
lepreguntósusporqués,ellaleexplicó.“Habrávistoque
mihijotieneproblemasconlasmanos”.Efectivamente,
elpacienteteníaantecedentesdeunaanoxiaperinataly
presentabaunadificultaddiscreta,perodisimulada,dela

motricidadfina.“Élseacuerdadetomarlamedicación
solo.Alosumoyolepreguntositomolapastilla.Silos
comprimidossonde100mg,yosetendríaquepartírse-
losydependeríademíparatomarlamedicación.Sison
de50,tomalapastillaporsimismo”.

Todas las culturas comparten problemas y ensayan
solucionesquelessonposiblesypertinentes.Porejem-
plo,enalgunospaísesdelprimermundo(soloenalgu-
nos), todos los niveles de educación y los apoyos tec-
nológicosdeavanzadaestándisponiblesparaunagran
cantidad de PCDI (tampoco para todos, porque entre
ellostambiénhayexcluidosymarginadosdelsistema).
Loquehaceladiferenciaconlosserviciosdelospaíses
latinoamericanos,noeseseaspectomaterial,sinocómo
seusanestosrecursos,laconcepcióndelasproblemáti-
caseducativaeinclusiva.Lareflexiónyelconocimiento
delaconfiguracióndelasacciones(ydelasomisiones)
delosactoressociales,queescomplejayúnicaparacada
país, debería acompañar a nuestro interés profesional
porlasactualizaciones.

Conceptualmente,puedellamarnoslaatenciónuna
prácticaouninstituidosocial“importado”,peroesono
bastaparaqueésaseaunasoluciónfactibleyadecuada
paranuestro contexto.Mirandohaciadentrodenues-
trospaíses,denuestroscontextos,encontraremoscauces
desalidacolectivos.Habilitemoslacapacidaddesorpre-
saconpolíticas,prácticasyorganizacionesdesarrolladas
dentrodenuestrospaíses:soncontextualmentemáscer-
canasytienenmásprobabilidaddeserexitosasyfacti-
blesquelasdesarrolladasenunexteriorrico,luminosoy
quimérico(13).Laautodeterminación,enlasPCDI,los
trabajadores que les brindan servicios y en las organi-
zacionesprivadasygubernamentales,nopuededesem-
barcar imperialmente,debe crecerprogresivay estraté-
gicamente,enunproceso lúcido,humildeyefectivoa
lavez■
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Laexperienciacanadiensesobrela
transformacióndelcampodeladiscapacidad:

unaentrevistaaPhillipM.Stephan

AndreaAznaryDiegoGonzálezCastañón

E-mail:itineris@fibertel.com.ar

En este encuentro, el director ejecutivode laasociación canadiensePar-
klandC.L.A.S.S. relata lahistoriade losserviciosparalaspersonascon
discapacidadenAlberta(Canadá),latransformacióncomunitariaylaex-
pansiónestratégicadeestaorganizaciónenAmérica:enelCírculoPolar
ÁrticoyenelConoSur.
PhillipStephan,ademásdetransmitirgenerosamentelasexperienciasso-
brelaevolucióndelainclusiónensucontexto,nosdescribelosmodelos
organizacionalesqueoptimizanelfuncionamientodelasinstituciones.
Desde  un profundo compromiso personal y profesional por la ciudada-
níaplenadelaspersonascondiscapacidadintelectual,afirmaquenohay
transformaciónsocialposiblesinuncambioprofundoenlamenteyenel
corazóndetodalacomunidad.

¿Cuál fue la evolución de la Sociedad de vivienda 
y apoyos comunitarios Parkland?

Parkland Community Living and Support Society1
(Sociedad de Vivienda y Apoyos en la comunidad) es
unaorganizacióncanadiensesinfinesdelucrofundada
en1960por6familias.Enaquellaépoca,losniñoscon
discapacidadesnorecibíanabsolutamenteningunaedu-
cación,asíquecomenzamoscomounaEscuelaPrivada.
Esoshijosfueroncreciendoysusfamiliasquisieronase-
gurarsequepudieranvivirenformaindependiente,por
loque,apartirde1967,sedesarrollaronServiciosResi-
dencialesparaniños.

Muchosniños continuabanviviendo con sus fami-
lias,asíquerespondimosaesasituaciónbrindandoser-
viciosdeapoyofamiliarenelhogar,apartirde1972.Los
serviciosResidencialesparaAdultosfueroniniciadosen
1982.Hastaaquí,lainstituciónoriginalfueacompasán-
dosealasetapasinicialesdeloshijosdelosfundadores.

EnCanadá,lareglaeralainstitucionalizacióndelas




personascondiscapacidadenorganizacionesdetipoasi-
lar.EnRedDeer, se localizaba lamásgrandede todas,
que llegó a tener 2000 residentes. El gobierno inició
unacampañadedesinstitucionalizaciónen1989.Enun
procesoqueduraríamás deunadécada, se cerraron y
vaciarontodoslosasilosparapersonascondiscapacidad
intelectual, que pasaron a vivir en hogares para 3 a 6
personas,enbarrioscomunesdesusciudades.Quienes
siguenviviendoenlosanterioresasilos,esporqueasílo
hanelegido,porqueloconsideransuhogar.

En1996comenzamosaprestarserviciosapersonas
aborígenescondiscapacidadysusfamiliasenelÁrtico
Canadiense.Esa tareanospreparóparaabrirnos respe-
tuosamenteacomunidadesmuydistintasalasnuestras.
Comenzamoscon6personasyactualmenteproveemos
todoslosserviciosdescriptosa450personasytenemos
600empleados.TenemosbaseenlaciudaddeRedDeer,

1www.parklandclass.org
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enelcentrodelaprovinciadeAlberta,ysomoslamayor
prestadoradeserviciosdelsectorennuestraregión.

Elmandato de Parkland tiene un alcance global y
nuestrodeseoes colaborar conotras familiasparaque
sucamino,quecreemossimilaralnuestro,nodure40
años,comoennuestropaís.Comopartedelplanestra-
tégico a largo plazo, comenzamos con las actividades
internacionalesen2001.

Estando satisfechos con sus logros y siendo 
exitosos en los servicios que brindaban, nada los 
obligaba a buscar otros horizontes...

Ciertamenteno,peroelemprendimientohasidomás
quesatisfactorioyenriquecedor.Yahabíamoscomenza-
donuestraalianzaconlaFundaciónITINERIS2cuandola
OMSylaOPS,enformaconjunta,divulgaronlaDeclara-
cióndeMontrealen20043.Enellaseconvocóalasorga-
nizacionesinternacionalesa“colaborarconlosestados,
con las personas condiscapacidad, con sus familias, y
conlasONGsparadestinarrecursos,asistenciatécnicay
modelosdeservicioscomunitariosintegrados,parasus-
tentarlaparticipaciónsocialplenadelaspersonascon
discapacidadesintelectuales”.Fuelaconfirmacióndeque
nuestradecisióneralacorrecta.Hayvariasorganizacio-
nesquerealizandonativosaorganizacionesdelhemisfe-
riosur,peropocasdesarrollanunplansistemático,como
nosotros,enconjuntoconsusasociadoslocales.

Entrenuestras tareas están el alentar a otrasONGs
canadienses para que creen alianzas internacionales y
promover que el gobierno canadiense destine fondos,
a travésdeellas,para futurasactividades internaciona-
les.Comoobjetivos fueradenuestropaís, tendemosa
impulsarlareformadelSectorPúblicoyaincrementar
laparticipaciónciudadanaatravésdelcumplimientode
losderechosdelaspersonascondiscapacidad.

Usted menciona que el camino que recorrieron 
las familias de Canadá es comparable al que 
están emprendiendo las familias en otros países. 
¿Podría fundamentar esa opinión?; porque la 
realidad latinoamericana y la canadiense parecen 
tan distintas...

¡Porquesonmomentosdiferentesdelmismorecorri-
do!Ladiferenciaen la cantidadde recursosmateriales
essólounodeloscomponentes,ysindudaqueCanadá
esunpaísconunaltoestándardevida.Perolasfamilias
latinasasumenymantienensuresponsabilidadparacon
su familiar con discapacidad y el personal que brinda
serviciostieneunapreparaciónterciariayuniversitariay
suelemantenersuposiciónenunaorganizacióndurante
años.Ningunadelasdoscosaspuededarseporsentadas
enCanadáenlaactualidad.

Creo que hemos tenido realidades contextuales

comunes, principalmente, la influencia limitante de
unparadigmabasadoeneldéficit.Comohace45años
atrás,hayuna faltade respuesta estructuradaquedes-
articule los efectos de este paradigma, que mantiene
desconocidoe intactounpotencialdeacciónhumano
verdaderamentetransformador.Lascomunidadesman-
tienenprejuicios(colectivosypersonales)quelimitanla
inclusiónsocialdelaspersonascondiscapacidad;noson
reconocidascomomiembrosvaloradosdelasociedady
nodisfrutandelosmismosderechosquelosciudadanos
sindiscapacidades(merefieroasulogroconcreto,noa
la declaraciónde sus derechos). Su autodeterminación
y el aumentode su independenciano sonprioridades
sociales.

Nosotrosaprendimosquelassolucionestransforma-
dorasbalanceancostosybeneficios(denadavaleidear
unasoluciónqueesimpracticableporfaltadefondoso
decapacitación).Tambiénaprendimosqueesoscostosy
beneficiosnodebencalcularseexclusivamenteentérmi-
nosmateriales:debenenfocarseenvalores,encambiar
nuestraformadepensarydesentir.Simantenemosla
cabezayelcorazónsintonizadoseneldéficit,podemos
mejorar las condicionesmateriales,perono la vidade
las personas. En Parklandnos propusimos que la vida
de las personas fueramejor, plena, digna, incluida. El
propósitodeParklandesmejorar lacalidaddevidade
laspersonascondiscapacidad.Ennuestroscomienzos,
cómolograresametaeraunapreguntasinrespuestaen
nuestro contexto, ya que los servicios eran inexisten-
tes,predominabaelparadigmamédicoyunapropuesta
segregadora.

Huboquehacercambiosdentrodelasfamilias,dela
organizacióninstitucional,enlacomunidaddeprofesio-
nalesy,cambiosprofundosenlamentalidaddelaspro-
piaspersonascondiscapacidad.Recuerdoeltestimonio
deunafamiliaenSantaFe:“Enunadelasreunionesnos
dimos cuentadequeno era lamedicacióndenuestro
hijo laque fallaba, sinoquenosotros encarábamos las
cosasencasadeunmodoequivocado.Cambiandonoso-
tros,laconductadenuestrohijocambióenormemente”.
Lacapacitaciónque laFundación ITINERISyParkland
vienenbrindandodesdeelaño2001,cambialaconcep-
ciónquelasfamiliastienendesímismas;apartirdeese
procesodetransformacióncadaactorsocialsabequees
unprotagonistaprincipaldelcambiosocial.

Ledimosunrolcentrala laautodeterminaciónya
nuestra capacidad de honrar las elecciones de las per-
sonas condiscapacidad intelectual a las que servimos,
comenzandoconeleccionessimplesyavanzandohacia
las más complejas. Progresivamente, en un fortaleci-
mientoprogramático,lestransferimoselcontroldesus
vidas,promovimoslagestióndesuciudadaníaeincre-
mentamoslaparticipacióncomunitariaylaaceptación
social.Losasistentesdomiciliarios,porejemplo(queen
elcasodelaspersonasconmayoresrequerimientosde
apoyoestánpresentesdurante24horas),tienenmuyen
claroquetrabajanenelhogardeotraspersonas,queson

2www.itineris.org.ar
3EltextodelaDeclaraciónynumerososmaterialesrelacionadospuedenencontrarseenwww.declaracionmontreal.com
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losverdaderosdueñosdecasa.Ladinámicadeloshoga-
resserige,principalmente,porlasdecisionesypreferen-
ciasdelaspersonascondiscapacidadquevivenenellas.
Todoslosrequerimientosdecuidadodelasaludpueden
cumplirsesin“ahogar”alaspersonasenelproceso,aun-
quesusrequerimientosseanmuyextensos.

Entonces, ¿podría señalar cuáles son los ejes, los 
valores que los orientan?

Ciudadanía:esteejebuscaquegaranticemoslaigual-
dad en valoración y libertad a las personas con disca-
pacidad,conrespectoasusconciudadanos.Unadelas
formasdehacerlo,concretamente,esequipararsusopor-
tunidades(departicipar,dehacer,depertenecer)conlas
delosciudadanoscomunes.Porejemplo,enelconsejo
directivodeParkland,siemprehayunaodospersonas
con discapacidad intelectual como miembros plenos.
Esdecirquenonosquedamosenladeclaracióndeun
principio,sinoqueloefectivizamoscomounalíneade
trabajoinstitucional.

Autodeterminación: junto con suproducto central,
social,quesonlaseleccionesrealesquerealizanlasper-
sonas con discapacidades, sobre opciones reales. Por
supuesto,quieneslasrodeandebenhonraresaseleccio-
nes.

Apoyo:todasycadaunadelaspersonascondiscapa-
cidadesdebenserdestinatariosdeaccionesqueequipa-
rensusoportunidades,quefortalezcansuautodetermi-
nación,quemejorensuparticipaciónsocial.

Equidaddeoportunidades:losestadosdebengaran-
tizar el cumplimiento de los derechos humanos y la
satisfaccióndelasnecesidadesbásicasdetodociudada-
no.Esunatareadetodoslosnivelesdelestado,peroes
unamalaconcepcióndelcambioesperarqueelcambio
venga “de arriba”; que el poder central no cumpla su
parte,noesexcusaparanocambiarnuestrasprácticas.
Parklandcomenzóabsolutamentedeceroy,asualrede-
dor,ni lasociedad,nielgobierno,ni losprofesionales
sabíancomohacerlascosasdiferentes.Lariquezanoda
ningunasabiduría,yesenelsaberhacerenelqueradica
ladiferencia.Aveces,laequiparacióndeoportunidades
noradicaendar,sinoencompartir.Y,delladodelasper-
sonascondiscapacidadysusfamilias,nosetratatanto
depedircomodeproponer.

¿La historia de Parkland es similar a otras ONGs 
canadienses?

He trabajado en varios niveles organizacionales en
Canadáypuedodecirquesí.Antesde1990proliferaban
pequeños grupos de organizaciones sin fines de lucro
conunenfoqueprogramáticolimitadoyconDirecto-
rioscontroladosporpadres.Luegode1990, lasONGs,
progresivamente incorporan enfoques programáticos

diversificados  y directorios sofisticados, como incluir
miembros de la comunidad que no son familiares de
personas con discapacidad pero cuya experiencia pro-
fesional, comercialo social, loshacenactoresvaliosos.
Dentrodeeste razonamientoesquenuestrodirectorio
incluyóapersonascondiscapacidad.

LaDeclaracióndeMontrealnohubieratenidolarele-
vanciaquetuvo(porejemplo,esunodelosdocumentos
en losque sebasa lanuevaConvenciónsobre lasper-
sonascondiscapacidad)sisólolahubierangestadolos
especialistas,dadoquetambiénparticiparonactivamen-
temiembros de los gobiernos, representantes de orga-
nizacionesciviles,abogados,personascondiscapacidad
yfamilias.Creoquelomismohubierasucedidoconsu
DeclaracióndeArroyoSeco:loquelahaceatractivaes
quehabla en términos simplesde temasque son rele-
vantesparatodaslaspersonasafectadasporlaproblemá-
ticadeladiscapacidad.Estoselogróporlavariedadde
gruposqueparticiparondirectamenteensuredacción,
compartiendo y confluyendo un en lenguaje común
diversos temas.La evoluciónde los servicios enCana-
dánohubieracomenzadosiquierasi lasfamiliasnose
hubierancomprometidoysilosautogestoresnohubie-
ranevolucionadotantoduranteestosaños.Unapersona
condiscapacidadnoesautomáticamenteunautogestor,
requiereunentrenamiento(ademásdesuelecciónper-
sonal)paraserlo.

Háblenos de la evolución de los autogestores

Bueno, en términosmuy amplios, partieron de ser
receptores de bienes y servicios y, primeramente, se
dedicaronadarseapoyoentrepares.Cuandoelmutuo
fortalecimiento se sumóa la experienciadedirigir sus
propias organizaciones, lograron la madurez necesaria
paraencararlaacciónsocialendistintosniveles:organi-
zacional,municipal,provincialynacional.

Elmovimiento“PersonasPrimero”5fuemuyimportan-
teentodaNorteamérica,porqueeralaprimeravezquelas
personas escuchaban, masivamente, hablar a “retrasados
mentales”comosedecíaenaquellaépoca,inclusosináni-
modeofensa; fueasídesorprendenteparaelpúblicoen
general.Comenzaronafuncionaren1978enAlbertaysu
focoinicialeraelapoyoentrepares,laayudamutua,conla
coordinacióndelaFederaciónProvincialdePadres.Todas
susfilialescrecieronyejercieronunapresiónpolíticalimita-
da,creoyoporqueestabadesconectadodelaspersonascon
discapacidad intelectualcomunes, sus lídereseran indivi-
duosexcepcionales,peronolaregla.Contodosloscambios
quesiguieron,fuerondeclinandocomogrupo.

LosClubesyOrganizacionesSocialesfueronunmode-
lo desarrollado amediados de 1980, y creo que no hay
muchos de su tipo en Latinoamérica, no así en Europa.
Comenzaron como organizaciones de apoyo entre pares
peroevolucionaronhastaincluiractividadessocialesregu-
lares(bailes,salidas,cinedebate,festejosdecumpleaños)y

4Serefiereala“Declaraciónsobreinclusión,familiaycomunidad”,publicadaenElCisne,Número227,Julio2009.
5Peoplefirst(tambiénsetraducecomo“Primero,personas”).
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hastalograrelauto-gobierno(sininjerenciadelospadres
nidelasorganizacionesprestadorasdeservicioque,enlos
comienzos,losfundabanyalojaban).Laacciónpolíticaque
obtienenesmuylimitada,peroesunmodeloquenocesa
dereplicarse.

ElclubdeParkland,enrealidad,delaspersonascondis-
capacidadenRedDeer,se llama“RelaxCrew”.Comenzó
teniendo20miembrosen1992;alosdosaños,selesdonó
unasedede180metroscuadrados.Parklandnoseentrome-
teenelcalendariodeactividades.Podemosfinanciarlo,pero
noesdenuestrapropiedad,sinodeellos.Aloscuatroaños,
en funciónde sucrecimiento,necesitaronunaempleada
administrativa.Hoy,cuentancondosempleados,unasede
de750metroscuadrados,plenamenteequipadaconrecur-
sos audiovisuales, salas de reunión, juegos y una agenda
sumamentenutrida. ¡Y 350miembros enuna ciudadde
100milhabitantes!Eledificiofueconstruidoenunlugar
bienvisibledelacomunidady,silaasambleademiembros
estádeacuerdo,loalquilaneventualmenteacualquierper-
sonaquenoesmiembro,comotodoclub.

Elclubsiemprefuedirigidoporunacomisióndirecti-
va;eligenanualmentelossociosysereúnedosvecespor
semana.Todoslossociostienendiscapacidades:intelec-
tuales,motrices,psiquiátricas,múltiples.Presentan sus
proyectosaloselectoresy,enelmismoactodepartici-
par,algunosvandesarrollandohabilidadesdeliderazgo,
otrosaprendenahablarenpúblicooencuentranformas
de comunicarse. Porque losmiembros de la comisión
directivanoson“losmásaptos”,sinolosquesonelegi-
dosporsuspares.¡Ysinocumplenbiensusfunciones,
novuelvenaserelegidos!Yestomellevaaltercerpunto
enlaevolucióndelosautogestores,lagestióndeciuda-
daníadeavanzada.

En 1991, se desarrolló el proyecto “Construyendo
puentessobrelasbrechas”.Fueunainiciativadeinvesti-
gacióneninclusióncomunitaria,paradefiniryabordar
problemáticasdeinclusión.Fueronconvocadosyparti-
ciparonlosdirectivosdelasorganizacionesproveedoras
deservicios,laspersonascondiscapacidadatítulopro-
pio,comogestoresdesupropiaciudadanía,familiaresde
personas con discapacidad y varios departamentos del
gobiernomunicipal.Ademásdelasreuniones,seutilizó
unprocesodeconsultapúblicayforodeopinión.

Comoresultados,elproyectoseñalóquelaspersonas
condiscapacidadesteníanenormesdeseosdeasociarse
con sus pares con discapacidad en ambientes sociales
comunes.Elgrupoqueprocesólainformacióntambién
marcóqueelgobiernolocaldebíaincrementarsuapoyo
alainclusióncomunitaria.Porúltimo,seconcluyóque
para establecer y consolidar actividades en la comuni-
dad,laspersonascondiscapacidadrequeríanfacilitado-
resycoordinación(lacualnoteníaqueprovenirnecesa-
riamentenidelgobiernonidelasorganizaciones,pesea
queestuvieraninvolucrados).

Este es el modelo de gestión de la ciudadanía de
avanzadaquevienendesarrollándosedesde2002.Esuna
tareaasumidayfacilitadaentodoslosnivelesporvarios
actoressocialesqueseinvolucranenaccionespolíticas
directas, en la educación pública y la concientización
comunitaria.Noserealiza“enoposiciónypelea”,sino

comodiálogointegrado,conpersonascondiscapacidad
dentrodelosdirectoriosdelosproveedoresdeservicios
y de los directorios gubernamentales. Porque no hay
necesidadderepresentarlossipuedenhablarporsímis-
mos.Ysinopuedenhacerlo,enprincipio,esunaobli-
gacióndeesosdirectorios(delasorganizacionesydelos
gobiernos)trabajarparaque,enelfuturo,seancapaces
dehacerloutilizandotodoslosrecursosqueseannecesa-
rios.Losmismosdirectoriostienenqueambicionarque
las personas con discapacidad sean capaces de ocupar
posicionesdeprotagonismoparaoptimizarelfunciona-
mientodelainstitución,seaenelnivelquefuere.

¡Esta entrevista genera vértigo! ¿Usted dice que 
los directorios de las instituciones y los gobiernos 
tienen que cambiar?

Sinduda,perotodoslosdirectoriosdelmundoson
rígidos. Las Fallas Primarias de los Directorios (o las
comisiones directivas) es que se ocupan directamente
delaadministracióndelasoperacionescotidianasyese
noes su rol. Esa esuna tareaquedebendelegar enel
DirectorEjecutivoy,luego,respetarlaautoridadquele
confirieron.Nosetratadetenerleunaconfianzaciegay
desentenderse,muyporelcontrario.ElDirectorEjecu-
tivolesrindecuentasminuciosamenteunaodosveces
poraño.

Loquenadiepuedehacer,salvolaComisiónDirec-
tiva,esestablecer ladirecciónestratégicaa largoplazo
de laorganización.Esunatareaquerequiereesfuerzos
sistemáticos, la participacióndemuchos actores sensi-
blesalosproblemasexistentes,alasmetasquelasper-
sonascondiscapacidadquierenalcanzar(lasquelesson
relevantesparaellosmismos,noparasusfamiliasolos
equipos tratantes),a lasoportunidadesyamenazasdel
entornosocialysurevisiónperiódica.EsteeselModelo
degobiernodeJohnCarver.

Nuestra Comisión directiva pone un fuerte énfasis
enlamejorayeldesarrollodenuevosproductososer-
vicios,enliderariniciandoaccionesqueotrostomeny
repliquenatravésdelemprendimientosocial.Sinduda
quelasinnovacionespuedensalirmal,deotromodono
seríamosemprendedores;peroeldesarrollodelasocie-
dadylacomunidadesunobjetivodeParkland,queya
nosepreocupaexclusivamenteporsusubsistenciaycre-
cimiento.

Podríamos haber seguido durante 40 años hacien-
dolomismoytenerunaescuelaespecialdeexcelencia;
podríamoshabernoslimitadoarecolectaryacumularlas
ganancias por los servicios exitosos que brindábamos,
reinvirtiéndolasennosotrosmismos,sintomarriesgos.
Peroconstruimoscasasparapersonas condiscapacida-
des cuando nadie lo hacía, fuimos a trabajar al ártico
yvinimosaArgentina, loquesignificaoperaravarios
milesdekilómetrosdenuestrasede.Entendimosqueera
beneficiosoparanuestraorganizaciónmejorarlacalidad
devidaylaposiciónsocialdelaspersonascondiscapa-
cidaddondefueraqueestuvierenyqueíbamosarecibir
utilidades secundarias a través del cumplimiento con-

La experiencia canadiense sobre la transformación del campo de la discapacidad...
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cretodenuestramisión(lasdeclaracionesdeprincipios
suelenserescritosdeclarativos,conobjetivosampliosy
utópicos;nosotrosnoquisimoshacereso).

Pudimos hacer estos emprendimientos sin poner
en riesgo nuestra operación porque nuestra Comisión
Directivamarcaelritmoestratégicamenteypermiteque
laorganizacióncicleentreunestilodegestiónconser-
vadoryunoemprendedor(esteeselModelodeNego-
ciosEmprendedoresdeDennisSlevenyJefferyCovin).
Entonces nos mantenemos haciendo lo que sabemos
hacer,optimizamosnuestrofuncionamientoynotoma-
mos riesgos durante un período y, cuando las condi-
ciones son favorables, innovamos, somos proactivos y
lideramos el cambio. Las organizaciones rígidas, tradi-
cionales, encuentran serias dificultades para actuar de
maneraemprendedora,ylasorganizacionesflexiblestie-
nengrandesproblemasalahoradecrearunaestructura
yunsistemadecontrolinterno,alahoradedemostrar
resultados.

Hayunaseriedeerrorescomunesenlasorganizacio-
nes.Porejemplo,creerquetodaoportunidadpuedeser
aprovechaday resultar exitosa (y, entonces,hacenmil
cosas interesantes a la vez,peroningunaenprofundi-
dad).Otracreencia,muyarraigada,esqueunaorgani-
zacióndeberíahacertodoloquesusbeneficiariosnece-
sitan, y crecen en formade laberintos, “engordan”, se
transformanenelefantesysecomplejizansinunejeque
lespermitamoverse,adaptarseanuevassituacionesen
tiempoyforma.Unacomisióndirectivaestambiénun
organismocolectivoyespecializadoenelanálisisestraté-
gico,confuncionestalescomoestimarelimpactonega-

tivoqueunaamenazapuedeproduciryanalizarexhaus-
tivamenteunasituaciónantesdeproceder.Aposteriori,
leindicaaldirectorejecutivoelrumboquetienenque
tomarlasoperaciones.Lamentablemente,algunasorga-
nizaciones equivocan el camino y “ponen  la carreta
delantedelburro”cuandoejecutanunatareaantesde
haberanalizadocómohacerla,siesonoconvenienteo
si seráncapacesdedesarrollarla.Estasituación llevaal
desaprovechamientodelpotencialsocialqueexisteenel
campodeladiscapacidadporlafaltadeestrategia;este
tipodeemprendimientosconducealestancamientode
losserviciosyalareproduccióndelstatusquo.

Es decir que, si seguimos haciendo lo mismo, en 
el futuro nos “encontraremos” en el mismo lugar. 
Y si no dirigimos nuestro accionar hacia metas 
progresivas, podemos caminar en círculos hasta 
agotarnos.

Creoquesondosbuenasimágenes.Loqueconver-
samoscontienemuchaspistassobrecómohacerquesea
distinto.Noquieroserescuchadocomoungurúocome-
terelerrordelpaternalismo.Soloquieroponerasudis-
posición lasexperiencias recogidasennuestro trayecto
de40años.Creohabersidoclaroenquefueuncamino
tentativo,queincluyóerroreseincertidumbres.Espero
que,yaquenuestroscaminosseparecenyquedistintos
gruposenLatinoaméricaestánendistintospuntosdel
camino,nuestrorecorridolesseaútilyeltranscursosea
másbreve,másintensoy,quizás,menossolitario■

Aznar, A.; González Castañón, D.
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Resumen
LosantecedentesvinculadosaexperienciasdeespaciosvitalesdesarrolladoshastaentradalamitaddelsigloXXhandadocuen-
tadeformasdeviviendasparapersonascondiscapacidadintelectualcaracterizadasporunamodalidadasilar.Lasmismasbasan
suaccionarenlanecesidaddesepararal“anormal”delacomunidad,debidoalsupuestodeirresponsabilidadquepesabasobre
ellosasícomoaladificultadconcomitanteatribuidaentornoalaimposibilidadqueposeenparahacersecargodesupersona.
Encontraposiciónaloexpuestopresentamosunaexperienciadeviviendasautónomasparajóvenesyadultoscondiscapacidad
intelectualdesarrolladaenlaArgentina,endondeunpequeñogrupodeparesviveenformaautónoma,conapoyodeorienta-
dores,enunedificiodeconsorcio,integradosenlacomunidad.
Esteprogramadeviviendasautónomasproveeapoyoscentradosenlasnecesidadesdelaspersonas,yseorientahacialaequi-
paracióndesusoportunidades.
Construyealternativasenelfuncionamientoquellevanaldesplieguedehabilidadesyactitudes,contribuyendoaquelasper-
sonascondiscapacidadintelectualexpandansusposibilidadesdeautodeterminaciónyautonomía,maximizandosunivelde
independenciaeinclusiónsocial.
Palabrasclave:Discapacidad-Vivienda-Apoyo-Autodeterminación-Inclusión.

AUTONOMOUSDWELLINGS:ADEVICEFORSOCIALINCLUSIONOFMENTALLYDISABLEDYOUNGADULTSANDADULTS

Summary
Theprecedentslinkedtoexperiencesofvitalspacesdevelopeduntilthelate20thcenturyhaveshowntypesofdwellingsfor
metallydisabledindividualscharacterizedbyanasylummodality.Thesebasetheiractionintheneedtoseparatethe“abnor-
mal”fromthecommunity,onaccountofthesupposedlackofresponsibilityattributedtothemaswellastotheconcurrent
difficultyattributedaroundtheimpossibilitytheypossesstotakecareofthemselves.
Incomparisontowhathasbeenexposed,wepresentanexperienceofautonomousdwellingsforintellectuallyhandicapped
youngadultsandadultsdevelopedinArgentina,whereasmallgroupofpeersliveinanautonomousway,withthesupportof
orientators,inacondominium,integratedtothecommunity.
Thisprogrammeofautonomousdwellingsprovidessupportcentredinthepersons�needsandfocusesonequallingtheirop-
portunities.
Itconstructsalternativestotheworkthatleadtothedevelopmentofabilitiesandattitudes,contributingtotheexpansionof
possibilitiesofself-determinationandautonomyofmentallydisabledpeople,maximizingtheirdegreesofindependenceand
socialinclusion.
Keywords:Disabilities-Dwelling-Support-Self-determination-Inclusion.

La adultez y las personas con discapacidad 
intelectual

“Unser capazdeotrodestinoqueel suyoesunser
fecundo”

E.Levinas

Alolargodelahistoriayenparticularenlacoyuntu-
rasocio-económicaactual,caracterizadaporunaimpor-
tante restricción productiva y una escasa distribución
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delosbienessobreelconjuntode lasociedad, lasper-
sonascondiscapacidadintelectualsehallanseriamente
afectadas.Éstasdebenenfrentarseconseriasdificultades
para insertarseenelmundosocialyserpercibidaspor
elconjuntodelacomunidadengeneralyporsunúcleo
familiar en particular como personas productivas, con
capacidadparavolverseadultas,trabajaryvivirenfor-
malomásindependienteposible,porfueradelnúcleo
primariodepertenencia.

Lamayoríadelosjóvenesyadultos,particularmente
losquepresentandiscapacidadintelectual,suelenencar-
narlugarespasivos,conpocamovilidadfuncionalenla
vidacotidiana.Estamodalidadrelacionalconelentorno
genera un flujo de retroalimentación con expectativas
muypobresenrelaciónasusvidaspresentescomoasus
proyectos futuros. Asimismo, el entorno suele ofrecer-
les“falsasoportunidades”paraintervenirenlarealidad,
lesdemandaproduccionespuerilesenlasdiversasáreas
deejecucióndesudesarrollo,restringiéndoleslasposi-
bilidadesdeatravesarexperienciasquepuedanpresen-
tarnovedadymovilización.Porlotanto,estadificultad
contextualdegenerarmodificacionesenlascondiciones
paraelfuncionamiento,impactannegativamentesobre
las posibilidades de construir nuevas significaciones y
habilitar un proceso adulto que favorezca la inclusión
socialplena.

Si bien se han producido desarrollos conceptuales
importantes a nivel internacional y nacional sobre el
temadeladiscapacidadmental,losnuevosparadigmas
sobrelateoríadelasdiferenciasqueacompañanloscon-
ceptosdevidaautónoma,sistemasdeapoyos,calidadde
vida,aúnnosetraslucenenformafrancaygeneralizada
enlasestrategiasymetodologíasmacroymicropolíticas
quesevienenrealizandoenmateriadeeducación,salud,
inserciónlaboralyvivienda,entreotras.Porlotanto,son
lasdiferentesorganizacionessocialeslasquedebencon-
vertirseenresponsablesdehabilitarlaentradaal“juego
delavida”delaspersonascondiscapacidadintelectual.
Apoyarlosparaquepuedandecidirloquequierenhacer
desusvidas,expresarloquepiensan,animarseatomar
el riesgode lapalabrayelegirentrediversasopciones,
paraadentrarseenzonasaúnnoexploradas,construyen-
docaminosposibleshacialaadultez.

Eltrabajodentrodelasviviendasautónomassepro-
ponemodificar las condiciones tantopersonales como
comunitarias en lasque laspersonas condiscapacidad
intelectual se encuentran inmersas. Porun lado apun-
taamejorarelfuncionamientodecadaconvivientedel
departamento incrementando la autodeterminación y
autoestimallevandoadelantesuvidaenformaindepen-
dienteyporelotrointentareducirlasrepresentaciones
negativas que la comunidad ha construido sobre ellas
promoviendo unamayor contactación humana y una
inclusiónplena.

Fundamentación o acerca de por qué las 
viviendas deben ser autónomas

Losantecedentesvinculadosaexperienciasdeespa-
ciosvitalesdesarrolladoshastaentradalamitaddelsiglo

XXhandadocuentadeformasdeviviendasparaperso-
nascondiscapacidadintelectualcaracterizadasporuna
modalidadasilar.

Estasformasdeinstitucionalizaciónestablecíanuna
barreraqueseparabaalos“internos”queallíhabitandel
mundoexterior,ylosobligabaacumplirreglamentacio-
nesquelosmasificabayviolentaba,inhibiendolatoma
dedecisionessobrelospropiosactos.

Elencierro, la intervencióndirectivasobre lasves-
timentasyobjetosdeusocotidiano,ladigitacióndelas
preferencias, es decir de las vidas mismas, establecen
modalidadesinstitucionalesquecondicionanlavidadel
otro,produciendoun“borramiento”delasubjetividad,
diluyendolasexpresionesdelasnecesidadespersonales
ylosrequerimientosindividuales.

Los principios rectores de las instituciones asilares
basan su accionar en la consideraciónde la necesidad
imperiosadesepararal“anormal”delacomunidad,la
creencia falaz de la existencia demayor contención a
partirdelarestriccióndelcontactoconelmundoexter-
noyel supuestode la irresponsabilidaddel “interno”,
basadoenlaideadequelaspersonascondiscapacidad
mentalnopuedenhacerseresponsablesdesímismas,en
ningúnaspectodesuvida(11).

Elasiloseconvierteentoncesenundispositivosiste-
máticodedominación,paracontrolar,vigilarydocilizar
al“interno”,inscribiendorelacionessocialesdedespre-
cio,segregaciónyexclusiónsocial(9).Unapersonaque
atraviesacondicionesendondeseleniegatodorecono-
cimientohumano,difícilmentepuedaconstruirunpro-
yectopersonalsubjetivante.

Esnecesarioseñalarqueunavidadecalidadsóloes
factibledeserconcebidaenlamedidaenquelosjóvenes
y adultos con discapacidadmental no queden adheri-
dos al “lugardehijos”, en tanto espacio cristalizado e
inmutable.Quedaratrapadoenlaimagendeniñooado-
lescenteeterno,asícomoencerradoenunainstitución
asilarofamiliar,comoúnicaexpectativadefuturoala
quesepuedeaspirar, resulta impensablee insostenible
humanayéticamente,enelcursodelsigloXXI.

Encontraposiciónalamodalidadexpuestaelproyec-
toqueaquísepresentaproponeunespaciodevida,una
viviendacomunitaria,endondelosmoradorespuedan
adueñarsedellugarydeellosmismos,siendopartícipes
activosdeltiempoquelestocavivir,entrandoaljuego
detodaslasdecisionesqueelfuncionamientodelavida
mismalesdemande.

Algunas conceptualizaciones  sobre  discapacidad

Dosgrandesparadigmasdividenel territorioteóri-
co-pragmáticoutilizadoenlacomprensióndeladisca-
pacidad:elparadigmadeldéficityeldeladiferencia.

Elprimero,centradoenelindividuo,estigmatizaa
laspersonasseñalandoenellasunafallaodeficiencia
que los vuelve responsables de lasmismas y los ubi-
ca en una situación de desventaja en relación a los
demás.Utilizainstrumentoscuantitativos,mediciones
decoeficienteintelectual,paracompararalaspersonas
en relación a unmodelo que se considera “normal”.
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Deestamanera, lasdiferenciasemergentes son toma-
dascomodéficitsustantivosdelindividuoquelimitan
la asignacióndeposibles cambios.Las intervenciones
profesionales se orientan a compensar o reemplazar
“aquelloquefalta”.

Losmodelosdeviviendaasilarenlosqueprimala
ideadecronicidadybajaexpectativadeprogresovital
sonlosquesearticulanconestaconceptualización.

Elparadigmadeladiferencia,centradoenelcontex-
to,concibeladiscapacidadintelectualcomounalimi-
tación en la actividad y la participación que realizan
lossujetosensituacionesparticulares.Estarestricción
aparececuandolaspersonascondiscapacidadintelec-
tualdebendesenvolverseen lavidacotidiana,dentro
delentornofísicoysocial (8).Desdeestaperspectiva,
ladiferenciaesentendidacomolamaneraenque los
sujetosestablecenlasrelacionesconelmundoquelos
rodea.Sonlosinstrumentoscualitativos,cuestionarios
deintereses,decomportamientos,etc.,losquepermi-
tiránevaluar tanto lasdebilidadescomo las fortalezas
que las personas presentan, para luego efectuar una
planificaciónintencionadadelosapoyosquesenecesi-
taránparamodificarlosentornosyexpandirlashabili-
dadesadaptativas.

Elmodelodeviviendaautónomaconapoyos indi-
vidualizadosendondeprimalaideadecambioeinclu-
siónsocialeselquearticulaconesteparadigma.

Apuntaaquelaspersonascondiscapacidadintelec-
tualpuedanllevaradelantesuvidacomocualquierotra
persona,disminuyendopaulatinamenteeltiempoyla
intensidaddelosapoyosrecibidos.

Elparadigmadeladiferenciaentroncasuideología
enelconceptodelanormalizacióndelaspersonascon
discapacidadmental,buscandoasegurarsimilarescon-
dicionesdevidaparatodaslaspersonas,másalládela
mera rehabilitación cognitiva,motriz o sensorial. Asi-
mismo,elconceptode“calidaddevida”acuñadopor
RobertSchalock(19)puedeconsiderarseunaextensión
delde“normalización”entantoenfatiza laequidady
lainclusión.

Pensarlaproblemáticadeladiscapacidadintelectual
desde la calidad de vida resulta de gran utilidad para
planificar y evaluar los servicios que deben brindarse.
Según Schalock, (21)La calidad de vida es un concepto
quereflejalascondicionesdevidadeseadasporunapersona
enrelaciónconochonecesidadesfundamentalesquerepre-
sentanelnúcleodelasdimensionesdelavidadecadauno:
desarrollo personal, autodeterminación, relaciones inter-
personales, inclusiónsocial,derechos,bienestaremocional,
bienestarmaterialybienestarfísico.

Este autor centra la intervención en el concepto
de apoyo individualizado, considerándolo un  puente
entrelosaspectospersonalesysociales,promotordela
calidaddevida.

Vivienda autónoma como proyecto comunitario

Este programa se inscribe dentro de las actividades
educativo-comunitariasdeunaasociacióncivilsinfines
delucro,dedicadaabrindarserviciosapersonascondis-

capacidadintelectual,dentrodelaComunidadJudíade
Argentina.

Hacemásdedosañosqueenformasistemáticaesta
organizaciónpusoenmarchaunprogramadeviviendas
autónomasconapoyocentradoenlaspersonas,destina-
dasajóvenesyadultoscondiscapacidadintelectual.

Elmarcoinstitucionalcultural-religiosoquecontiene
laexperienciasehayaenraizadoenlascaracterísticasde
la judeidad,permitiendoelloprofundizar lasvivencias
ytradicionesqueenlazanaestosjóvenesyadultosala
vidacomunitariajudía,alacualpertenecen.

Losdestinatariosdelprogramaposeenedadesentre21
y37años,requierenapoyosindividualizadosdemodalidad
grupal,contiemposvariablesparacadaunodemoradores
enlasdistintasáreasdesudesarrollo.Loscriteriosdeagru-
pabilidadconsideradosfueron:losinteresesporelloscom-
partidos,lasnecesidadesdevivirdentrodeunaredsocial
que estuvierapor fueradel ámbito familiar, así como las
característicasculturalesreligiosasyaquetodoslos/asjóve-
nespertenecenafamiliasreligiosasjudías.

Sibienlaviviendaautónomabrindaalojamientoper-
manentealosmoradoresdelmismo,estonoimplicala
desvinculacióndelafamiliadeorigenuotrosgruposde
pertenenciaalosquelapersonapertenezca.Lavivienda
noreemplazaelhorariodestinadoalainserciónlaboral
oinclusiónentallereslaboralestutelados,visualizándo-
selamoradacomoelhábitatendondedescansar,encon-
trarseconamigosasícomoelespacioconquistadopara
disfrutar de la vuelta almismo, después de un día de
trabajo.Brindarunentornoquemaximicelasfortalezas
de estos jóvenes y adultos, contribuirá a establecerun
sistemade vida lomás cercanoposible a sus deseos y
posibilidades,permitiéndolesgozardeamigos, trabajo,
esparcimiento,apartirdelosrecursosqueseposee.

Lasviviendasparalavidaautónomaproveenapoyos
centradosenlasnecesidadesdelaspersonas,yseorien-
tanaequipararlasoportunidades.Construyealternati-
vasparaelfuncionamientoquellevanaldesplieguede
habilidadesyactitudes,favorecenlaautodeterminación
ylaautonomía,maximizandoelniveldeindependencia
einclusiónsocial.

Elegirlavidaquesequierevivirylamaneradehacer-
lo esunderechoynopuede ser concebidocomouna
irrupciónabrupta,comounrecursoquesepresentefren-
teauna“crisis”imprevista,comoeldeteriorodelosvín-
culosfamiliares,acrecentadosporelcuidadoextendido
eneltiempodelhijocondiscapacidadmental,comola
imposibilidadaciertaalturadelavidadelosprogenito-
resdebrindar los apoyos requeridosdebidodeterioros
físicosoeconómicos,oladisolucióndelespaciofamiliar
debido al fallecimiento de alguno o ambos progenito-
res.

Endefinitiva,brindarlesalosjóvenesyadultoscon
debilidadmental los apoyos necesarios para que pue-
danvivirensupropiohogar,fueradelámbitofamiliar,
pudiendoestablecerprogresivamente relacionesexogá-
micas,seráeldesafíoaenfrentarenunprogramacomo
este,queintentafomentareldesarrollodeunavidalo
másautorreguladaposible.
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Los objetivos institucionales que guiaron el 
accionar del proyecto

Desdeelpuntodevistainstitucionalseconsignaron
una variedad demetas tanto generales como específi-
cas, de talmaneraque su barridopermitieraponderar
unprocesoqueincluyera,tantoalapersonacomoasu
entorno,familiarysocial,contribuyendoenlahabilita-
ciónextrafamiliar.

Objetivogeneral
-Brindarunaviviendaintegradaalasociedad,para

jóvenesyadultoscondebilidadmental,habilitadorade
oportunidadesparaeldesarrollodeunavidaautónoma,
conprovisióndeapoyosregulares.

Objetivosespecíficos
- Favorecer el despliegue paulatino de conductas

independientes en la vida hogareña,  laboral, social y
cultural.

-Propiciarelbienestaremocionalde losmoradores
del hogar, a partir demicro elecciones personales que
fortalezcansuidentidad.

-Propiciarelbienestarfísico,atravésdelaconcien-
tizaciónsobrelaimportanciadelcuidadodelasalud,y
laprevencióndeenfermedades, incluyendoenello las
visitasregularesalmédico.

- Promover las relaciones interpersonales de inter-
cambiofluidotantoconparesdentroyfueradelpeque-
ñohogarcomoconsusfamiliares.

-Propiciareldesarrollopersonalapartirdelrecono-
cimientoypuestaenmarchadehobbies,yutilización
deltiempolibre.

-Estimularlainclusiónsocialcomunitariaylaparti-
cipaciónenactividadescomo:ceremoniasenlasinago-
ga,clubescomunitarios,bailes,etc.

- Promover el interés y sostenimiento de la prácti-
calaboralcomoformadesatisfacciónpersonalycreci-
mientoemocional.

-Estimularelconocimientoyvaloracióndelosdere-
chosqueposeen.Renovacióndedocumentaciónvenci-
daentreotras.

- Fomentar conductas de autodeterminación que
orienten la toma de decisiones económicas, laborales,
personales,incrementandolaindependenciaenlamedi-
dadesusposibilidades.

Acerca de la experiencia

Lasviviendasautónomassondispositivosfavorecedo-
resdelainclusiónsocial.Ubicadosenedificiosdeconsor-
cio,enplenaCapitalFederal,laexperienciaqueefectua-
mossefocalizadentrodelentramadocomunitario.

Estos hogares son concebidos como espacios entre
pares,nosóloendondeviviroteneruntechoparagua-
recerse, sino como un lugar propio en el que realizar
actividadesdeaprendizajecolaborativoqueexpandanla
capacidadparamanipularycontrolarenformavolun-
tariayconcrecienteautonomíalossistemassimbólicos
socioculturalesdelosquelaspersonasformanparte.

Los apoyos recíprocos que entre losmoradores del
departamentosebrindany lasayudasporpartede los
orientadoresrecibidas,contribuyenaconstruirunespa-
ciosubjetivoadulto,impulsandoelaprenderavivirpor
fuera del núcleo primario de pertenencia fomentando
los lazosdeamistad,camaradería,esparcimiento, labo-
rales, etc.,queamplíanelmundohastaentonces con-
quistado.

Elvivirenundepartamentoasumiendotantodere-
choscomoobligacionespermitedibujarnuevosbordes
sobrequiénseesyquiénsequiereser,quésedeseahacer,
quiénessonlosotros,yquéesperandenosotros,quése
aspira,quésebusca,ytomarconcienciadeloqueauno
nolegusta,asusta,frustra.

Atravesarunaexperienciaenlaqueseviveconotras
personasajenasalapropiafamilia,teniendoquetomar
decisionessobrelacotidianeidadquetranscurre,impul-
salanecesidaddeasumirunaposicióndiscursivasubje-
tiva,quegeneralmentesehayarestringidaynohasido
puesta enmarcha con asiduidad por las personas con
discapacidadintelectual.

Estas viviendas para la vida autónoma o indepen-
dientesonunaoportunidadenlavidadeestosjóvenes
yadultosparaalejarsedeloscondicionamientosapren-
didosatravésdelargosañosdeentrenamientoyrutini-
zaciónen losque secongelaronsusposibilidadespara
proponeryejecutarsolucionespersonales.Entrarenun
campoexperiencialquepermitaprobarenformaautó-
noma,conapoyosdeotraspersonas,diversasformasde
estaryprocederenestemundo,intentandoresolverlos
problemasqueadiarioseplanteaneselgrandesafíoque
estaexperienciapropone.Irhacialabúsquedapersonal
de soluciones y encontrar las palabras y acciones que
ayudenapenetrareluniversodelosociallespermitea
estosjóvenesavanzarsobreunacosmovisiónadultade
larealidad.

Cómo funcionan  las viviendas para la vida 
autónoma

Nobastaconposeerdepartamentos,lasparedessolas
no alcanzan para efectuar este tipo de proyectos. Los
jóvenes y adultos que transitan esta experiencia con-
tinúan con lamisma gracias a la intervención de una
complejaredquebrindódiversosapoyosdesdeelinicio
delproyecto.Porunladolasfamiliasconsuayudahan
sostenido emocionalmente la estadía del hijo por fue-
rade la casadeorigen, accediendo a la realizaciónde
reunionesdeintercambioendondeelaborarlaangustia
quelaausenciadelhijoenelhogarlesproducía.Sehan
regocijadoalpresenciar lasposibilidadesy los avances
desushijos,generándolesmenortemoreincertidumbre
sobrelavidafuturadeesemiembrodelaprole.Porotra
parte, la ayuda comunitaria tantodesde lo económico
comodesdelosocial,invitacionesaparticiparendiver-
soseventos,cenascomunitarias,porejemplo,contribu-
yóeneltránsitodeestaexperiencia.Asímismoelgrupo
deprofesionalesqueparticipandelproyectobrindaapo-
yosalosresidentesbasadosenlasnecesidadesindividua-
lesdecadaunoellos.
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Cabeseñalarqueenlavidacotidianatodaslasper-
sonassevenobligadasatomardecisionesllevandoade-
lanteaccionesque lespermitanresolver losproblemas
queeldíaadíaplantea.Estasdeterminacionesquelos
humanosefectúansobrequésequiereytienequehacer,
quépasostransitarparalograrlo,quéalternativasconsi-
derarparaconcretarlasaccionesplanteadas,ensugran
mayoríasonimplícitas.Esdecirqueelsistemadeaccio-
nesquelaspersonasutilizanenlacotidianidad,sibien
en unprincipio tuvieron características explícitas (ele-
mentosqueconstituyenlassituaciones, relacionesque
establecenentresíyoperacionesquepermitenalcanzar
losresultadosbuscadosconsiderandolospropósitosini-
cialesplanteados)unavezcomprendidoseincorporados
alsistemadeacción,seinvisibilizan.Ensumayoríalas
personas condiscapacidad intelectual suelenpresentar
dificultades para consignar la variedad y cantidad de
elementosqueconformanunasituación,suelenprestar
atencióna los estados inicialesyfinalesde losproble-
mas,omitiendoelprocesoacontecidoentreambosesta-
dosnoreparandogeneralmenteenlasoperaciones(rea-
lesosimbólicas)efectuadasporlaspersonaspromotoras
de la transformación. Por lo tanto, las intervenciones
de los orientadores se caracterizanpor transparentar y
explicitar, juntoa los residentesdelhogar, los compo-
nentes  y relacionesque intervienenen losproblemas
queseplanteanadiario.

Elapoyoesunapropuestarealizadaporunhumano
haciaotrohumano.Ensentidovigotskianopuedecon-
cebirsecomounpuenteentrelacapacidadpararesolver
independientementeunproblemayelniveldedesarro-
llopotencialqueseapreciacuandoestosjóvenespueden
lograrresolverelmismoproblemaconlaguíaocolabo-
racióndeotrapersona,queyahaaprendidoamanejar
esasituación.Enestesentido,losapoyosquelosorien-
tadoresbrindanalosresidentesenlosdepartamentosno
sonplanesdetrabajoqueexistenenformaapriorialas
personassinoqueseorganizanenvirtuddelasnecesi-
dadeseinteresesdelasmismas,sonajustablesfrenteala
modificacióndelosproblemasqueseplanteancomoasí
tambiénalosprogresosqueseproducen.Unejemplode
elloloconstituyeelapoyosobrelosdominiosdedesarro-
llopersonalyautodeterminación,efectuadoparaayudar
a resolver el problema vinculado a “tener que comer”
que se les presentó a los residentes del departamento.
Cabeaclararquelaviviendanoposeepersonaldomésti-
coysonlosconvivientesquienescocinanydebenhacer-
seresponsablesdelaactividadgastronómica.

Varios fueron los apoyos brindados para que los
jóvenespudieranelegirenprincipioquéqueríancomer
ya que erahabitual que en sus casas de origen fueran
losprogenitoresquienestomaranesadecisión.Unalis-
ta con las comidas que habitualmente consumían las
jóvenes fueefectuadaabriendo lasprimerasposibilida-
des de elección.Durante dosmeses el listado total de
comidasposiblespermaneciócomotestigoalmomento
detenerquediagramarlasdiversascombinacionesque
constituyeronlosmenúes.Enelinicio,laorientadoraen
formaconjuntaconlasresidentesrealizabaestaorgani-
zación, incluso eraquien escribía la grilla semanaldel

menúparalascenas.Eltiempoylaactividadcomparti-
da,conresultadospositivos,llevaronaqueloslistados
testigosdesaparecieranyquelasjóvenesporsuspropios
mediosefectuaranlasgrillasdecidiendoquéprepararen
elmomentodelacena.Otroproblemaplanteadofueel
listadoparaelsupermercadoyaquealprincipiolasjóve-
nesefectuabanregistrosmuyglobalesdelosingredien-
tes que se necesitaban adquirir para poder realizar los
platosquehabíanplanificado.Pensar sobreestascues-
tionesquesonpartedelavidadecualquierserhumano
adulto,llevaaquelosapoyosquesebrindanposeanlas
característicasdeseraudiblesyvisibles.

Laenunciaciónyvisualizacióndetodosloscompo-
nentesqueseponenenjuegoencadasituacióndeben
estarexplicitadosynodarseporsobreentendidos.Esto
le permitirá a la persona con discapacidad intelectual
uncontrolgradualsobrelaactividad,yaquereconocerá
desdeelprincipiotodosloselementosqueintervienen
en la situación, las relaciones existentes entre ellos así
comolosprocedimientosefectuados.

Otroejemplovinculadoconeldominiodeldesarro-
llopersonalylasrelacionesinterpersonalesfuelaadqui-
sicióndeteléfonoscelularesyelaprendizajedelusode
losmismos.Quisieradetenermeaquíenunacaracterís-
tica central a la hora de organizar los apoyos y es no
dar nada por obvio, ya que de ser así seguramente la
propuestapresentarádificultades.En losapoyosen los
quetrabajamosvinculadosalusodelcelular,específica-
mentealaprendizajedeenvíosyrecepcióndemensajes
detextos,consideracióndelbeneficiodetenerunalínea
móvil,laexpansióndelaredsocialylavaloraciónyafir-
mación de la autoestima de las jóvenes, ya que como
ellasmanifestaban“haymuchagentequequieredarme
su teléfonoparaque la llame”,“haymuchagenteque
me quiere”, aprendimos una gran lección. Una de las
residentesinfructuosamenteleenviabamensajesdetex-
toasumadresinpodercomunicarseconella,después
deunlargointercambiofrustradoyantesuangustia,la
orientadora le preguntó a qué teléfono estaba llaman-
do.Fuegrandelasorpresaaldescubrirquelacomunica-
ciónintentadaestabadirigidaaunteléfonodelínea,sin
recepcióndepantallavisor.Lanecesidaddecontemplar
todosloselementospuestosenjuegoenunasituación
paraque lamisma se transforme enunproblema con
resoluciónposiblees central en losapoyosque sepla-
nifican.

Porúltimodebemosconsiderarquelosapoyoshabi-
tualmenteposeenunatemporalidadlimitadadecarac-
terísticasvariables,yquesucronificaciónseráindicador
deunadificultadenlaimplementacióndelmismo.

Losapoyossoncentralespara lamejorade lacali-
daddevidadelaspersonasyaqueponecomocentro
deatenciónlasmetas,necesidadeseinteresesporellas
valoradas.Lasubicacomoactoresenlatomadedeci-
siones sobre su vida y en relación a la participación
comunitaria.

Paraconcluir,losapoyostambiénrequierendecon-
fianzacotidiana,porqueésta funcionademaneracir-
cular,haciendoque laspersonas actúen como laotra
estimaquelohará.Laconfianzanopertenecealascua-
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lidadesodefectosqueunindividuoposee,sinoquese
vincula con  la relaciónque se gesta entrehumanos.
Creer y hacer creer en las capacidades de los jóvenes
yadultoscondiscapacidadintelectualquehabitanlas
viviendas con apoyos individualizados, aumentará su
libertadyestimularálaexpresiónylaexpansióndesu
subjetividad.

A modo de cierre

Promover la creatividad, la iniciativa y la desburo-
cratizacióndelavidacotidiana,sevuelveprioritarioen
programasqueapuntanadesarrollarlacalidaddevida,
evitandoinfantilizareternamentealaspersonascondis-
capacidad intelectual en las relaciones que establecen
conlosotrosyelentorno■
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Resumen
Elartículosefundamentaenelenfoquedelparadigmasocio-culturaldeL.S.Vigotsky,seconsideraqueestepermiteunabase
conceptualadecuadasparaunacomprensióndelprocesodeIntegracióndelospersonascondiscapacidadmentalacercándolos
alavidasocial.ExplicitalanecesidaddeincluirdentrodeesteprocesointegrativolaEducacióndelaSexualidaddesdeuna
perspectivadelosapoyosylasconcepcionesdeVigotsky,sobretodoenloreferidoalallamadaZonadeDesarrollopotencial.
Palabrasclave:Paradigmasocio-cultural-Sexualidad-Educaciónsexual-DiscapacidadMental-Zonadedesarrollopoten-
cial.

SOCIOCULTURALPARADIGM,INTEGRATIONANDSEXUALEDUCATIONINPEOPLEWITHINTELLECTUALDISABILITY.

Summary
ThearticleisbasedontheapproachoftheSocioculturalparadigmofL.S.Vigotsky,considerthatthisallowsaadecuadalcon-
ceptualbaseforanunderstandingoftheprocessofIntegrationofthepeoplewithmentalincapacityapproachingthemthe
sociallife.ExplicitthenecessitytoincludewithinthisintegrativeprocesstheEducationoftheSexualityfromaperspectiveof
thesupportsandtheconceptionsofVigotsky,mainlyinreferredtothecalltheZoneofpotentialDevelopment.
Keywords:Socioculturalparadigm-Sexuality-SexualEducation-MentalIncapacity-ZoneofPotentialDevelopment.
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Lasaludfísicaymentaltieneestrechovínculocon
la Discapacidad Intelectual; cabe preguntarse si ella
constituyeen simismounaenfermedadono, inde-
pendientementequeseaunaproblemáticadesaludy
deeducación.LaDiscapacidadintelectualesuntras-
tornodel desarrollopsíquico como consecuenciade
una lesióndecarácterdifusoenelcerebro,quecrea
comounadetenciónoalteracióndeldesarrollointe-
lectualconrepercusionessobrelapersonalidad.

Como es sabido diferentes enfermedades pueden

provocar daños y disfunciones del sistema nervioso
central,que traena suvezdiferentesgradosdepro-
fundidaddelretraso,peronolinealmente,sobretodo
si hablamos de Discapacidad Mental leve y mode-
rada, en el caso de estos la influencia socio-cultural
también interviene en la adaptación del sujeto con
independenciarelativadelaprofundidaddeldeterio-
ro intelectual expresada enunCI.Unapersona con
retrasomentalesdiferenteencuantoasuscaracterís-
ticasypotencialidadesdedesarrollomental,deacuer-
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doalasposibilidadesyoportunidadesculturalesque
hatenido.

Sinunapolíticaclara,precisaycontroladadesalud
físicaymentalnohayunaprevencióndelretrasomen-
talymenosunaatenciónadecuadadeladiscapacidad.

Ladiscapacidadmentalrequiereademásunaedu-
caciónyenseñanzatempranaespecializadaqueacer-
que  a éstas personas  almáximode sus potenciali-
dades y a las exigencias de la sociedad enque vive,
incluyendo en este complejo sistemade atención la
EducacióndelaSexualidad.

La sociedad comúnmente es para lectores, per-
sonas que saben contar, comunicarse y mostrar sus
afectos en las relaciones interpersonales, por ello la
escolarizaciónesvitalenlaenseñanzayeducaciónde
ladiscapacidad,igualmentetodossomosseressexua-
dos,conlocuallaeducacióndeestaesferadelavida
es fundamental.No se trata sólo de incluirlos en el
colegio conjuntamente con los demás niños, sino,
queaprendandeacuerdoconsuZonadeDesarrollo
Potencial,lomásposible,paraadaptarseyllevaruna
vidarelativamenteautónomayfeliz.Estoporsupues-
to,debetenerencuentasudesenvolvimientoafecti-
vo,incluyendolamanifestacióndelamorylasexuali-
dad,estasexualidadenelcontextodeunaeducación
integral en valores éticos, el amor, posible vida en
pareja, enfoque de género, conocimientos acerca de
la reproducciónhumanaydesucontrolenrelación
a la responsabilidad auto cuidado y satisfacción en
consonanciaconcadacultura.Lametadelaatención
yeducacióndebedecentrarseen lasposibilidadeso
potencialidadesynoenlaslimitaciones.

Setratadeunaalteracióndeldesarrolloenlacual
esfundamentaltambiéncomoproblemáticadesalud
yeducacióneltenerencuentaelcarácterheterocró-
nicodeladiscapacidadintelectual,esdecir,elritmo
dedesarrollodesigualdelasfuncionespsicológicasy
lasdiferenciasinterindividuales.

Paraunaatenciónyeducaciónademásesnecesa-
riotambién,undiagnósticoenquesetratedesuperar
loslímitesdelapsicometríatradicionalexpuestaalas
siguientescríticas:

- Insuficiente elaboración teórica y fundamenta-
cióndelaspruebasdeinteligencia.

-Pobrevalorecológicodealgunasdeestaspruebas
contareasquedeberesolverel sujetoquenotienen
relaciónconsuvidaescolarycultural.

-Laspruebasdeterminansolamenteunstatusdel
desarrollosindeterminacióndelaspotencialidades.

-Pobredeterminacióndeprocesosbásalesdetipo
mentalquepermitenelcálculodeunC.I.comoresul-
tadofinalysumario.

Eldiagnósticopsicológicodebecaracterizarlomás
detalladamenteposiblelasparticularidadesindividua-
lesyobservarensucontextocultural,cómoasimila
losnivelesdeayudaa travésde lasoportunidadesy
apoyos que se le brindan. Conjuntamente con ello,
unacaracterizacióndelasaludfísicaymentalquesir-

vaparaintegrarenlaatención,educacióneinclusión
socialverdadera.

Esa integración va a depender del acercamiento
almundoconvencional, la inclusiónnodependede
losadjetivosqueseutilicenparaladenominacióndel
retrasomental, es decir no vasta con excluir térmi-
nospeyorativos;yusarotroscomosujetosconnece-
sidadeseducativasespeciales,sujetosconcapacidades
especiales, niños excepcionales, etc., en definitiva
todos los niños y adolescentes necesitan atenciones
especializadassegúnelcasoytodosdealgunamanera
tenemos diferencias individuales y capacidades dis-
tintas, a veces el uso exagerado de estas denomina-
ciónesparadesignarlosy escondeunaviejaactitud
de beneficencia no desarrolladora de la salud física,
mentalnidelaspotencialidades.

¿Qué concepciones sustentan y apoyan lo dicho 
hasta ahora? Paradigma socio-cultural de L. S. 
Vigotsky (1896-1934)

LaatenciónalaspersonasconDiscapacidadInte-
lectual encuentra sólido fundamento en el enfoque
Socio-CulturaldeL.S.Vigotsky.

Actualmentenoseleconsideracomounpsicólo-
godeotros tiempos, sinoa travésdeun redescubri-
mientoactual, ello sedebe,aque susobrasnoeran
suficientemente conocidas en occidente como parte
de la Psicología con enfoquemarxista, a sumuerte
prematura tras largaypenosaenfermedad, loque le
permitiósolamenteunosdiezañosdeproductividad
intelectual.Existequizásaúndispersiónenlaspubli-
caciones, unido al hecho de que en una época sus
obrasnofueronpublicadasenlaU.R.S.S.,sinembar-
go,porotrolado,susideas,dadoelpapelqueseleha
idoconfiriendoalcontextosocialyalaincidenciade
lahoyllamadapost-modernidadsobrelopsicológico,
locualhasidodemostradoeninnumerablesinvesti-
gacionesendiferentespartesdelmundo,hacenquese
habledeVigostkycomounpsicólogoactualmásque
unapáginadelahistoriadelaPsicología.Sternbergel
reconocido cognitivistanorteamericanoplanteóque
Vigostky...“essindudaelprincipalpsicólogorusode
todoslostiemposyunodelosmásgrandespsicólogos
decualquierpaís”(9).

Indudablemente fueVigostkyel iniciadordeuna
nueva escuela, no exenta de contradicciones, pero
abrióunanuevaperspectivadeconcebir lavidapsí-
quicadelserhumanoinseparabledesucontextohis-
tóricosocial.

El desarrollo psicológico humano tiene sus ante-
cedentesenlopsicológicopresenteenelanimal,acá
aparece suprimera referencia a lohistórico, todo se
desarrollaenunacomplejaespiraldialécticadelhisto-
ricismoenlofilogenéticoyporsupuestoenlaevolu-
ciónontogenética,elniñodesdesunacimientocons-
truye activamente sumundopsicológico a partir de
lasrelacionessocialesconeladultoylosotrosniños,
siendo el lenguaje un instrumento demediación de
manera talqueel lenguajeesprimerocomunicativo
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hastaqueadquiereunanuevafuncióninternadecon-
trolmentalyconductual.Paraél,elrasgofundamen-
taldelaactividaddelhombreessucaráctermediati-
zadopor instrumentos,que se sitúanentreel sujeto
yelobjetodeesaactividadasí,elhombreconstruyó
laculturasobrelabasedeldesarrollonaturaloseaen
el desarrollo de la humanidad entre el hombre y lo
naturalqueesbiológico,lofisiológico,hayoseinter-
ponenenestedesenvolvimientolosobjetosytodolo
creadomediante el trabajo, esosobjetos y lo creado
en el devenir histórico dan cuenta de la naturaleza
socialy culturaldel ser.Nacemosconpredisposicio-
nesanátomo-funcionalesquesevansometiendoenla
relaciónconelotroaleyessuperiores,quedanorigen
alopsíquicopropiodeloshumanos,lapsiquishuma-
naportantoessocialporsuorigen,ellanoesinmuta-
blesinoquetienecambiosdedesarrollodependientes
delavidayactividadsocial.

DesdeestelugarlaDiscapacidadIntelectualespro-
ducidaporlaaccióndelobiológicoperodeterminado
porloculturalendondeseeducayatiende.

Lapsiquisenlapersonacondiscapacidadnoestá
predeterminadaúnicamentepor la organicidadyde
ahí surgen posibilidades compensatorias así tienen
también igual al resto de las personas su Zona de
DesarrolloPotencial.

La cultura es la creadora de lo psicológico, del
comportamiento, desarrolla las funciones superiores
propiasdelserhumano,setransformanlaspredispo-
sicionesnaturalesencapacidades,elpensamientover-
bal,losconceptos,hanevolucionadohistóricamente
no las funciones fisiológicas elementales las cuales
siguenlavíadeldesarrollonatural.

La ley o tesis fundamental de Vigostky será que
todafunciónpsicológica,apareceenelescenariodel
desarrollopsicológicodosveces,primeroenelplano
social(interpsicológico,entrepersonas),luegolasfun-
ciones aparecen en el plano intrapsicológico, como
categoríainterna.Quedaclaroqueelacercamientoy
lavidaescolarysocialentrelosniñosyadolescentes
normaleseslaprecondicióndeltratamientoyeduca-
cióndeladiscapacidad.

Eldesarrollocognitivodelindividuo,esantetodo
un proceso complejo donde se interrelacionan las
leyesdeldesarrollonaturalobiológicasyeldesarro-
llo socialque esdeterminante, las funcionespsíqui-
cassuperioresnosurgenlinealmentedelasinferiores,
puestoque,asuvez,semediatizanyseentrecruzan
de forma compleja en el espiral del desarrollo, en
estepuntoVigostkysigueladialécticahegelianapero
con enfoquematerialista, pues según las leyes de la
unidad y lucha de los contrarios, la de los cambios
cuantitativosencualitativosylanegacióndialéctica,
eldesarrolloenespiralseexplicaporelhechodeque
cualquiernuevafunciónquesurgenoimplicalades-
aparicióndelasviejasestructurasyfunciones,porej.
la apariciónde lamemoria voluntariano implica la
desaparición de la involuntaria, igual ocurre con la
atenciónyotrasfunciones.Asíelniñovaadquirien-
do,vaapropiándose(planteaelconceptodeapropiar-

separanodar ideadeunsujetopasivoadaptándose
almedio,sinounsujetoqueserácapazdemodificar
elmedioyautomodificarse)oseasevaapropiandode
los conocimientos, metas, actividades y recursos de
lacognicióny laconducta,“internalizando”todoel
bagajedesucomunidadcultural,asíseoriginalacon-
cienciaindividualalinternalizarlaconcienciasocial,
aunque esto no es una copia de la realidad social
comoalgunoshanqueridointerpretar,puesVigostky,
diogran importancia  al carácter activodelniñode
talmanera que en la escuela soviética de psicología
seplanteóporloscientíficosdelamatrizdisciplinar
socio-cultural,quelapersonalidadseforma,desarro-
llaenlaActividadysemanifiestaatravésdeella.

Asílapersonalidadexpresalaunidaddeloafecti-
voylocognitivocomounaunidadindisoluble.

Debe dejarse claro que Vigostky insistía que el
desarrolloontogenéticoesunacomplejasíntesis:“El
desarrolloculturaldelniñosecaracterizaprimeropor
elhechodequesucedebajocondicionesdecambios
orgánicosdinámicos. El desarrollo cultural se super-
ponealosprocesosdecrecimiento,demaduracióny
aldesarrolloorgánicodelniño.Formaunatotalidad
únicaconestosprocesos.Únicamentemediantelaabs-
tracciónpodemossepararunosdeotros.Elcrecimien-
tonormaldelniñodentrodelacultura,comúnmente
involucraunafusiónconlosprocesosdemaduración
orgánica.Ambosplanosdeldesarrollo-elnaturalyel
cultural- coincideny semezclanelunoconelotro.
Lasdoslíneasdecambioseentrelazanconstituyendo
esencialmenteunalíneaúnicadeformaciónsociobio-
lógicadelapersonalidaddelniño”(11).

Laconfluenciadelonaturalysocial,delobioló-
gicoysocial,eraunadelas ideasclarasdeVigostky,
dedicómuchosesfuerzosalestudiodelosniñosdis-
capacitadosdetodotipo(ciegos,sordos,condificul-
tades conductuales y otros) a ellos están orientadas
muchaspáginasenunadesus“ObrasEscogidas”.

ParaL.S.Vigotsky,unniñocondiscapacidadmen-
tal tiene dentro de lo que el llamó una “Estructura
deldefecto”,queenelcasodelRetrasoMentalesta-
ría constituidapor el defectoprimarioque será una
lesión orgánica cerebral de carácter difuso, pero las
características psicológicas de la personalidad de las
personasconRetrasoMental se formanproductode
la relación con el otro (defecto secundario) produc-
tosocialehistórico,comoélconcebíatodasusideas
sobreeldesarrollo,osea,enVigostkyhayunacohe-
rencialógicainterna.

Zona de Desarrollo Potencial en Vigotsky

LacategoríaZonadeDesarrolloPróximooPoten-
cialesunodelosconceptosmásconocidosdelenfo-
que de Vigostky, esta zona que es vista como una
posibilidaddel sujeto,partede ladeterminacióndel
desarrollorealqueestehaalcanzado,estoes,lacapa-
cidadrealoactualdelniñopararesolverunproblema
sin ayuda. Para el autor existen funciones según el
casoqueyasehandesarrollado,sielniñoharesuelto
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algunatareaintelectualsinayudasignificaquealcan-
zó una maduración, “El nivel de desarrollo real de
un niño define funciones que ya hanmadurado, es
decir,losproductosfinalesdeldesarrollo.Siunniño
escapazderealizarestooaquellodeunmodoinde-
pendiente,significaquelasfuncionesparatalescosas
hanmaduradoenél.Entonces¿quéesloquedefinela
zonadedesarrollopróximo,determinadaporlospro-
blemasquelosniñosnopuedenresolverporsísolos,
sinoúnicamenteconlaayudadealguien?Dichazona
defineaquellasfuncionesquetodavíanohanmadu-
rado pero que se hallan en proceso demaduración,
funcionesqueenunmañanapróximoalcanzaránsu
madurezyqueahoraseencuentranenestadoembrio-
nario. Estas funciones podrían llamarse “capullos o
flores”deldesarrollo.Elniveldedesarrollorealcarac-
terizaeldesarrollomentalactualmente,mientrasque
lazonadedesarrollopróximocaracterizaeldesarrollo
mentalprospectivamente(2).

ParaVigostky,determinarelniveldedesarrollode
un niño implica conocer lo que hace independien-
temente sin ayuday loquehace conayuda, esto es
crucial,porej.tenerlopresenteenelprocesodediag-
nósticointelectualalexplicarsuoposiciónalapsico-
metríatradicionalyalusoindiscriminadodelostests
estandarizadosconfinesclasificatoriosenRusia.

Lainvestigacióncognitivapsicométricaconprue-
basbienconstruidasynormalizadasdeacuerdoalos
contextosculturalespuedendeterminarciertashabi-
lidades,informaciónyconocimientos,peroellassola-
menteponende relieveel statusdeldesarrolloyno
las potencialidades del niño (inclusive de los niños
conretrasomentalyotrasdiscapacidadesyaqueellos
tienensusZDP),sobreestosniñosdecíaVigostkyque
teníanunazonadedesarrollopotencialmásestrecha
y además un desarrollo desigual de las funciones o
procesospsicológicos,todolocualesaplicableenla
DiscapacidadIntelectual.

EntalsentidoelpropioVigostkyseñaló,quenin-
gunapedagogíadebíasustentarseenbasesnegativas,
aludiendoalasposibilidadesdeaprendizajeydesplie-
guedepotencialidadesdeestosniños,a travésde la
puestaenprácticadenivelesdeayudabasadosenpro-
cesosconservadosenellos.

L.S.VigostkyconsiderabaquelaZDPesunacarac-
terísticaesencialdelaprendizaje.

LaZDPentendidaclaramente,eseldesnivelodis-
tanciaentreelnivelevolutivorealque lepermiteal
niñorealizarunatareasinayudayelnivelpotencial
quelepermiteconayudarealizaresamismatarea

ParaL.S.Vigostkyelorigenydesarrollodelopsi-
cológicoenelserhumano,endefinitivadependede
laactividadvitalquees sujeto realizaensucarácter
activo. La noción de Zona de Desarrollo Potencial
llevaalaconcepcióndelaposibilidadinclusoenlas
personas deficientes, hacia una realización social de
lapersonaenestecasooriginadaenlasrelacionescon
losotros.

Larealizaciónpersonalatravésdelorigenydesa-
rrollodelasfuncionespsíquicassuperioresselogrará

enelescenarioidealqueparaesteautoreslaEduca-
ción.

Losnivelesdeayudapuedengraduarsedediferen-
te forma, una comprensión generalizada de estos es
lasiguientetaxonomíaqueexpresanivelesdeayuda
paralaformacióndelaZDP:

Primer Nivel: el profesor, orientador, solamente
brindauna orientaciónmuy general de lo que debe
aprenderelestudiantequeporsísólodebehallarlas
soluciones.Eldiálogodeldocenteessolamenteindi-
cativo de una “base orientadoramuy general”, para
ello, la escucha del alumno se concibe como muy
atentayentrenada.

SegundoNivel:Lasindicacionesverbalesdeldocen-
te están solamente  encaminadas a que el alumno
recuerde situaciones semejantes que anteriormente
solucionó,debiendo realizaruna transferenciade su
experienciaalanuevasituacióndeaprendizaje.

Tercer Nivel: Colaboración dialógica más intensa
entre eldocenteyel alumno, eldiálogopedagógico
va indicandocómoa travésdequeacciones sepue-
de irsolucionandounatareadeaprendizajehastael
puntoenqueelniño,estudiantepaseafinalizarlapor
simismo.

CuartoNivel:Eldiálogopedagógicoimplicaensu
mensajeunademostracióncompletadecómoserea-
lizaunatareaoactividaddeaprendizaje,estosehace
enfuncióndelaescuchadelalumnoqueexpresaen
su lenguaje laspreguntasy loqueva realizando, en
principioelalumno,enestecaso,tieneunaescucha
y acciones menos independientes en función de su
Zona de Desarrollo Real o Actual. Estos niveles de
ayudapuedenirauxiliadosdelasdemostracionescon
elapoyodemediossegúnniveleseducativosyotros
factores,ademáspuedenserutilizadoseneldiagnós-
ticodeldesarrollointelectualdurantelaaplicaciónde
testspsicométricos.

Las ideas de L. S. Vigotsky y el aporte de J. Bruner 
a la Psicología del Aprendizaje

Se introduce lametáforadelANDAMIAJE,Bruner
conjuntamenteconWoodyRoss,utilizaesteconcep-
tocomounametáforaparaexplicarqueendetermina-
dascircunstancias,unadultocuando interactúacon
unniñoparaenseñarlealgo,esmedianteunaayuda
deacuerdoacómopercibeelniñolatareaoeladulto
suponeelniveldecompetenciadelniñoencuestión,
esdecir,aunamayorincompetenciadelniñoenton-
cesmayoreslaayudadeladultoquetieneintención
de enseñarle algo, y así enmedio de un proceso de
aprendizaje si elniñova aumentando su competen-
cia entonces el adulto va disminuyendo sunivel de
ayuda o sea el adulto retira las ayudas construidas
inicialmenteporque elniñova realizando las tareas
deformaindependiente.Comovemoselprocesodel
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andamiaje(scaffolding,Bruner,1984)suponeelesca-
lonamientodelasayudasfacilitadorasenfunciónde
loyaalcanzadoporelniñoyporelotrodemandante
paraqueelniñollegueaunaejecuciónautónomade
laactividad.

ParaJ.BrunerestaconcepcióndeAndamiajeimpli-
caensubaseensimilitudconVigostky,latransmisión
delasexperienciasatravésdelahistoriaesefectuada
por“trasmisionessucesivas”deideasquevanasegu-
randoquelosdescubrimientosyadelantosdelosmás
capaces pasen a ser atributos de losmenos capaces,
el lenguajeeselmedioo instrumentodemediación
ytransmisión.Hayunazonaentreloqueelniñoya
posee, que las personas pueden llegar a descubrir al
presentarsediferentessituaciones,peroesedescubri-
miento se realizará con la ayuda del instructormás
avanzado.

Vigostky considerabaque el sujetodel desarrollo
esun sujeto activoyno reaccionante, al estilo con-
ductistaalosestímulosexternosdelmedio,estesuje-
to, según su representación teórica general (porque
noloexplicaenprofundidad).

Indudablementeelusodelametáforadeandamia-
jeparaalgunosautores está limitadapor laposibili-
daddelusodeayudasdiferenciales,segúnexigencias
decadaniñoysusnecesidadesenelaprendizajeesco-
lar frontal, es decir, para algunos es prácticamente
imposible cuando hay que enfrentar un proceso de
enseñanza aprendizaje-frontal con un grupo nume-
roso de niños, en tal sentido, se expresan autores
comoR.Baquero,estaslimitacionespuedenserváli-
das, pero no resta importancia al concepto de ZDP.
Las ayudas diferentes en momentos diferentes, en
tareas cambiantes, aúncon sucomplejidad si se tie-
nenpresentes en la educación, se pueden combinar
lasayudasdelospadresconladelosmaestros,conla
decoetáneosmásavanzados,siqueremosdesarrollar
una educación de calidad, los conceptos expresados
acámejoranlacalidaddelaenseñanza–aprendizaje,
aúncuandonoesténdadastodaslascondicionesdel
aprendizaje,enmiopiniónsonfalsas lasconcepcio-
nesdealgunoseducadoresencuantoacreartodaslas
condiciones del aprendizaje, pues la vida real en la
cual se inserta el aprendiz no presenta siempre esta
condicionalidad. Para el aprendizaje informalpuede
sermuyútillacomprensióndelaZDPporlospadres,
nosolamenteparalosdocentes.

La cooperación, ennuestraopinión, comportauna
aceptaciónmutuaentreelmásavanzadoyelmenosade-
lantado,enellointervieneaspectosmotivacionales.

Integración y educación sexual: el mejor apoyo

Tanto la Integración como la Educación Sexual
deben de estructurarse en sistema y convenir que la
educaciónyenseñanzadeladiscapacidadrequiere:

-Elacercamientoalmundode losniñosyadoles-
centesnormalesbasándose en ladeterminaciónde la
ZonadedeDesarrollopotencial.

-Laenseñanzayeducacióndeberíasergrupaleindi-
vidualizadalomásposible.

-Latareasytemáticasserángraduadasdelasmenos
complejasalasmáscomplejas.

-Educaciónyambienteplanificadoconflexibilidad
delosprogramasdelaescuelageneral.

-Refuerzosinmediatosdelasconductaslogradas.
-Todospuedenmejorarenalgúngradomásalláde

laintensidaddeladiscapacidad.
-Trabajoenequiposcolaborativosdeeducadoresy

reflejodeestacolaboraciónenloquedebenaprender
losniñosyadolescentescondiscapacidad.

-Corresponsabilidaddelasfamiliasenelapoyoalas
personasdiscapacitadas.

-Profesores,educadores,personaldesaludcompro-
metidosconsulabor.

-Conocimientosbásicosde losdocentesacercade
laeducaciónintegracionistaysexualdeldiscapacitado
mental.

ParticularmenteacercadelaEducacióndelaSexua-
lidadestadebeestructurarsesobrelabasede:

-LacomprensióndelaSexualidadcomounatemá-
tica de suma importancia para todas las personas con
caráctertranscultural.

-LaSexualidadesunáreadeconocimientonosólo
para las ciencias sino el conocimientopopular, con lo
cualdealgunamaneratrasciendeyestápresenteenla
vidadetodosincluyendolosdiscapacitados.

-Tenerpresentequelaeducaciónsexualdebedesmi-
tificarcreenciasymitos.

- La salud sexual requiere tener presentes criterios
morales,religiosos,subjetivosindividuales,delavidade
parejasydelosdescubrimientosdelaSexología.

Paraunaadecuadaeducaciónsexualdelaspersonas
con y sin discapacidad se tendrán en cuenta criterios
integrativossinreducirlaalsexooerotismo.

Existen muchos conceptos sobre sexualidad, nos
pareceinteresantecomopuntodepartidalaconcepción
planteadaporelDr.EusebioRubio(13),expresidentede
lasociedadmundialdesexología(WAS)queplanteaque
lasexualidadcomprendevariossubsistemasuholones:
reproducciónhumana,elGénero,elErotismoyelVín-
culoAfectivoInterpersonal.Cadaunodeellosreflejan
aspectos biológicos, psicológicos individuales y otros
(Tabla1).

De acuerdo con todo lo expuesto un programa de
educación sexual para el discapacitado mental tendrá
presentepor supuesto losholones anteriores así como
elgradodeoniveldeladiscapacidad,laedadmentalde
losniñosyadolescentes,lasfuncionesmasconservadas
asícomoelconocimientopreviodeloseducandos, las
cuestionesquelesinquietan,quepreguntan,cuálesinte-
reses expresan y otros factores, pero siempre tratando
lastemáticasenunmarcodesinceridadatendiendolas
diferencias individuales yaque elprogramadeberá ser
flexibleycontaráconlaorientaciónypreparaciónpara
docentesypadres.

Paradigma socio-cultural, integración y educación sexual en personas con Discapacidad Mental
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Existendiferentesformasparaelaborarprogramasde
educaciónsexual,sipartimosdeloscriteriosantesmen-
cionados deberán, en nuestra opinión, contener dife-
rentes temáticasdespuésdesaberquesabenypiensan
docentespadresyniñosoadolescentes,conlocualesta-
mosplanteandolanecesidaddeinvestigacionesempíri-
casenestaimportantecuestión.

El programa adaptado a edades, desarrollomental,
mediosocio-culturalypotencialidadespuedereferidoo
paraadolescentesyjóvenescomprendertemáticasyejes
comolossiguientes:

-Desarrollohumanoyreproducción.
-Cuidadoehigienedenuestrocuerpo.
-Elcuerpopropioytodosloscuerpostienenpartes

diferencialesentrepersonasyentreniñas,niñosyado-
lescentes,elcuerpoessexuado.

-Cadacualdebecuidardesupropiocuerpoyaceptar
lasdiferenciascorporalesdiversas.

-Loscuerpostienencapacidaddecrearvidaynuevos
cuerposigualqueenelmundoanimal.

- El amor y la intimidad se expresan de diferentes
maneras,apropiadassegúnelmomentoyellugar.

-Somosresponsablesdenuestrocomportamientoen
generalydenuestrocomportamientosexual.

-Paratomardecisionessexuales,laspersonasmedi-
tanysoneducadasparaello,respetandolaselecciones
sexualessobrediferentesorientacionessexuales.

-Lasexualidadesunderechoyseexpresadediferen-
tesmanerasalolargodelavidasegúncrecemosdisfru-
tandodeella.

- La sexualidad tiene que ver con los valores en la
vidayseexpresaatravésdeesosvalores.

-Seaprenderáatenercomportamientossexualesque
realzanlavidasinproducirdañosentrelaspersonaspor
loquehayqueprotegerycuidarnuestrocuerpoypro-
tegerlo.

- Para comprender la sexualidad se debe buscar la
información y canalizar nuestras dudas con nuestros
padresyenelsenodelafamilia.

- Nuestra salud sexual es protegida de diferentes
maneras igualque la saludengeneral,así losanticon-
ceptivosevitanlosembarazosnodeseados.

- Haymuchasmaneras de evitar las infecciones y
enfermedadessexualesincluyendoelHIV.

Holón sexual Reproductividad Género Erotismo
Vinculación 

interpersonal 
afectiva

BIOLÓGICO

Sistema reproductivo, 
concepción, 
embarazo y parto. 
Anticoncepción.

Dimorfismo en los 
niveles genético, 
anatómico, genital, 
neurológico, con su 
expresión funcional.

Bases bioquímicas 
y neuronales de 
la vivencia erótica. 
Fisiología de la 
respuesta sexual.

Bases biológicas de 
los fenómenos de 
vinculación humana.

PSICOLÓGICO
INDIVIDUAL

Identidad reproductiva. 
Significados 
psicológicos de 
la paternidad y 
maternidad.

Identidad de género. 
Desarrollo de las 
conductas dimórficas.

Identidad erótica. 
Simbolización 
erótica. Experiencias 
autoeróticas.

Emociones vinculativas. 
Experiencia amorosa. 
Patrones de 
vinculación (apego). 
Enamoramiento.

PSICOLÓGICO
SOCIAL

Determinantes 
de las conductas 
reproductivas y 
contraceptivas en 
grupos.

Papeles sexuales. 
Masculinidad y 
feminidad.

Significados grupales 
de la experiencia 
erótica. Actitudes 
sociales ante la 
virginidad. Permisividad 
premarital.

Patrones de formación 
de pares. Formación y 
ciclo de las parejas.

SOCIOLÓGICO Guiones parentales.

Guiones sexuales. 
Estereotipos sociales 
de la masculinidad y 
feminidad (machismo, 
hembrismo).

Guiones de conducta 
erótica. Reacciones 
ante conductas 
aceptadas y prohibidas. 
Homofobia.

Determinantes sociales 
de la formación de 
pares. Significados 
sociales ante la 
vinculación.

ANTROPOLÓGICO

Papel y lugar de 
la maternidad y 
paternidad en la 
cultura.

Género en su 
dimensión cultural. 
El género con otras 
variables culturales 
como el manejo del 
poder.

Códigos morales 
(doble moral sexual).

Matrimonio. Divorcio. 
Disoluciones de 
vínculos.

LEGAL

Legislación de 
la paternidad, la 
maternidad, adopción, 
herencias, etc.

Legislación del género; 
función de ser hombre 
o mujer.

Legislación sobre la 
conducta.

Legislación sobre el 
divorcio

Tabla 1. Relación de algunos conceptos y variables de la sexualidad de acuerdo al nivel de estudio y holón sexual
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-Semuestrarespetoporlosvaloressexualesdelas
personas con diferentes estilos de vida y orientación
sexual, ya que el valor de las personas depende de
muchasotrascualidades.

-Seaprenderáquetodaslaspersonastienenderecho
arecibirinformaciónsobrelasexualidad.

Asíbasadosenestosymuchosotros conocimien-
tos yhabilidades se educará  dentro de lo posible en
unprocesodeintegración,comopersonas,ellostienen
derechoalaexpresióndesusexualidadysuautorrea-
lizacióncomohombresymujeresellímitenolodebe
marcar a priori la sociedad sino sus posibilidades de
desarrollo.

Ladiscapacidadnoes razónparanoayudaraque
expresen lo más libremente posible su sexualidad y
orientación sexual, la educación sexual será libre y
ajustadacomocualquierotroaspectodelapersona.El

cuerpopropioyloscuerposdehombresymujeresson
diferentesydebenaprenderatenercuentaconciencia
desupropiaintimidadypudoresdecir,contribuirala
madurezpsicosocialsobrelasexualidadincluyendoel
erotismo y autoerotismo. El aprendizaje de contactos
inconvenientesquedebeevitarimplicaráquenodebe
guardar como un secreto las intenciones de otros de
tocarsusgenitalespuesnoseránjuzgadossinoayuda-
dossilocuentanasuspadres.

Debemos recordar en reafirmación de todo lo
expuestohastaahora:salvoencasosdondelasituación
estáagravadaporotraspatologíasocuandohaycom-
promiso asociadode anomalías genitales  congénitas,
laspersonasconRetrasoMentaldesarrollandemanera
similar la sexualidad como lapoblacióngeneral, si la
discapacidadesentreleveymoderadasusexualidadse
acercaalanormadedesarrollo■
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DomingoCabredylasInstituciones
deSaludPúblicaenlaArgentina

NorbertoAldoConti

Nota biográfica

Nació en Paso de los Libres, Corrientes, el 20 de
diciembrede1859y falleció enBuenosAires el 27de
noviembrede1929.SerecibiódemédicoenlaUniver-
sidad de Buenos Aires en 1881 con una tesis doctoral
tituladaContribuciónalestudiodelalocurarefleja,trabajó
tresañoscomopracticanteenelHospiciodeMujeresy,
en1884, ingresó comomédico interno alHospiciode
lasMercedesdondedesarrollósuprolíficacarreracomo
alienista hasta su retiro en 1916.Destacan en su vida
profesionalelhabersidoProfesorTitulardeClínicaPsi-
quiátricadesde1892hasta1916,PresidentedelCongre-
soInternacionaldeMedicinaMentaldeParísen1889,
representantealCongreso InternacionaldeAntropolo-
gíaCriminalenGinebraen1896ydelegadoargentinoa

losCongresosMédicosLatinoamericanosquesedesarro-
llaronentornoalaépocadeCentenario.Tambiénviajó
porEuropaenviadoporelgobiernoargentinoparaestu-
diar la organización de losmodernos dispositivos psi-
quiátricosque inspiraronproyectos como lasColonias
deLujánydeTorres,enlaProvinciadeBuenosAires.De
esosviajessurgiólaideadeiniciarlosestudiosneurobio-
lógicosenlaArgentinaconlamismarigurosidadcientí-
ficaqueobservóenAlemania,atalefectocontratóaun
jovenneurobiológo alemán llamadoCristofredo Jakob
paraquienconstruyóunpabellónmodelodeinvestiga-
ciónenelHospiciodelasMercedesenelcualcomenzóa
desarrollarseunaintensaactividadcientíficaentornoa
laanatomíapatológicaylamicroscopiacerebral

Cabred y la Salud Pública

En1893CabredsucedióenlaDireccióndelHospicio
aLucioMeléndez,quienfuerasumaestroyorientador
de laprimeramatrizdisciplinarpsiquiátrica argentina,
ejerciendo ese cargo durante veintitrés años. En todos
esos años además de llevar adelante la organización y
asistenciaenesa institucióndesarrollóuna importante
tareaal serelprincipal impulsordepolíticassanitarias
deestadoenunaépocaenquelapresenciadelasIns-
tituciones de Salud Pública a nivel nacional eran tan
solounproyectoenlasmentesdelosarquitectosdela
Nación.BajoelamparodeJulioArgentinoRoca,durante
susegundapresidencia(1898-1904)yenladécadapos-
terior,Cabreddesarrollóunabastaactividadquequedó

Domingo Cabred
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plasmada en la construc-
ciónypuestaenfunciona-
miento de la primera red
de Salud PúblicaNacional.
Enmayo de 1899 se inau-
guranlasobrasde laColo-
nia Nacional de Alienados
OpenDoorenLuján,Pcia.
de Buenos Aires, a la cual
concurreelpresidenteRoca
y Cabred lee un discurso
publicado en esta misma
secciónen1990.LaColonia
comienza a recibir pacien-
tesen1901yconstituyeun
dispositivodeavanzadaen
laatencióndelosalienados
comolopreveíaCabreden
sudiscursoinaugural:

“Eldíadehoydamoscumplimientoalaleynacionaldel
2deoctubrede1897,queordenalacreacióndeunasilode
alienadossegúnelsistemaescocés,llamadodepuertasabier-
tas, destinadoamodificar fundamentalmente laasistencia
deestosenfermos.”

“...seproduceenEscociaunareformaradicalenlacons-
trucciónmaterialyorganizacióndeestosestablecimientos...
sederribanlosmurosinterioresyexterioresysesuprimenlas
rejas dejando completamente libre el horizonte... se deja...
duranteeldíaabiertas laspuertasde lamayorpartede los
departamentos;sesuprimecasitotalmenteelencierrocelular;
seconcedepermisoagrannúmerodeenfermosparasalirdel
asilo,bajopalabradadaporellosmismosdevolveraél;ya
eserégimendepositivalibertad,quehacepocosañoshabría
parecidounabsurdoyverdaderalocura,sedaelbreveycon-
ceptuosonombredeopendoor.Siguiendoesavíaseestablece
otraformadeasistencia,igualmentelibre,yeselpupilajede
alienadosincurableseinofensivosenelsenodefamiliasagri-
cultoras.”

“Laobservaciónhademostradoque,porlomenos,el80%
delapoblacióndelosasilosdealienadospuedeusardeuna

real libertad , con positivas ventajas para su salud física y
mental,ysinperjuicioalgunoparalosquelosrodean.”

“Elcultivodelatierraeslatareamáshigiénicayquemás
lesplace,enrazóndequeseefectúaalairelibre...representa,
porúltimo,unafuenteimportantederecursos.”

“El costoy sostenimientode losasilos-colonia es enfin,
muchomenorqueeldelosmonumentalesasiloscerrados...he
vistoel70%desupoblaciónocupadaentrabajosagrícolas...
calculándosequeelvalordeltrabajodelenfermorepresenta,
porlomenos,eldesupropiosostenimiento.”

“Ademásdeltrabajoseimplementaránotrosmodificadores
mentales...muyeficaces,comolasdiversionesvariadasyfre-
cuentes:bailes,conciertos,representacionesteatrales,regatas,
pic-nics...esapoblaciónviviráenpequeñasyrisueñasvillasde
puertasabiertas,sinmurosysinrejas...enlasquenadarecor-
darálainútilyperjudicialsecuestraciónaqueestánsometidos
hastahoy.”

“La secuestración a la que están condenados todos los
enfermos...enlosasiloscerradoses...contrariaalosderechos
delhombreyalasexigenciasdeltratamientocientíficodela
locura.Ysontanmezquinoslosresultadoscurativosalcanza-
dosenestosestablecimientos,queMarandondeMontyel los
llamafábricasdecrónicosydeincurables.”

El 28 de julio de 1906 se sanciona la Ley 4953 la
cualdisponelacreacióndeasilosyhospitalesregiona-
lesendistintasprovinciasdelpaís,atalefectosecrea
laComisiónAsesoradeAsilosyHospitalesRegionales
de la cual DomingoCabred es nombrado presidente.
Por iniciativade lamisma se crean las siguientes ins-
tituciones:AsiloColoniaRegionalMixtodeAlienados
deOliva,ProvinciadeCórdoba,SanatorioNacionalde
Tuberculosis de Santa María de Punilla, Provincia de
Córdoba, Hospital Común regional del Chaco, Asilo
ColoniaMixto de Retardados de Torres, Provincia de
BuenosAires,Hospital Regional de BellVille, Provin-
cia de Buenos Aires, Hospital Regional de RíoNegro,
Asilo Nacional Nocturno de la Capital Federal, Asilo
ColoniadeNiñosAbandonados,Olivera,Provinciade

Buenos Aires, Hospital Regional
AndinoPresidentePlaza,Provin-
ciadelaRiojayHospitalRegional
ComúndeMisiones,Posadas.De
esta manera durante la gestión
de Domingo Cabred se crearon
10.750camasenlasinstituciones
deSaludPúblicadetodoelpaís.

A continuación se reproduce
el discurso leído por Domingo
Cabred en ocasión de la coloca-
cióndelapiedrafundamentaldel
AsiloColoniaRegional deRetar-
dadosel15denoviembrede1908
y publicado por la Imprenta del
Hospicio de lasMercedes en ese
mismoaño■

Vista de conjunto de algunos edificios del Asilo Colonia Mixta de Retardados 
de Torres, reproducida en la Memoria Médico-administrativa del año 1929.

Caricatura de Cabred,  
Caras y Caretas (1902)
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DiscursoInaugural,AsiloColonia
MixtodeRetardadosdeTorres

DomingoCabred

ExcelentísimoSeñorPresidente:
ExcelentísimoSeñorMinistro:
Señoras,Señores:

LatutelagenerosadelEstadosehacesentirestavezafavordelaclasededesvalidosmentales,llamadosretardados,paraquienes
selevantaelestablecimientocuyaprimerapiedracolocamoshoy.

LafundacióndeesteasilocoloniaregionalseefectúaencumplimientodelaLey4953,promulgadael28dejuliode1906,cuya
trascendentalimportanciasehaceevidenteconsoloenunciarsuobjeto:lacreacióndeasilosyhospitalesregionalesparalaasistencia
ytratamientodetodaclasedeenfermedades.

ConsumoplacercumploundeberdeestrictajusticiarecordandoenestaocasiónelnombredeldoctorManuelAugustoMontesde
Oca,exMinistrodeRelacionesExterioresyCulto,quien,conlavisiónclaradelanecesidaddeproveeralahospitalizacióndemillares
deenfermosindigentes,quedetodoslospuntosdelpaísacudenalacapitalfederal,formulóelproyectodelaleymencionadaylo
sostuvoelocuentementeenelCongreso.

Estahermosaleydebeneficencia,havenidoasíadarlasolucióncompleta,queyanoadmitíaespera,alimportanteproblemade
asistenciapúblicanacional.

Meesmuygrato,asimismo,hacerconstarqueelExmo.señorPresidentedelaRepúblicaprestó,desdeelprimermomento,el
apoyodesualtaautoridadalreferidoproyecto;quefacilitó,detodasmaneras,elcumplimientodelaleydandoalacomisiónqueme
honroenpresidirlasmásampliasatribuciones;yque,porúltimo,movidosiempredelmismoelevadointerés,sehadignadoaceptar
elpadrinazgodelanacienteinstitución,prestigiandoestafiestaconsupresenciayconsupalabra.

Esteasilovieneallenarunanecesidadsentida,pueselpaíscarecedeestablecimientosespecialesparaestaclasedeanormales.Por
eso,desdemuchosañosatrás,palpandocomodirectordeLasMercedes,losmúltiplesinconvenientesquedeellosederivan,hegestio-
nadolacreacióndeunasiloescuela,sistemacolonia;yesfácilimaginarse,anteelhechoquehoycelebramos,¡laíntimasatisfacción
queexperimentoviendocolmadosmisanhelos!

Prescindiendodelosretardosprofundos,sabidoesque,aúnlosmenosdegenerados,nosolonopuedenrecibirenlasescuelascomu-
neslainstrucciónnecesaria,sinoquetambiénconstituyenunelementodedesordenyaúndepeligroparalapoblaciónescolarnormal.
Tampocoseadaptanalavidasocial,puesestosdébilesmentalesyanómalosmoralessehallanexpuestosacaerycaenconfrecuencia
enelvicio,ladelincuenciaolalocura.Porconsiguiente,asistirlos,educarlos,hacerlosútilesparasimismosyparalacolectividad,
aplicándolesuntratamientooportuno,esobradeamoralprójimoydedefensasocialalmismotiempo.

Esteestablecimientoeselprimeroquesurgeenlaseriedelosgrandesasilos,queformanpartedelprogramadelacomisión,
aprobadoporelGobierno,yqueenbrevevanaconstituirse.LosplanoshansidotrazadosporelseñorarquitectoH.Thalmann,con
lacompetenteintervencióndelseñordirectordeobrasarquitectónicas,ingenieroCarlosMassini,deacuerdo,enuntodo,conlosprin-
cipiosdeordenmédicoypedagógicoestablecidosporlaComisión,yquecaracterizanelsistemaaquerespondeelinstituto.

Lacreacióndeesteasiloabreasíunaeranuevaeneltratamientodeestaclasedeanormales,pues,entrenosotros,lomismoque
enlospaísesmásadelantadosdeEuropa,hansidolosúltimosenalcanzarlosbeneficiosdelaclaridadydelaciencia.Essabido,en
efecto,−ysinnecesidadderemontarnosalostiemposdelaGreciaantigua,dondelosEspartanosutilizabanelEurotasparaeliminar
asusniñosdegenerados−que,hastaprincipiosdelsigloXIX,aunenlasnacionesmáscivilizadas,estosanormalescarecíandetodo
tratamiento.

ApartirdeesaépocacomenzóenalgunospaísesdeEuropaadespertarseciertointerésafavordeellos,yfueronalojadosensec-
cionesdeloshospitalescomunesydelosmanicomios,aunqueennúmeroreducido,pueselconceptodeincurabilidadqueinspiraban
estospobresagenésicos,estabatanarraigado,queseconsiderabainútilcualquieresfuerzoeducativoydispendiosatodaerogación.

Francia,quemercedalostrabajosdePinelydeDaquinfueraunadelasiniciadorasdelareformaeneltratamientodelosaliena-
dos,estambiénalaquelecabeelhonordehaberpuestoenpráctica,porprimeravez,en1801,aunqueenformadepequeñoensayo,
elsistemaconcebidoporItard,paralaeducacióndelidiotallamadoelSalvajedeAveyron.Algunosañosdespués,Belhomme,ensu
estudiosobreelidiotismo,afirmabaterminantementeelconceptodelaeducabilidaddelosfrenasténicos,formulandoestaconclusión:
losidiotassoneducablessegúnsugradodeidiotismo.LaverdaddeeseconceptofuepatentizadaporFérrusenBicêtre,yporFalret
enlaSalpêtrière,conlosbuenosresultadosobtenidosenlasescuelasquefundaronrespectivamenteenesosasilos,en1828y1831,
paralaeducacióndeniñosidiotas.F.Voisin,alcanzaba,pocodespués,igualesresultadosenelinstitutoparticularestablecidoporél;
pero,hastaentonces,faltabaunmétodoprecisoycientíficoqueorientaradebidamentelaeducacióndeestosanormales.Esemétodo
fuecreadoenFrancia,en1842,porelsabioSeguín,cuyaactuacióninteligenteyabnegadaafavordeellos,durantecuarentaaños,en
EuropayenlosEstadosUnidos,hacedeélelapostoldeestosdesgraciados.

CasialmismotiempoqueSeguín,SaegertenAlemaniayGuggenbuhlenSuiza,iniciabaneltratamientodelosfrenasténicos,que
debíaalcanzarenlaprimeradeestasnacionesunperfeccionamientotal,quelacolocaenprimeralínea.SabioscomoKind,Guttstad,
Ideler,Cramer,ymástardeAlt,Sommer,Weygandyotroshandadounimpulsoconsiderablealestudioytratamientodelosanorma-
les.Celébransefrecuentementeenesepaís,congresossobreeducacióndefrenasténicos;publícanserevistassobreestamateria;seorga-
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nizansociedadesprotectorasdelainfanciaanormal;créanseclasesespeciales,anexasalasescuelascomunes,escuelasautónomas,y
asilosenlacampaña;seabrencursossobrepsicologíadelosretardados,enqueseponendemanifiestolasrecientesadquisicionesdela
anatomíanormalypatológicadelcerebro,ylosresultadosdelaexperimentaciónpsicológica;y,finalmente,comodignocoronamiento
deesosesfuerzossedictanleyesquehacenobligatorialaasistenciaylaeducacióndelosanormales.¡Hermosoejemplodelacultura
humana,quedebemosimitarennuestropaís!

EnInglaterra,−paísclásicodelainiciativaprivada−seprodujotambiénunactivomovimientoenfavordelosretardados,merced
alapropagandayalosestudiosdeConolly,Reed,Colstream,Brodie,Clouston,ShuttleworthyBeach.Fundáronselosmangníficos
asilosdeEarlswood,Essex-Hall,RoyalAlbert,Darenth,Clapton,etc.,yposteriormentenumerosasescuelas.EnEscociafueroncreados
losasilosdeBaldovanydeLarbert.

TaninteresantemovimientodelafilantropíaydelacienciasehageneralizadoenlamayorpartedelospaísesdeEuropa,yasí,
Dinamarca,Austria,Suiza,Bélgica,Holanda,Noruega,Suecia,ItaliayRusia,hanestablecido,conelmejoréxito,estetratamiento.
Mereceespecialmenciónlaprimeradeestasnaciones,puespresentaelmayornúmerodeniñosasistidosconrelaciónasupoblación,
yposeeelasilodeBrejning,unodelosmásbellosdelmundo,obradelprofesorKeller.

Francia,quedetanfelizmaneracomenzaralaeducacióndelosanormalesenBicêtre,laSalpêtrière,Vaucluse,Vallée,etc.,seha
detenidoenelcamino,noobstantelosesfuerzosdeDelasiauve,deBourneville−elsabioorganizadordeadmirableservicioderetarda-
dosdeBicêtre−,deA.Voisin,Blin,Régis,Binet,Rouvinovich,ydeotrospsiquiatrasyeducacionistas.

Pero,esteestacionamientoestáapuntodedesaparecer.EstadísticascomoChaumié,BourgeoisyBriand,hanafrontado,con
entusiasmo,elestudiodelainteresantecuestión,asesoradospormédicos,psicólogosypedagogos;yfrutodeeseestudio,eselproyecto
deleypresentadoalosCámarasenjuniodelañoppdo.,sobreinstruccióndeanormales,quecomplementalaleydejuniode1904,
relativaalospupilosdifícilesoviciososdelaAsistenciaPública.

LosEstadosUnidoshanincorporado,hacemásdecincuentaaños,asurégimeneducacional,laenseñanzaderetardados,promovida
porMann,SummeryelmismoSéguin.Encambio,enlaAméricaLatina,poco,muypocosehahechoenestesentido.Lasecciónde
retardadosdelHospiciodelasMercedesyladelmanicomiodeRíodeJaneiro,fundadaestaúltimaen1903,enlascualessellevaacabo,
enpequeñaescala,eltratamientomédicopedagógico,conexcelentesresultados,indicanúnicamentequesehacolocadoelprimerjalón.

ElConsejoNacionaldeEducacióndenuestropaís,tiene,desdehacepocotiempo,elpropósitodeagregaralasescuelascomunes,
seccionesespecialesparalaenseñanzadeniñosanormales.Existe,además,unproyectodeleypresentadoporeldiputadoCarlés,el
año1907,sobrecreacióndeescuelasconidénticofin.

Veamos,ahora,loquerepresentaelestablecimientoquehoycomienzaalevantarse.Estádestinadoalaasistenciayeducación
deretardados,deambossexos,cualquieraqueseaelgradoylaformadelainsuficienciapsíquica.Losanormalesleves,losmedianos
yprofundos,apáticos,instables,amorales,conparálisis,concrisisconvulsivasodelirantes,inadaptadostodosalmedioescolaryal
mediosocial,sehallaránaquíagrupadosydistribuidosconvenientementeenlasdiferentesseccionesysubseccionesdequesecompone
elinstituto.Seaplicarálaeducaciónfísica,intelectual,moralyprofesional,bajounadirecciónmédica,delaquetantanecesidad
tienenestosanormales,formandotodoelloeltratamiento,tanacertadamentedesignadoporBourneville,conelnombredemédico
pedagógico.Losmedioseducativosespecialesquesepondránenpráctica,consultaránlasaptitudesindividuales,ytendránfundamen-
talmenteporobjetolautilizaciónsocialdelretardado.Poreso–eindependientementedelaenseñanzaconcreta,sensorial,intuitiva,
delaescuela-,lostrabajosmanualesenlosdiferentestalleres,yelcultivodelatierra,ensusdistintasformas,constituiránlabase
deltratamiento.Fueradesueficaciaeducativa,eltrabajo,aplicadoengrandeescala,serátambiénunfactorimportantedeeconomía
paraelinstituto,comoseveenlosmanicomiosbienorganizados.

Pararealizartanhalagüeñoprograma,elnuevoasilodispondrádetodosloselementos.Selevantaenunhermosoprado,dedos-
cientastreintaycuatrohectáreas,muyfértil,rodeadodevíasdecomunicación,ysecompondrádenumerosospabellonesseparados.
Laformadeestosesladechalets,pequeños,sencillosycómodos,adaptadosalascondicionesdenuestroclima,yubicadosenorden
disperso,enmediodejardines,loquedaráensuconjuntolaimpresióndeunpintorescopueblecito.

Constaráelasilodecincograndessecciones,separadasentresíporampliasavenidas.Laprimera,esladeadmisión,donde,asu
ingreso,seránexaminadosyclasificadoslosanormales,antesdeserdistribuidosenlasseccionesquelescorresponda.Lasegunda,
paraeducables,que,ademásdelasvillasdealojamiento,contarácontalleresparavariosoficios,laescuela,elgimnasio,elteatroy
laiglesia.Latercera,pararetardadosprofundos,cuyasvillastendránensudisposicióninterior,todoloqueserequiereparaeltrata-
mientoycuidadodeestos.Lacuarta,paraadultostrabajadores.Laquinta,laformanlalechería,elcriaderodeavesyeldecerdos,
rodeadosdeloscamposdecultivo,losserviciosgenerales,cocina,casademáquinas,etc.

Nohabrámurosdecircunvalaciónquelimitenelhorizonte;yelsistemadepuertasabiertas–opendoor-,regiráampliamente
paraestosanormales,comorigeparalosalienadosenelestablecimientoquedesdeacásedivisayquetambiénnoscupoelhonorde
fundar.

Llevadosalaprácticaestosprincipioscientíficosyhumanitarios,bajoelrégimendelinternado,queeslamejoraforma,deeduca-
ciónparaanormales,seobtendrán,enlaArgentina,losmismosbeneficiosalcanzadosenlasinstitucionessimilaresdeEuropa.Ypara
quesevea,enformaconcreta,hastadondepuedellegarelbienqueestasreportan,citarélascifrasdeunaestadísticadelAsiloRealde
Lancaster,pararetardadosdetodasclases,mencionadaenuntrabajodeldoctorDemoor.Deeseestablecimientosalieron:13.5%,en
condicionesdeganarselavida;22%,muymejorados;22%,sinmejoría;29%,trasladadosaotrosasilos;8.5%fallecidos.

Hagamos,entonces,votos,Exmo.señorPresidente,Exmo.señorMinistro,señorasyseñores,porqueelinstitutomédicopedagógico
quehoyfundamos,enelcualserealizará,enloposible,estahermosaobraderegeneración,abrasuspuertascuantoantesalospobres
seresquetienennecesidaddeél.

Hedicho■
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Elcongresosedesarrollóentreel28dejunioyel2de
juliode2009yfueOrganizadoporlaFederaciónMun-
dialdeSociedadesdePsiquiatríaBiológica.EstaFedera-
ción,fundadaen1974ycompuestapor63sociedades
nacionales y por miembros individuales, representa
aprofesionalesdemásde74países.Está conformada
por un 88% de clínicos y un 12% de investigadores,
pertenecientesun50,8%apaíseseuropeos,un32,1%
apaísesasiáticos,un10,3%aSudamérica,un1,78%a
AméricadelNorteyelrestoaÁfrica,OceaníayMedio
Oriente.Es importante tener encuenta estosdatos al
reflexionar sobreelorigende laproduccióncientífica
del congreso. Siguiendo esta integración, dos colegas
argentinos, los doctoresMarcelo Cetkovich-Bakmas y
AndreaMárquezLópezMato,formaronpartedelComi-
téCientíficoInternacionaldelcongreso.

El programa científico buscó reflejar ampliamente
los últimos avances en biología, genética molecular,
neurociencias, en la nueva generación de tratamien-
tosbasadosenelconceptodeneuroplasticidadyenel
impactoquetienensobreeldiagnóstico,eltratamiento
ylarehabilitacióndelaspersonasquepadecentrastor-
nosmentales.

La elección de París como sede del congreso tam-
biénessignificativa.Estaciudadhasidotestigodedesa-
rrollosimportantesquemarcaronépocasenestaespe-
cialidad. En elHospital Salpetriere de Paris, en 1794,
trabajó Philippe Pinel, considerado el fundador de la
psiquiatríamodernayquienlaintegrólapsiquiatríaala

medicinaalaplicarmétodosempíricosparasuestudio.
SigmundFreudvisitóenParís,en1885,aJean-Martín
Charcot,cuyosestudiossobrelahisteriainfluenciaron
lasideasdelcreadordelpsicoanálisis.YaenelsigloXX,
fueenParísqueJeanDelayyPierreDeniker,enelHos-
pitalSaintAnne,introdujeronlaclorpromazinaparael
tratamiento de la esquizofrenia. En lamismadécada,
el francés Jean-FrancoisBuisson reconoció, junto con
MaxLuire,deEE.UU.,elprimercompuestoantidepre-
sivosintético,laisoniazida.

Las sesiones se llevaron a cabo en el cómodo y
modernoPalaciode losCongresos.Encontraposición
con el variadoorigende losparticipantes, quizáspor
razonesprácticas,elidiomaoficialdelcongresofueel
inglésynohubotraducciónaningúnotroidioma,ni
siquieraalfrancéslocal.

Las actividades se organizaron bajo tres aspectos:
ciencias básicas, ciencias clínicas e interfase. Hubo
conferencias, simposios,workshops, sesiones de deba-
te, sesiones de guía de tratamientos, comunicaciones
libres, premios a investigadores jóvenes, exhibición
diaria de pósters y simposios satélite de la industria,
integradosalprogramageneral.

Especialmente interesantes fueron los simposios
“Tratamiento de largo plazo en esquizofrenia: estrategias
paraayudaramaximizarlosresultadosindividualesenlos
pacientes”y“Mejorandolasalud,lacogniciónylarespues-
taenesquizofrenia”.

NovenoCongresoMundial
dePsiquiatríaBiológica

París,juniode2009

PabloMiguelGabay

confrontaciones
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En el primero, John Davis, de la Universidad de
IllinoisenChicago,hablósobrelaexperienciadeuna
décadaconantipsicóticosatípicosporvíaoral.Mencio-
nóqueexistenmuchasdiferenciasentrelasdrogasde
segundageneración,peseaquetodassonefectivas.Se
refiriótambiénalarecaída,quealcanzapormesal15%
delospacientesquerecibenplacebo,encomparación
conel1,6%mensualdelosquerecibenunadrogaacti-
va.Tambiénserefirióalaumentodepesoqueprovocan
distintosantipsicóticosdeprimeraydesegundagene-
ración,aumentoquedependedediferentesfactoresde
riesgo individualesperoque,noobstante, alcanzaun
10%delpesocorporalenunlapsotanbrevecomoun
pardemeses.Setieneunaideadelagravedaddeesta
situación si se consideraque esunporcentaje similar
alaumentodepesoporsobrealimentacióndelapobla-
cióndeEE.UU.alolargodetodalavida.

JosephPeuskens,profesordelaUniversidadCatólica
deLovaina,Bélgica,serefirióalasbarrerasqueimpiden
losresultadosexitososdelostratamientos.Recordóque
laadherenciaaltratamientonoesestablesinoparcial
enlamayoríadelospacientes,queel70%tienepoco
insight,quelosmásjóvenestienenmenosadherencia,
queesprobablequeunpacientequerecibetrestomas
diariasno cumpla con todasyque, amayor ladosis,
mayor la cantidadde efectos secundarios quedificul-
tan la adherencia. Recalcó tambiénque la recaídano
esinmediataantelasuspensióndelamedicación,sino

queelefectodelamismasepresentaretardado.

Finalmente,elDr.LuisSan,JefedelDepartamento
de Psiquiatría delNiño y el Adolescente delHospital
Sant Jona de Déu, de Barcelona, disertó acerca de la
nuevafórmuladedepósitodelaolanzapina.

Elsegundosimposio,“Mejorandolasalud,lacognición
ylarespuestaenesquizofrenia”,subrayólosbeneficiosde
mejorarelfuncionamientocognitivoydeimplementar
programasdesaludfísicaypusoelénfasisenelcam-
biodemedicaciónprecozparaelmanejodelosefectos
secundariosydelresultadoinsuficiente.

ElDr.PhilipD.Harvey,delaUniversidaddeEmory,
enAtlanta,EE.UU.,serefirióalefectopositivodeltra-
tamiento sobre la respuesta cognitiva en la esquizo-
freniaysuefectodirectosobre lacompetenciasocial.
Muchos pacientes que son adherentes y responden
bien al tratamientomejorarán cognitiva y funcional-
mente,mientrasqueotrosrequerirántambiénterapia
deremediacióncognitivae intervencionespsicosocia-
lesparalograrlo.

ElDr.MarcDeHert,delaUniversidadCatólicade
Lovaina, enBélgica, abordó el temade la salud física
enel tratamientoa largoplazoconantipsicóticos,ya
quelospacientesconesquizofreniatienenunavulne-
rabilidadmayorquelapoblacióngeneralalasenferme-
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dadesfísicas,especialmentediabetestipoII,síndrome
metabólico y enfermedades cardiovasculares. Las que
dependendelestilodevida(maladieta,pocaactividad
física, tabaquismo) se pueden prevenir. También hay
queconsiderarlossíntomasnegativosdelaesquizofre-
nia,losefectossedativosdealgunosmedicamentosyel
estadosocioeconómicodeestaspersonas,pocomotiva-
dasatenerunestilodevidasaludable.Losestudioshan
mostradoque,adiferenciadeloquesecreía,losries-
gos cardíacos (prolongación del intervalo QT) tienen
menosimportanciaquelasanormalidadesmetabólicas
conrelaciónaltratamientoantipsicótico.

Resaltó la importancia del control clínico de los
pacientesylaposibilidaddehallaruncuadrodediabe-
tesquenoseacompañedeunaumentodelpesocorpo-
ral.Entodosloscasos,elmédicodebeevaluarelriesgo
derecaídaversuslaaparicióndeunsíndromemetabó-
licoytomarladecisióndecambiaronodeantipsicó-
tico.

El Dr. Shtij Kapur, del Instituto de Psiquiatría del
King’sCollege,deLondres,disertóacercadelasimpli-
canciasdeunarespuestaprecozodeunafaltaderes-
puestaenlaesquizofrenia.Señalóque,desdesuintro-
ducciónen1952,lasdrogasantipsicóticassignificaron
unarevolucióneneltratamientodelospacientescon
esquizofrenia y que su eficacia es indudable, pese a
quesumecanismodeacciónaúnestáendiscusión.La
mortalidad general es más baja en los pacientes que
reciben tratamiento, en comparación conquienes no
loreciben,ylamejoríaesmayorenelprimermesde
tratamientoque en cualquierotro,pudiéndoseobser-
varmejoríaya en laprimera semana,pues lasdrogas
actúanmásrápidamentedeloqueseñalanlostextos.
Ellopermitepredecirque,sinohayunamejoríaclínica
del 20% en las primeras dos o tres semanas de trata-
miento,ladrogaenusonofuncionarátampocoluego,
porloquesedeberíahaceruncambiodemedicamento
sinesperarmástiempo.

Un aspectomuy importante del congreso lo con-
formaron las sesiones de pósters, en las que hubo
profusión de trabajos muy interesantes de diferentes

orígenes. Se presentaron trabajos comparativos entre
diferentesdrogas,especialmenteentreaquellasquetie-
nenpresentacionesdedepósito(haloperidol,risperido-
na,olanzapina,flupentixol),entreellasoversusmedi-
caciónporvíaoral,paraeltratamientoalargoplazode
laesquizofrenia.

Tambiénuntrabajosobreelusooraldequetiapina
deliberaciónextendida,endosisde150a300mg./día,
comomonoterapia en el tratamiento de la depresión
mayor,quemostróbuenos resultadosyaen laprime-
ra semana y mejoría en las escalas de medición uti-
lizadas (MADRS, HAM-D, HAM-A) en la semana 8. Y
otrosobreelusodequetiapinacomomonoterapiaen
comparaciónconunacombinacióndeflufenazinayun
ISRS(paroxetinaosertralina)enpacientescontrastor-
noporestréspost-traumáticoconsíntomaspsicóticos.
Enestetrabajo,lamonoterapiaconquetiapinaresultó
másefectiva,observándoseresultadospositivosestadís-
ticamentesignificativosapartirdeltercermesdetrata-
miento,queaumentaronluego.

ElDr.J.C.Versterycols.presentaronuninteresan-
te libro sobre “Drogas,manejo y seguridad en el trán-
sito” que incluye la categorización de las drogas en
surelacióncon laconduccióndevehículossegúnel
ConsejoInternacionaldeAlcohol,DrogasySeguridad
Vial(ICADS).Distribuyeronunartículopublicadoen
el International Journal of Environmental Research and
PublicHealthparaorientaralosclínicosenestapro-
blemática.

EnParístambiénestuvopresentelaantipsiquiatría,
conunaexposiciónparalelaalcongresoenunhotelde
laciudadtitulada:“Psiquiatría, laverdadsobresusabu-
sos”,organizadaporunaComisióndeCiudadanospor
losDerechosdelHombreyqueseanunciabaenvehícu-
losquecirculabanpordiferentesbarrios.

Enconclusión,uncongresodealtonivelcientífico,
conparticipantesdediferentescentrosmundiales,que
abarcógrancantidaddetemasdeactualidad.Lapróxi-
macitaseráenPraga,RepúblicaCheca,afinesdemayo
de2011.Valelapenaagendarlo ■


