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SUBJETIVIDAD, PROYECTO DE VIDA Y DISCAPACIDAD

Pajkuric Bustos, Elias Daniel

RESUMEN

La subjetividad entendida como una organizacién dinamica en la
que confluyen diversos factores se va actualizando constantemen-
te. Las formas de actualizacion dependen del grado de flexibilidad y
adaptabilidad que poseen los sujetos. El proyectarse es concebido
como una caracteristica netamente humana, caracteristica que a
su vez, se va actualizando por medio de la opcion. La opcion se
presenta como un forma de actualizacion del proyectarse entre el
hacer y el objeto. Para poder entender estos procesos y sus rela-
ciones con la discapacidad, es necesario definirla conceptualmente
y mostrar sus clasificaciones y tipos, para de esta manera poder
establecer una relacion con los conceptos de dependencia y cali-
dad de vida. En las personas con discapacidad intelectual, muchas
veces el proyecto de vida se instaura desde el exterior. La propuesta
incluye cdmo podemos brindarle por medio de la opcion la formu-
lacion de un proyecto de vida de origen intrinseco, momento en el
cual se van proyectando hacia el exterior matices de la subjetividad.
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ABSTRACT

SUBJECTIVITY, PROJECT LIFE, DISABILITY

The subjectivity understood as a dynamic organization in which
multiple factors converge is updated constantly. Update forms de-
pend on the degree of flexibility and adaptability that subjects have.
The project is conceived as a purely human characteristic feature
that in turn is updated through option. The option is presented as
a way to update the project between doing and the object. To un-
derstand these processes and their relationships with disability, it is
necessary to define conceptually and show their classifications and
types, and in this way to establish a relationship with the concepts
of dependency and quality of life. In people with intellectual disabi-
lities, often life project is established from the outside. The proposal
includes how we can provide the option through the formulation of
a project life of intrinsic origin, time which are projecting outward
nuances of subjectivity.
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“vivir humanamente en este mundo es proyectar,
proyectar es preguntar,

y preguntar es querer ser algo de lo que uno puede ser”
(Lain Entralgo, 1957, pp. 488)

Subjetividad y Proyecto de Vida.

La estructuracion de la subjetividad en general se la presenta como
un proceso dinamico en el que confluyen tanto factores genéticos
como socio-historico-culturales. Hoy la epigenética nos amplia el
campo de pensar esta confluencia. Lo dado, lo adquirido, lo apro-
piado, lo rechazado, lo elegido. Somos seres bioldgicos al mismo
tiempo que somos seres sociales y seres simbolicos, sin exclusion.

Jablonka y Lamb (2013) sefialan que los sistemas genéticos, epige-
néticos, conductuales y simbdélicos confluyen en el individuo dando-
le a éste una particularidad tnica.

Se encaro en éste trabajo a la subjetividad desde la vision de All-
port, quien la define como “la organizacion dinamica en el interior
del individuo de los sistemas psicofisicos que determinan su con-
ducta y su pensamiento caracteristico” (1965, pp. 47). Nuttin (1973)
afiade también, que la personalidad debe ser entendida como una
estructura que plantea un modo de funcionamiento individual, que
incluye el yo y el mundo. El yo, aca es conceptualizado como el
conjunto de potencialidades y funciones psiquicas del sujeto, po-
tencialidades que necesitan de un objeto para poder expresarse,
es decir, del mundo. Para Nuttin la personalidad s6lo puede existir
enmarcada en una estructura Yo-Mundo (idem).

Conceptualizamos la personalidad y/o subjetividad como algo par-
ticular y a la vez como algo universal ;Qué entendemos entonces
por la universalidad de la personalidad? Allport (1965) menciona
entre los rasgos universales a la bipedestacion, la marcha erecta,
la simetria bilateral de ojos, oidos, brazos y piernas, la composi-
cién bioquimica que se da por medio de los mismos elementos,
la capacidad de sentir, pensar, hablar, recordar, imaginar y repetir.
Zubiri (1942) afiade que uno de los “actos puramente humanos”
que nos diferencia de los animales es la capacidad de proyectar
entre las cosas y las acciones. Griffa y Moreno (2005) agregan a
esto, que el proyecto es una produccion dinamica en la que median
todas las funciones yoicas, es una interaccion profunda entre el yo
y su devenir. Esta interaccion se va actualizando constantemente
mediante la “opcién”. En la misma confluyen los deseos, la libertad,
las motivaciones, los deseos del otro, los valores, los principios, los
modelos identificatorios, los lemas, los mandatos.

Sabemos, que entre los sujetos que presentan una discapacidad inte-
lectual, muchas veces el proyecto se instaura desde el exterior. Este
exterior al que nos referimos suele estar representado por el circulo
familiar. Pero también en él intervienen los profesionales que de una
u otra forma estan vinculados con el sujeto en cuestion. Desde ésta
realidad, desde ésta vida, nosotros como profesionales nos encontra-
mos con un individuo sujeto a un proyecto de vida externo, aunque
propio, es decir, instaurado desde lo exterior e interiorizado. Es en
este punto que nos preguntamos ¢es posible desde mi rol profesio-
nal, ayudar al sujeto con discapacidad intelectual a buscar opciones?,
¢es posible hacer un trabajo vincular donde se pueda ayudar a tomar
elecciones sobre su propia vida?, ;es posible que se produzcan crisis
vitales frente a estas posibilidades de optar y elegir?, ;cémo plantear
opciones puede mejorar su calidad de vida?

Sefialamos igualmente que en la opcion antes mencionada inter-
viene de forma importante la libertad, como eleccion y como aper-
tura. Ejercer la libertad implica el “ser libre de” y el “ser libre para”.
Son dos pasos necesarios para poder constituir y apoderarse del
proyecto de vida, del “destino”. Elegir desvincularse de lo dado,
de lo exterior, de lo adquirido, de lo que viene conmigo, elegir para
dénde dirigir la vida, como superar las vicisitudes, y cuales.
Creemos que frente a una persona con discapacidad, brindar op-
ciones para que pueda elegir, desde lo mas basico, permitira que
se constituya como sujeto propio, separado de los deseos externos
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(familiares o no), se re-estructure su subjetividad (como un proceso
de adaptacion o actualizacion) y pueda instaurarse como sujeto de
derecho, es decir, apropiarse de sus deberes y derechos.
Obviamente es necesario aclarar que esto antes mencionado de-
pendera del grado de discapacidad intelectual que posea y de la
apertura de sus tutores legales/familia/personas significativas
frente al trabajo profesional. Creemos importante afiadir que no
enfrentamos ésta tarea desde la polaridad profesional, sino que la
planteamos desde un trabajo en conjunto “grupo profesional-grupo
familiar y/o significativo”.

Anteriormente sefialamos la opcion como aquella actualizacion del
proyecto de vida. En relacion a la subjetividad, ya mencionada como
un concepto dinamico, afiadimos que ésta y su estructuracion,
estan como constructos en intima relacion con la flexibilidad y la
adaptabilidad. La flexibilidad es entendida como la “capacidad para
ajustarse psicolégicamente a situaciones distintas” (Béla, 2000, pp.
435). La adaptabilidad la entendemos como la “capacidad de un
sujeto para responder correctamente con su conducta a situacio-
nes sociales y al ambiente general” (idem, pp. 39) Vemos en estas
dos definiciones nuevamente la interrelacion en la subjetividad del
individuo entre lo interno y lo externo, vistas como capacidades del
individuo, capacidades que actian como moderadores funcionales.
En este punto es necesario mencionar que frente a las intervencio-
nes del profesional, muchas veces la respuesta inicial del sujeto
es la resistencia, resiste el cambio que lo saca de su lugar seguro,
de su posicion comoda, de su zona de confort y conocida frente a
aquello nuevo que se me presenta. Es por esto necesario la alianza
terapéutica entre “grupo profesional-grupo familiar y/o significati-
vo”. La flexibilidad y la adaptabilidad se veran enriquecida si desde
su grupo de pertenencia se promueve la opcion y la eleccion, segun
las capacidades y limitaciones del sujeto. No sefialamos la resis-
tencia como algo negativo, Creemos que es una respuesta normal
de todo ser humano frente a aquello nuevo, frente al cambio que
presentan las crisis vitales y que nos permiten re-estructurarnos,
actualizandonos segun nuestras capacidades. Comenzar a tomar
elecciones frente a la opcion presentada incluye hacerse cargo, en-
frentar y responsabilizarse por lo elegido, sea una eleccion acertada
0 no. Este proceso nos constituye a todos como seres humanos.
Hacernos responsables, aprender de nuestras elecciones. Pensa-
mos que el brindar opciones a elegir, produce crisis vitales en los
sujetos con discapacidad y que de ser resueltas, con una adecuada
comprension, acompanamiento y mediacion del profesional y su
entorno, mejorara su calidad de vida.

Discapacidad y Calidad de Vida.

La Ley 22.431 (Codigo Civil de la Republica Argentina, 1981) en
el Articulo 2° del Capitulo I, define a la discapacidad como toda
alteracion funcional, permanente o prolongada, fisica o0 mental, que
en relacion a la edad y al medio social del sujeto impliquen desven-
tajas para éste en lo concerniente a la integracion social, familiar,
educacional o laboral. Las discapacidades pueden ser clasificadas
en fisicas, sensoriales, psiquicas, viscerales e intelectuales. Igual-
mente las discapacidades, a parte del tipo, pueden ser clasificadas
segun el grado o nivel de compromiso; segun el Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales (2005) podemos encontrar discapacidad
moderada, severa o total (pp. 41). Ademas es importante sefalar
que una discapacidad puede presentarse desde las etapas pre-
natales, ser adquiridas en el transcurso de la vida y/o presentarse
como complicaciones de una etapa normal del ciclo vital.

El término discapacidad engloba otros términos como limitacion,
discapacidad social, discriminacion y dependencia. La limitacion

hace referencia a la dificultad que un sujeto puede tener al des-
empefiar o realizar cierta actividad (Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, 2005). En ésta linea, la discapacidad es entendida como
“limitacion de la capacidad humana que hace imposible o dificulta
gravemente la actividad normal de la persona” (idem, 2005, pp. 37).
Séanchez (2004) hace referencia al “fenémeno de la dependencia”,
debido a que no sdlo afecta a personas con algun tipo de disca-
pacidad, sino también a personas que por pertenecer a un grupo
etario especifico pierden o presentan una falta de desarrollo a nivel
anatomico-funcional de sus capacidades. Asi mismo, sefala, que
es un “fenomeno” en expansion, debido a las caracteristicas que
va adquiriendo la poblacion con el correr del tiempo. “La esencia
de la dependencia radica en no poder vivir de forma auténoma y
necesitar prolongadamente la ayuda de otros para las actividades
de la vida diaria” (idem, 2004, pp. 7). La dependencia es entendida
como la necesidad de ayuda o asistencia en diversos grados de
importancia para las actividades de la vida cotidiana (idem, 2004).
También podemos entenderla como un estado de las personas que
derivado de una falta o una pérdida de autonomia fisica, psiquica
o intelectual; debido a esto éstas personas presentan la necesidad
de asistencia y/o ayudas importantes para poder realizar las activi-
dades corrientes de la vida diaria y las referentes al cuidado perso-
nal (idem, 2004). Dentro de las actividades cotidianas es necesario
poder diferenciar entre actividades basicas de la vida diaria (ABVD)
y las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD). Las ABVD
son las tareas basicas de autocuidado o de funcionamiento fisico.
Son definidas por aquellas habilidades basicas necesarias para lle-
var una vida independiente en el hogar (idem, 2004). Las AIVD son
actividades mas complejas que las ABVD, y por ende, necesitan de
un mayor nivel de autonomia personal. Es decir, implican una mayor
capacidad de toma de decisiones y de interacciones dificiles con el
medio (idem, 2004).

Mencionamos el fenémeno de la dependencia, ya que muchas ve-
ces posicionamos subjetivamente al otro como incapaz de poder
realizar una actividad, o nos posicionamos subjetivamente frente
al otro como sobreprotectores, evitando que se lastime, se aburra,
no esté ocioso. Entender la dependencia como una limitacion que
le podemos poner a la persona con discapacidad intelectual (siem-
pre dentro del grado de discapacidad intelectual que presente, sin
embargo hasta el personas muy comprometidas, el presentarles
opciones para que elijan es posible) evitandole el ocio, el aburri-
miento, el error, el fracaso, lo cual consideramos que es necesario
atravesarlo, ya que es parte de la vida.

Frente a una discapacidad, es necesario que los distintos profe-
sionales implicados puedan realizar una adecuada evaluacion fun-
cional del sujeto, tanto en sus niveles bio-fisico como psiquicos.
Una correcta evaluacion funcional tendra como objetivo establecer
las mas acordes estrategias de intervencion, asi como ademas una
promocion de la calidad de vida del sujeto. Una vez realizada la
evaluacion y en concordancia a las caracteristicas del sujeto en
cuestion se dispondran de los llamadas productos de apoyo para
lograr el fin planteado anteriormente. Los productos de apoyo son
instrumentos, equipos o sistemas técnicos utilizados para que las
personas con discapacidad o adultos mayores puedan mitigar,
compensar, neutralizar o prevenir las desventajas que se producen
en la integracion social, familiar, educacional o laboral, producto
de su particularidad (AUPA, 2005). La evaluacion funcional debe
incluir un andlisis de las caracteristicas fisicas del individuo, del
tipo de discapacidad, del grado o nivel de compromiso de la misma
y de los factores subjetivos movilizados frente a la discapacidad y
a la ayuda. Al elegir un producto de apoyo, es de vital importancia
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hacerlo en conjunto con la persona que lo necesita. Entender sus
gustos, motivaciones, mirada estética, mas alla de lo meramente
terapéutico estd, como intervencion, dirigida hacia la constitucion
de la subjetividad.

Como fin altimo, los productos de apoyo buscan una mejora en las
condiciones de la calidad de vida. Este fin dltimo, nos introduce al
concepto de accesibilidad, que es entendida como el “conjunto de
caracteristicas de que debe disponer un entorno, producto o servi-
cio para ser utilizable en condiciones de confort, seguridad e igual-
dad por todas las personas y, en particular, por aquellas que tienen
alguna discapacidad” (Peralta Morales, 2007, pp. 53).

Por Calidad de Vida entendemos a “una dimension multiple de va-
riables en equilibrio que, en su conjunto, hacen al contentamien-
to, felicidad, autorrealizacion y equilibrio basicos del ser humano”
(Acebo & Brie, 2006, pp. 274). Oblitas (2004, pp.249 y 250) afade
que el concepto de calidad de vida es resultado de una evaluacion
subjetiva que hacen los individuos sobre las situaciones de la vida
diaria. Fontana (2000, pp. 10) amplia y enriquece el concepto acla-
rando que la percepcion del individuo se sitlia “dentro de un con-
texto cultural y de valores en que vive, y con relacion a sus metas,
expectativas, normas y problemas”

En el siguiente trabajo se busca poder exponer, mas alla del marco
conceptual, y desde la mirada existencial-humanista, de qué for-
ma como profesionales podemos ayudar a que las personas con
una discapacidad intelectual puedan construir un proyecto de vida,
dandoles la opcion de elegir, hacer aquello elegido, y acompafar-
los en ese camino, desde aquello mas simple a situaciones mas
complejas.
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