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RESUMEN

El propésito de la investigacion es comprender la percepcion subjetiva de la salud y la calidad
de vida en individuos en condicion de discapacidad psicosocial. Metodolégicamente, es un
estudio cualitativo-fenomenoldgico y de campo. El grupo focal, seleccionado intencionalmente
esta integrado por adultos que han subsistido en condicion de indigencia en el Municipio
Valencia, estado Carabobo, Venezuela. Los instrumentos de recoleccion de datos fueron la
entrevista y la guia de observacion. La comprension y andlisis de los hallazgos subjetivos
siguid el proceso fenomenolégico. Los resultados apuntan a considerar que en la discapacidad
psicosocial concurren condiciones moérbidas reales y sentidas, las cuales se gestan en la
miseria, la exclusién, el maltrato, la soledad, evidenciando un deterioro extremo de la salud y la
calidad de vida. Se concluye que el discapacitado psicosocial percibe su condicion de salud y
calidad de vida con una enorme carga de sufrimiento; padece fisica y psicolégicamente de
enfermedades asociadas a su depauperacion existencial; todo lo cual lo conduce a una
situacion limite, que se debate entre la proximidad y la evitacién de la muerte.
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ABSTRACT
Health and quality of life in subjects with a psychosocial disability

The purpose of the current research is to comprehend the subjective perception of health and
quality of life in individuals with a psychosocial disability. In terms of methods, it is a
phenomenological qualitative field study. The focal group, intentionally selected, is composed
by homeless male adults in Valencia, Venezuela. Interview and observation guides were the
chosen tools for data collection. Comprehension and analysis of the subjective findings were
done according to the phenomenological process. Results obtained indicate a ground zero for a
series of morbid and genuine conditions within the range of psychosocial disabilities such as
misery, exclusion, abuse, loneliness and emotional failure, resulting in an extreme deterioration
of health and quality of life. It is concluded that psychosocially disabled individuals perceive their
health condition and quality of life as an enormous burden of suffering; they suffer from physical
and psychopathological illnesses closely related to their existential deterioration; all of this
leading to a borderline situation between proximity and avoidance of death.
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INTRODUCCION

No una, sino varias acepciones admite el término sujeto en el
Diccionario de la Real Academia Espafiola. Interesan todas, desde las
de uso méas comun hasta las filoséficas y gramaticales.
Etimolégicamente “sujeto” proviene del latin subiectdre, intensivo de
subiicére, que alude a poner debajo, someter. En filosofia, es el espiritu
humano, considerado en oposicion al mundo externo, en cualquiera de
las relaciones de sensibilidad o de conocimiento; y también en
oposicién a si mismo como término de conciencia (1). Se propone que
subijectare es someter a dominio o contener algo y que iecur es higado,
donde los antiguos ponian el asiento del animo y las pasiones (2). De
Andrea (3), senala que Jiecur o jecur es higado, espiritu, alma e
inteligencia y que la palabra objeto, puede ser descompuesta
gramaticalmente en su prefijo ob, que significa poner delante, oponerse
a algo, y el sufijo iectus, que connota pasién. De tal manera, que para
lograr la distincion entre objeto y sujeto, ha de partirse por lo menos
etimolégicamente, de una raiz comun indistinta que refiere al anverso y
reverso de una misma moneda, y que tiene que ver con un 6rgano y sus
supuestas funciones pasionales.

Hoy dia, entender al sujeto, pasa por recuperar algo de esa indistincion
original. Después de la radical separacién introducida por Descartes,
entre res cogitans o sustancia pensante y la res extensa o materia,
ambas derivadas de la gracia divina, las humanidades se apoderaron
del estudio de la res cogitans y las ciencias naturales de la res extensa.
Dicha separacion condujo a otorgar mayor rango epistemolégico al
estudio de la res extensa y a la consideracion del cogito, como mera
reproduccién especular del mundo exterior. De tal manera que la res
cogitans cartesiana, daba el testimonio de la existencia (cogito, ergo
sum), siendo independiente de la res extensa, aunque ambas se
comunicaban en la glandula pineal (4).

Descartes describiéo al mundo organizado con base a la razon, incluso
por modelos mecanicos y matematicos, que tomaba por testimonio de lo
bien pensado, lo cual entendia como expresion de una determinacién
divina. No reconocia diferencias entre las maquinas de los artesanos y
los diferentes cuerpos creados por la naturaleza ...veo al cuerpo
humano como una maquina..., ...en mi opinioén... un enfermo y un reloj
mal hecho pueden compararse con mi idea de un hombre sano y un reloj
bien hecho (4).

A partir de Descartes la logica racional se fue convirtiendo en la
episteme dominante de las ciencias, con lo que sujeto y objeto entraron
en su Orbita de saber. En la época renacentista, Bacon propuso que
toda afirmacion cientifica deberia ser sometida a una comprobacién
coherente con los modelos matematicos del momento (4).

Posteriormente, el desarrollo del positivismo en el paradigma cientifico
occidental, condujo a una progresiva eliminacion del sujeto. Se
construydé una ciencia fundada en datos objetivos explicados por y
desde la razon. Los logros alcanzados por esta via fueron formidables;
pero al mismo tiempo se cre6 una tension irresoluble entre objeto y
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sujeto, que aunque obviado, nunca dej6 de estar presente en el sustrato
del ser y de la investigacion a él referida. La subjetividad pas6é a ser
entendida como un estorbo, como aquello que impide una inteleccién
adecuada de la realidad. Alli donde se insinuaba, debia ser colocada
entre paréntesis, y ningln investigador aceptaba que una molécula de
su propia subjetividad formara parte o contaminara sus resultados (5).
Las funciones que antes se adjudicaban al espiritu fueron trasladadas al
cuerpo, la psicologia conductista del Siglo XX hizo todo lo posible por
convertir la subjetividad en un objeto mas de estudio, tarea en la cual
fue acompanada por la neurociencia proponiéndose descubrir los
fundamentos cerebrales del comportamiento normal o patolégico. Es asi
como se llega a la hipotesis neuroconductual, de innegables logros para
la comprension del comportamiento humano (6, 7).

Por esta via, se llegd a establecer que todo comportamiento, desde el
mas elemental, ocurre en la intimidad organismica y no llega a
convertirse en un acto de conciencia, igualmente ocurriria con la mas
profunda reflexion. Ambas estarian precedidas por una
activacion/inhibicién neural como requisito sine qua non. Dentro de esta
corriente, hasta el pensamiento, algunas veces definido como lenguaje
interiorizado, requiere la integridad estructural y funcional de sus zonas
de comando cerebral. Es por ello, que al transformar la subjetividad en
objeto, se hace entonces cognoscible, determinada y determinable,
externa a la conciencia, manipulable por la técnica y la ciencia. Asi las
cosas, el investigador se hace un lugar por fuera, en el que trata de
eliminar todo aquello que juzgue como indeterminado, imponderable,
incognoscible y/o ruido molesto en la produccién de saber. Se hace
menester suprimir e ihibir todo el caudal de su propia subjetividad con
el que ha concurrido a esa investigacion, en el afan de aportar un nuevo
conocimiento con arreglo a la legalidad admitida por la ciencia positiva.

La expulsién del sujeto del campo epistemoldégico de las ciencias lo
entregé en brazos de otros modos de conocer y comprender
genéricamente en las humanidades. En las ciencias humanas, es mas
aceptable la idea de un sujeto impredecible, azaroso y complejo que en
el discurso oficial de la ciencia, y con Bachelard, se acepta incluso la
ensofnacion y la penumbra como medios alternativos de produccion de
saber (8).

Actualmente, la comprensién del sujeto no implica una separacién
tajante con el objeto. En la teoria compleja (9), el sujeto tiene su raiz
en los primeros seres biolégicos capaces de autonomia; lo que
Maturana (10) ha denominado autopoiesis. No hay duda que el sujeto de
mayor refinamiento es el ser humano, pero la filogénesis nos muestra
que antes de llegar alli fue necesario pasar por un complejo proceso de
desarrollo. Cada especie biolégica se reproduce a través de sus
especimenes singulares, cada uno distinto del otro, pero al mismo
tiempo portador de una matriz comun especifica. Esos sujetos
ciertamente estan atados a un programa genéticamente codificado, pero
también generan y se nutren del azar, de las inconstancias en un
proceso de enriquecimiento y/o desgaste continuos; tal situacién lleva a
Morin a afirmar que la especie es un gran productor de singularidades

(9).
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La condiciéon de sujeto perfecciona a la especie al mismo tiempo que le
separa del conjunto. En el caso del ser humano y desde la subjetividad,
cada ser se siente y percibe distinto y singular de sus congéneres,
siendo esa tendencia a la distincion, un rasgo caracteristico y comun a
la especie humana; es por ello que en el hombre se da el mas alto
grado de complejidad y autopoiesis (10).

En referencia al proceso salud-enfermedad, tradicionalmente centrado
mas en la enfermedad que en la salud, es una dicotomia que al igual
que toda concepciéon ha evolucionado con el transcurso del devenir
histérico-cientifico de la humanidad. Las distintas culturas y los
diversos periodos histéricos han establecido de diversas maneras lo
que se consideraria como estado saludable y aquello que seria
aceptado como moérbido. Desde asumir la salud como ausencia de
enfermedad, hasta definiciones que incluyen ademas de lo fisiologico
elementos ecoldgicos, sociales, antropolégicos, psicolégicos vy
econdémicos, se identifica con la calidad de vida y se hace mas
congruente con la concepcién holistica que en los tiempos que corren
se tiene sobre la salud (11,12,13).

Es claro que calidad de vida es una nociéon eminentemente humana que
se relaciona con el grado de satisfaccién que tiene la persona con su
situacion fisica, su estado emocional, su vida familiar, amorosa, social
asi como el sentido que le atribuye a su vida, entre otras cosas. El
concepto de calidad de vida incorpora al de salud, la percepcién del
paciente. La complicada decision de cantidad versus calidad de la vida,
y el terrible dilema ético de la distribucién de los recursos econémicos
en salud, ponen sobre el tapete la necesidad de conocer las opiniones
de los pacientes. El modelo biomédico tradicional excluye el hecho de
que, el estado de salud esta profundamente influido por el estado de
animo, los mecanismos de afrontamiento a las diversas situaciones y el
soporte social. Es evidente que estos aspectos de maxima importancia
en la vida de los seres humanos seran los que més influyan a la hora de
que los pacientes evallen su calidad de vida y la vinculen con el estado
de salud (14).

Relacionando la concepcién ecologica-holistica del proceso salud-
enfermedad con el reconocimiento de la subjetividad en autopercepcién
del estado de salud y la calidad de vida en el ser humano, la categoria
discapacidad psicosocial, se elabora desde la fenomenologia y la
analitica existencial, construyéndose desde la mas profunda de las
pobrezas, la miseria y la exclusién tanto material como existencial, que
se evidencia en un colectivo de alta vulnerabilidad como son los
indigentes venezolanos. Esta condicién desfavorable de la calidad de
vida, analizada mas alla de donde la observan, miden y catalogan los
multiples instrumentos biomédicos que permiten la valoracién de la
discapacidad y la salud-enfermedad, a través de indicadores
cuantitativos de la salud individual (15).

La discapacidad psicosocial en la existencia precaria, ronda los
espacios mas oscuros de la depauperaciéon humana. Para comprenderla
y comprender a quienes la vivencian, es menester ubicarse desde la
percepcién subjetiva de la miseria existencial y sus implicaciones en la
salud, trascendiendo el clasico concepto de bienestar biopsicosocial
(11). Ha sido necesario considerar las profundas limitaciones en que es
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colocado el ser humano, de forma individual o grupal, para tener acceso
al pensamiento, la autocritica y la esperanza; a plantearse salidas
dignas a una situacion de indignidad y al disfrute pleno de la vida
ciudadana, con base en el conocimiento y ejercicio de los deberes y
derechos que le asisten y que por ley le corresponden (15).

Se puede afirmar que diversos procesos histéricos, culturales,
antropoldgicos, politicos, sociales, psicolégicos, familiares y
economicos, conducen a una condicién de existencia precaria. Cuando
se traspasa el umbral de las ciencias de la salud, y la reflexién se
adentra en el ambito de las ciencias sociales y humanas, se
encontraran una serie de sufrimientos, que no han sido recogidos por
los manuales médicos y que deberian ser considerados como categorias
que igualmente afectan el correcto funcionamiento del individuo y que
propician situaciones discapacitantes (16). La comprension de estos
sufrimientos de caracter historico, cultural, social, ambiental,
economico, eductaivo, sanitario, étnico, entre otros, requieren ser
asumidos desde el saber interdisciplinario y si fuera posible
transdisciplinario, mucho mas fértil y permeable, ya que inevitablemente
tiene que pasear la mirada y la reflexién por la historia, la sociologia, la
antropologia, la ecologia, la medicina y la psicologia para su cabal
aproximacion.

La presente investigacién se plantea comprender la percepcion de la
salud y la calidad de vida, desde la subjetividad de individuos en
condicion de discapacidad psicosocial.

SUJETOS Y METODOS

Investigacion cualitativa, en tanto que permite la reivindicacién de la
propia experiencia humana y la subjetividad como fuente de
conocimiento. El tipo de estudio es fenomenolégico, ya que se aboca a
la comprensién de los fen6menos tal como son experimentados y
percibidos por el ser humano, realidades cuya naturaleza y estructura
peculiar s6lo pueden ser captadas desde el marco referencial interno
del sujeto que las experimenta.

El grupo focal esta conformado por cuatro personas, mayores de edad y
de sexo masculino, residentes en una casa de acogida de la Misién
Social “Negra Hipdlita”, dependiente del Ministerio del Poder
Popular para La Participacion Social de la Republica Bolivariana de
Venezuela, ubicada en la ciudad de Valencia, Estado Carabobo. La
seleccion de los informantes fue intencional, porque en el seno de dicha
residencia, se acogen a individuos que concuerdan con la situacién de
existencia precaria y discapacidad psicosocial, de la que trata el
presente estudio. Se tomaron en cuenta las consideraciones bioéticas y
de resguardo al ser humano, correspondientes a la investigacion con
seres humanos pertenecientes a colectivos vulnerables.

El procedimiento a seguir fue: 1.- Etapa de clarificacién de los
presupuestos que el investigador tiene previamente, como lo son las
teorias, valores, creencias, que son los puntos de partida para la
investigacion. 2.- Etapa descriptiva, en donde se estudiaron los cuatro
casos concretos, teniendo como base los relatos ofrecidos por los
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informantes, para el descubrimiento de lo esencial y generalizable. 3.-
Etapa estructural, consistio en el estudio detenido y detallado de las
descripciones previamente realizadas, con el fin de obtener una visién
de conjunto por unidades tematicas naturales, determinandose el tema
central que predominé en cada unidad tematica. La integracién de los
temas centrales en una estructura descriptiva, permitiéndose la
identificacién del fenomeno o nudo conflictivo. 4.- La fase de
integracion, en la cual se toman todas las estructuras particulares para
desarrollar una estructura general, a fin de establecer las
caracteristicas del grupo. 5.- La etapa de discusién de los resultados,
la cual se logra a través de la exploracion del significado del fenémeno
(17).

Como instrumento de recoleccién de la informacién, se utilizé un
protocolo de entrevista guiada por bloques tematicos. Dicho instrumento
fue organizado de tal manera, para contrarestar la dispersién de los
informantes, que previamente habia sido detectada y registrada en la
guia de observacion. Ambas fueron elaboradas ad hoc para
investigaciones previas desarrolladas por la autora del presente
estudio, y validadas por expertos en el area del contenido. La integridad
fisica y mental de los informantes, asi como la confidencialidad del uso
de la informacion por ellos aportada, fue resguardada con apego a las
consideraciones bioéticas prescritas para investigacions en seres
humanos de colectivos vulnerables.

RESULTADOS

Los datos suministrados por los informantes, permiten presentar una
vision general del grupo focal: Son sujetos de sexo masculino (porque
la casa de acogida asi lo establece); sus edades oscilan entre los 33 y
los 50 afos, con un rango entre 9 a 37 anos de vida de calle. Proceden
de diversas regiones de la Nacion, han deambulado por buena parte del
territorio nacional, generalmente se han ubicado en zonas urbanas o en
su periferia; coinciden en la ciudad de Valencia por haber sido ubicados
en la casa de acogida donde residen. Con respecto al estado civil, uno
de ellos es divorciado, otro es separado de uniones concubinarias y
dos, son solteros con relaciones de parejas esporadicas o intermitentes.
La instruccion formal, corresponde al nivel educativo basico o
elemental. La vida familiar es nula; las aproximaciones a ella,
responden a busqueda de ayuda, protecccidén o para sustraer objetos de
la vivienda familiar que posteriormente seran vendidos o canjeados por
drogas. Laboralmente, uno de los informantes se identificé con un oficio
(latero o recoge latas), el resto admitié hacer “cualquier cosa: robar,
vigilar carros, vivir de otra persona, mendigar, saltimbanquear o
simplemente no hacer nada”.

La observacion reiterada de la situacién y de los actores-informantes,
permitié a la investigadora elaborar un perfil del grupo focal: Todos
lucen de mayor edad que la cronoldgica, presentan un aspecto cansado,
enfermizo y deteriorado. Tienen poco peso para su edad y sexo; lucen
extremadamente delgados, es evidente la flaccidez de su piel, dice de
una pérdida importante del tono y masa muscular. La piel de aspecto
reseco, escamoso y con gran cantidad de cicatrices, secuelas de
lesiones de enfermedades (“sarna o gusaneras”, entre otras), o por
heridas autoinflingidas u ocasionadas por enfrentamientos con otros



Salus online Volumen 13 — Sup. 1 Ao 2009-2010 Salud y calidad de vida p. 23

sujetos. Todos los sujetos tienen pérdida acentuada del cabello, asi
como de las cejas y pestafias. Los ojos no tienen brillo y los parpados
estan caidos. En conjunto, impresionan por su fragilidad fisica y por
evidenciar una precaria condiciéon de salud.

En cuanto a los rasgos cognoscitivos, la coherencia y comprensién que
manifiestan se equipara con sus estilos de vida y nivel de instruccion.
En términos generales, entienden y comprenden con relativa facilidad lo
que se les dice o se les pregunta. En oportunidades se constata
incoherencia en las respuestas y desconcentracion (motivo por el cual
se debe re-preguntar o recapitular sobre el tema de conversacion);
igualmente el tiempo de espera entre pregunta y respuesta se hace
largo; hay lentitud para pensar y ordenar las ideas antes de emitir un
juicio, un recuerdo o una vivencia. Sin excepcion, el lenguaje es muy
basico y rudimentario. Verbo cualitativamente pobre, lleno de muletillas
e impregnado totalmente de obscenidades o groserias, que mas que
vulgaridad, indican escasez de lenguaje y elaboracién intelectual.

Ninguno de los informantes es abiertamente agresivo, (quizds porque
las normas de la residencia asi se lo impone). Igualmente pasa con la
sinceridad, los sujetos son capaces de relatar muchos aspectos de su
vida, situaciones terribles y comprometedoras, pero no asumen su cuota
de responsabilidad sobre la precariedad y el deterioro en que viven. La
reivindicacion de la indefensién, la mala suerte, entre otras, es lugar
comun en la falta de afrontamiento de su condicién depauperada.

Las entrevistas realizadas permitieron esquematizar en la Tabla | la
informacién por bloques tematicos, vivencias comunes y no comunes en
cuanto a la auto-valoracién de su salud y calidad de vida.

Tabla 1. Rasgos comunes en aspectos asociados a la salud y la calidad de vida

- Soledad.
- Tristeza.
Afectividad - Imposibilidad para compartir (egocentrismo).
- Ausencia de sentido de la solidaridad.
- Vida sexual escasa e intermitente.
- Sin pareja estable, prevalece la promiscuidad.
- Nula vida familiar.
- Se privilegia la compania de animales o mascotas.

- Enfermedades infecto—contagiosas y/o de trasmision

sexual.
Morbilidad - Problemas cardiacos, digestivos, respiratorios, renales,

visuales.

- Enfermedades de la piel asociadas a la falta de higiene.

- Drogodependencia a todo tipo de sustancias.

- Dolores osteo-musculares.

- Desnutricion, pérdida de peso.
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- Indiferencia y apatia.
- Fatalidad del presente y futuro.
Calidad de vida - Profundo malestar moral.
- Incertidumbre ante el futuro.
- Soledad y rechazo.
- Imposibilidad de acceder a los servicios de salud,
atencién, seguridad social.
- Vida en total abandono.

- Sin autoestima.
Vision de si mismo - Incapacidad de afrontamiento.
- Busqueda y evitacion de la muerte.
- Desesperanza.
- Derrota y vacio existencial

DISCUSION

Los aportes que los informantes hacen a través de sus relatos, aunados
a la observacién de la investigadora, hablan de sus historias
particulares y/o compartidas por muchos venezolanos o sujetos del
mundo que en un momento de quiebre de sus vidas los condujo a la
vida de la calle

Las vivencias estan llenas de crisis y derrotas que comenzaron desde
muy temprana edad en el seno de la “familia o no familia” que los trajo
al mundo. En ellos se aprecia la marca del conflicto familiar. Esto pudo
mas que la escasez o las inhibiciones materiales, lo que indica la
importancia de los vinculos en la red social primaria para la estabilidad
y desarrollo de una vida sana e integrada. Desde el entorno familiar,
punto de partida de la reconstruccion de lo vivido, se instaur6 un modo
de ser y de actuar en los integrantes del grupo focal, como figura pasiva
receptora del malirato o la activa de maltratador y victimario. La
violencia familiar fisica y simbdlica caus6 heridas en un cuerpo infantil
que imprimieron un intenso dolor fisico y una marcada sensibilidad,
orillando a los sujetos a marcar la subjetividad ante el maltrato del otro
y ante si mismo, que no logran superar a lo largo de sus historias
personales. Esto confirma el vinculo entre la institucion familiar y la
configuracion de la experiencia corporal que se materializa en las
formas de vivir y sentir de sus propios cuerpos (18,19).

En el &mbito de la afectividad, se evidencia debilidad o inexistencia de
inclusion en redes sociales de proximidad. La exclusién y auto-
exclusiéon relacional es constante en todos los informantes. Valores
como la amistad, la solidaridad y los contactos interpersonales son,
junto con la familia, elementos fundamentales que sustentan la inclusion
social. Por el contrario, el aislamiento relacional de las personas con
las que por via natural se comparten los espacios familiares,
comunitarios y sociales, deviene en una situacién de precarizacién de la
condicion personal. En los integrantes del grupo focal, se prefiere la
soledad y el aislamiento, a la compaifia, que en algunos casos es sélo
pertenencia a una banda, a un grupo. Es notable el egocentrismo, la
falta de solidaridad, la incapacidad de compartir o convivir con otros
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(20,21). Las relaciones interpersonales son erraticas y oportunistas,
mediatizadas por necesidades de subsistencia y proteccién muy
puntuales. La desconfianza y la incredulidad ante todo el que se
aproxima conlleva a una condicion de auto-marginaciéon afectiva y
social. La posicion desesperanzadora, es una defensa frente al
problema existencial, que se considera imposible de solucionar
totalmente y que por el contrario, se ira haciendo cada vez mas
doloroso e insoportable (22,23,24).

El deterioro de la salud y la calidad de vida se manifiestan en el
deterioro del ritmo del suefio, fatiga fisica, alteraciones de la vida
social, desvinculacién familiar y la tristeza (25). Subjetivamente, incluye
el detrimento de la imagen de si mismo y el significado de su existencia,
el desarraigo o pérdida del hogar, los constantes pensamientos sobre la
muerte y el morirse (26). El mal humor, la iritabilidad, seguido de quejas
somaticas, enlaza con los efectos negativos en la salud fisica,
distanciando la existencia del sujeto del bienestar y la sensacién de
felicidad; todo lo cual conlleva a una incapacidad de sentir satisfaccion
de vida o ante la vida. Tal situacidén, es un agregado a la dificultad de
percibirse en un estado saludable y por ende una sensaciéon de calidad
de vida.

De acuerdo a Veenhoven, la felicidad tiene implicaciones en la calidad
de vida y la salud. La felicidad, entendida como bienestar personal o
bienestar subjetivo, remite a la satisfaccién de vida de los individuos
que asi lo manifiestan y permite un nuevo enfoque para medir el
desarrollo econ6mico a nivel individual o colectivo. Esto se debe
principalmente, a que los individuos enfocan su calidad de vida en los
dominios que los rodean, mas que en los valores materiales que
poseen. Este enfoque plantea que el desarrollo debe interpretarse como
la sociedad en donde los individuos se sientan contentos con sus vidas,
y se visualiza en estudiar otros factores individuales y sociales que
pueden llegar a generar una sociedad de individuos satisfechos (27,28).

Los ambitos de desempefio que mayormente sufren el impacto de la
percepcién subjetiva de la salud y calidad de vida fueron la vida sexual,
la energia, el sueno, el dolor fisico, la movilidad; igualmente se
evidencia en el aislamiento social, la vida rutinaria, la falta de
expectativas y de independencia; ademas las inexistentes relaciones
familiares, laborales y sociales. Todo lo cual lleva implicito un cierto
grado de ansiedad, desanimo y egocentrismo dificil de superar (29).

El estudio de la salud y su relacién con la calidad de vida es un
indicador a valorar a la hora de evaluar la salud de alguan colectivo en
particular o de la poblacién en general, ya que plantean una visiéon que
incorpora la subjetividad de los indivuduos ademas de la valoracion de
los profesionales de la salud. Es primordial considerar tanto los factores
psicolégicos como los sociales, y la implicacion que la enfermedad tiene
en la vida del ser humano. Los resultados del cuestionario COOP-
WONCA muestran que la percepciéon subjetiva de salud de la gran
mayoria de la poblacion es de regular a mala, con mayor deterioro del
estado fisico que del mental y alta prevalencia de sintomas depresivos,
sobre todo en los individuos que ademas padecen de dolor fisico (30).

En el ambito de la actividad laboral, desde el estado de desempefio
ocupacional a nivel racional, y las actividades basicas cotidianas; el
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estado psicolégico que considera entre otros, el grado de ansiedad,
depresién, y temores que perturban al sujeto; el estado de interaccidn
social, referido a la capacidad de establecer, desarrollar y mantener
relaciones personales, tendientes a satisfacer la necesidad de
socializaciéon del ser humano y, el estado del ser fisico, que comprende
el grado de bienestar fisico alcanzado por el individuo, y que se altera a
causa de dolores y otros sintomas fisicos; puede observarse de manera
explicita el control de aspectos psicolégicos generalmente asociados a
la enfermedad y al detrimento de la calidad de vida (31).

Las consideraciones anteriormente presentadas, reiteran que la vida del
discapacitado psicosocial estda marcada por continuas y profundas crisis
existenciales. La resiliencia o la carencia de élla, es alguno de los
factores que pueden marcar la diferencia entre la capacidad individual
de superacién o derrota existencial. Es evidente que nuestros
informantes evolucionaron hacia la derrota y la entrega, hacia estilos de
vida cada vez mas degradados o depauperados y, hacia el deterioro de
la salud y la calidad de vida (15,16,18,19).

El discapacitado psicosocial vive sus crisis y/o vive en crisis; en una
conjuncién compleja de situaciones frustrantes, dolorosas y mérbidas
que hacen partes constitutivas de la existencia precaria del individuo;
todo lo cual se evidencia en la ausencia de proyectos, la resignacién
ante sus dificiles condiciones existenciales frente a la incertidumbre de
lo que puede estar por venir. Pasado, presente y futuro carecen de
significacion ante los requerimientos de la inmediatez. Una especie de
profecia fatidica de sobredeterminacion, asi como la vivencia
premonitoria de estar en el limite, determinada por la urgencia de
sobrevivir, presagiando una conciencia borrosa de la inminente
finalizacion de la vida. Estos sentimientos sembrados en la subjetividad
de cada persona, son la otra cara del sentido de la vida. Para los
existencialistas, la “existencia humana” se caracteriza por estar
rehaciéndose permanentemente, en un proceso dindmico de regulacion
y orientacion de proyectos, porque el hombre es el Gnico ser que aspira
siempre algo mas de si mismo. Contrario a estas aspiraciones
personales, estan la carencia de motivacion y de libertad, la sensacién
de moverse en los espacios de la irrealidad, la negaciéon de normas y
valores que confluyen en una nula visién de futuro y significacion del
sentido de la vida (19,20,21)

En la salud y calidad de vida han de tomarse en cuenta necesariamente
elementos sociales, culturales, econdémicos y ambientales requeridos
para cubrir las expectativas de los individuos; entre ellas Ilas
psicolégicas de orden superior, especialmente la seguridad y la
autodeterminacién. Ambas han de ser comprendidas en un enfoque
ecoldégico y sistémico; en donde el nivel micro se refiere al ambiente
social inmediato de la vida del sujeto, la familia, el hogar, el grupo de
companeros o el lugar de trabajo. El nivel meso, constituido por el
vecindario y la comunidad. EI macrosistema son los patrones generales
de cultura, sociedad, politica y economia. En proximidad conceptual a la
autodeterminacién puede examinarse el concepto de autopoiesis de
Maturana (10), referido a la capacidad que tiene un sistema integrado
por seres vivos para, a pesar de no estar en equilibrio, mantener una
estabilidad estructural absorbiendo energia de su entorno o
autorregulandose permanentemente. Morin (32), refrenda el postulado
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de la autopoiesis cuando en su teoria compleja afirma que el sujeto
tiene su raiz en los primeros seres vivos capaces de autonomia e
independencia.

La autopoiesis, se extiende més alla del ambito bioldgico, incidiendo en
las teorias del conocimiento y en la social. La emocién o la
conversacién se integran en los diferentes niveles organicos y sociales,
en tanto que, una cultura es una red de conversaciones que definen un
modo de vivir, un modo de estar orientado en el existir tanto en el
ambito humano como no humano, e involucra un modo de actuar; un
modo de emocionar, y un modo de crecer en el actuar. Los distintos
sistemas de convivencia que constituimos en la vida cotidiana se
diferencian en la emocion que especifica el espacio basico de acciones
en que se dan nuestras relaciones con el otro y con nosotros mismos.
Asi tenemos: sistemas sociales, sistemas de trabajo, sistemas
jerarquicos o de poder. Lo anterior, ratifica la estrecha relacion
existente entre trabajo y calidad de vida, ya que ubica al entorno
laboral, entre los elementos que afectan directamente la vida y la salud
del ser humano, igualandolos con la familia y el hogar (32).

REFLEXIONES FINALES

Las evidencias empiricas precedentes, revelan una serie de hallazgos
que permiten presentar un conjunto de consideraciones finales:

- La calidad de vida es una nocidon esencialmente subjetiva, pues se
trata siempre de una condicion asumida desde la individualidad y la
particularidad. Es multivariada centrada en el bienestar del individuo.
Recoge las percepciones del sujeto en factores psicolégicos, culturales,
sociales; en aspectos de la vida cotidiana, como bienestar material,
seguridad personal, relaciones familiares y de pareja, amistades,
comprensién de uno mismo, trabajo, ayuda a los demas, participacién
en asuntos publicos, socializaciéon y actividades recreativas, entre otras.

- En grupos vulnerables a la enfermedad, la discapacidad y la muerte
prematura, como es el caso de los discapacitados psicosocialmente,
confluyen ademés de la situacion socioeconémica, la genética, el
entorno fisico y las experiencias de la primera infancia marcando la
percepcién general de la salud. Las estimaciones subjetivas varian de
un hombre a otro, de una sociedad a otra, de un colectivo a otro vy,
sobre todo de sujeto a sujeto, en tanto que la calidad de vida y su
relacion con la salud tiene un sentido personal.

- En la existencia precaria, situacién donde se estructura la
discapacidad psicosocial, evidenciada en la privacion multidimensional,
traspasando los limites de la carencia de bienestar material con la que
se suele asociar la pobreza socio-econdmica; en la pobreza humana, la
cual remite a la negacién de las oportunidades mas elementales para la
consecucién del desarrollo y del crecimiento personal; la calidad de vida
y su relacién con la salud, se manifiesta en la imposibilidad de acceder
a una existencia larga, saludable y creativa, tener un nivel de vida
decente, disfrutar de dignidad, autoestima y respeto de los otros; y en
conjunto, disponer de una calidad de vida conforme a la dignidad
humana.
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- La mirada fenomenolégica del discapacitado psicosocial permite,
reconocer los componentes de una estructura que va mas alla de los
criterios biomédicos tradicionales, en tanto que incorpora el estudio de
la subjetividad en la comprensién de la produccion de habitos vy
actitudes, que generan y reproducen individuos vulnerables,
desarrollando precarios sistemas de necesidades, modos peculiares de
satisfacerlas y estilos de vida acordes con sus bajas aspiraciones.
Ademas, la inexistencia de un asidero familiar, cultural, aunado al
sufrimiento de continuas frustraciones que obstruyen la realizacién del
Yo, agudizan las dificultades del sujeto en la construccion vy
mantenimiento de su identidad; todo lo cual se traduce en una
incapacidad de trascender y realizarse. No se es nadie, ni se es
nada, la existencia no tiene significacion ni para si mismo, ni
para el conjunto social que los excluye.

- La existencia precaria, imposibilita el desempefio cabal de actividades
inherentes a la condicion humana, equiparandose con una condicion de
discapacidad psicosocial que se hace notar por la vulnerabilidad de las
personas y las limitaciones para obtener o desarrollar capacidades que
le permitan una vida libre, con autonomia e independencia, lograr
realizaciones personales, acceder a servicios sociales, plantearse
proyectos esperanzados de vida a largo plazo, desarrollar vinculos
significativos con la sociedad, mantener una salud satisfactoria y
reproducirse responsablemente con sus congéneres. Todos ellos,
determinantes de wuna buena calidad de vida asociada a la
autopercepcion de la salud.
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