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EN HOGAR PERMANENTE
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RESUMEN

El trabajo aqui desarrollado aborda algunas lineas de reflexion
sobre la funcién del dispositivo sociosanitario “Hogar perma-
nente” teniendo como eje central el bienestar de la persona con
discapacidad. Se analizaran brevemente las condiciones socio-
familiares en las que suelen llegar derivadas dichas personas a
los dispositivos de referencia y las variables vinculares que se
destacan, como intento de conceptualizar la poblacion afectada.
Luego se desarrollarad la metodologia de trabajo realizada en el
Hogar permanente con Centro de Dia Confluir, institucion cate-
gorizada para la atencion de jovenes y adultos con discapacidad
intelectual segln resolucion 1328/06. De lo expuesto surgiran
conceptos como el de Calidad de vida, inclusion social, sufri-
miento psiquico, lo que se articulara en el devenir de la presente
exposicion con la intencion de visibilizar este colectivo social
que se encuentra expuesto a situaciones de suma vulnerabili-
dad y exclusion.

Palabras clave
Discapacidad - Sufrimiento psiquico - inclusion social - Calidad
de vida

ABSTRACT

CARE FOR YOUNG PEOPLE AND ADULTS WITH DISABILITIES

IN PERMANENT HOME

The work developed here addresses some lines of reflection on
the function of the social-health device “Permanent Home” with
the well-being of the person with disabilities as its central axis.
The socio-familial conditions in which these people referred to
the reference devices usually arrive and the linking variables
that stand out will be briefly analyzed, as an attempt to con-
ceptualize the affected population. Then the work methodology
carried out in the Permanent Home with Confluir day center will
be developed, an institution categorized for the care of young
people and adults with intellectual disabilities according to reso-
lution 1328/06. From the above, concepts such as Quality of life,
social inclusion, psychological suffering will emerge, which will
be articulated in the future of this exhibition with the intention of
making visible this social group that is exposed to situations of
extreme vulnerability and exclusion.

Keywords
Disability - Mental suffering - Social inclusion - Quality of life

- Introduccion

El trabajo aqui desarrollado aborda algunas lineas de reflexion
sobre la funcion y el ejercicio del dispositivo sociosanitario “Ho-
gar permanente”, teniendo como eje central el bienestar de la
persona con discapacidad. En este sentido se intentara realizar
un breve desarrollo a partir del trabajo realizado en el Hogar
permanente Confluir, teniendo presente que se entiende por
Hogar al recurso institucional que tiene por finalidad brindar
una cobertura integral a los requerimientos basicos esenciales
a personas con discapacidad sin grupo familiar propio o con
grupo familiar no continente. Tal como refiere el Marco Basico
de Organizacion y Funcionamiento de Prestaciones y Estableci-
mientos de Atencion a Personas con Discapacidad (Resolucion
1328/2006). Cabe destacar que la presente norma al mencionar
“cobertura integral” hace referencia a brindar vivienda, alimen-
tacion y atencion especializada a la persona con discapacidad.
Para ello se toma la definicion de persona con discapacidad del
Articulo 2 de la Ley N° 22.431, “Proteccion integral de personas
discapacitadas”. A los efectos de la presente, se considera dis-
capacitada a toda persona que padezca una alteracion funcional
permanente o prolongada, fisica 0 mental, que en relacion a su
edad y medio social implique desventajas considerables para su
integracion familiar, social, educacional o laboral. Ya desde la
definicion de la presente Ley se observa una perspectiva funcio-
nal, individual dando cuenta de un reduccionismo, aspecto que
sera también observado.

Es interesante remarcar que lo aqui desarrollado se desprende
de problematicas reales observadas en la practica diaria con
uno de los colectivos mas vulnerables de nuestra sociedad, en
este caso los jovenes y adultos con discapacidad intelectual,
quienes se encuentran en esta instancia de su vida siendo usua-
rios del dispositivo de Hogar. En lineas generales los residentes
de Hogares Permanentes son personas con una discapacidad
en situacion cronica, estable y en situacion de vulnerabilidad
social. Ahora bien, ;Como trabajar con esta poblacion? ¢Es su-
ficiente solo con cumplir con las normativas pertinentes? Para
responder esto, necesariamente debemos realizar primero algu-
nas breves aclaraciones respecto a las particularidades familia-
res de las personas con discapacidad, para luego comprender la
importancia del trabajo desde el marco de trabajo de la Calidad
de Vida.
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- Breve reseiia de la familia de la persona con discapacidad
“Somo lo que hacemos con lo que hicieron de nosotros” Jean-
Paul Sartre

“El nacimiento de un nifio con discapacidad es un aconteci-
miento que irrumpe produciendo un efecto de conmocion de la
familia, afectando su dinamica y generando consecuencia en to-
dos sus integrantes. En tanto inesperado, suele ser del orden de
lo traumatico (Fainblum, 2008)”. Segun Blanca Nufiez (2017) los
padres también deben procesar la desilusion por la imagen de
madre o padre que ellos deseaban ser. Situacion muy comple-
ja de tramitar sin un apoyo terapéutico especializado, mas aln
teniendo presente que nos referimos a padres que si adn viven
pertenecen a una generacion Colonial, Patriarcal y Modernista.

Mecanismos de frustracion por la caida de los ideales proyec-
tados en ese hijo son esperables es asi que, la frustracion, la
culpa, la negacion son variables coadyuvantes para el devenir
de conductas compensatorias tales como los cuidados excesi-
vos. De este modo la persona con discapacidad suele ser posi-
cionada en un lugar de “fragilidad”, de “desvalimiento”, por lo
que nada podria hacer por si mismo y como es de esperar obra
en consecuencia. Alicia Fainblum (2008) menciona “que en el
discurso cientifico en su desplazamiento hacia el social, han cir-
culado significantes como incapacitado, invalido, minusvalido,
impedido, diferente, anormal, atipico, excepcional”.

“Nufiez, B., Caniza de Paez, S., y Pérez, B., (2017) sostienen que
los ofrecimientos excesivos de los progenitores impiden que el
hijo pueda ocupar un lugar propio, coartandole las iniciativas
y las inquietudes para explorar el mundo e ir construyendo su
autonomia”. Con frecuencia esto puede extenderse hasta la
adultez dando a nivel familiar, tal como mencionan las autoras,
niveles altamente significativos de sobreproteccion. Es menes-
ter mencionar que hasta no hace mucho tiempo el Paradigma
Médico Hegemonico (cientifico) responsabilizaba en ocasiones
directamente a los progenitores por la discapacidad de su hijo
produciendo verdaderos estragos en su vida animicoemocional,
sociofamiliar, de pareja, incrementando su vergiienza, hostilidad
y sentimientos de culpa.

En reiteradas ocasiones es con este bagaje con el que llega la
persona con discapacidad al dispositivo de Hogar, en su mayo-
ria personas con mas de 40 afios por lo que su infancia la han
transitado aproximadamente en la década de los 80, se aclara
ello para pensar dentro de un marco referencial sociohistorico.

Tal como venimos mencionando estas personas generalmente
han sido sobreprotegidos, se les ha impedido tanto el hecho de
tomar sus propias decisiones, como elegir o acceder al propio
ejercicio de sus derechos.

- Diagnéstico, Sufrimiento psiquico e inclusion social

Desde una mirada si se quiere técnica, el dispositivo de Hogar
es un recurso sociosanitario destinado a aquellas personas con
discapacidad que requieren de una infraestructura especializa-
da para su atencion sin la cual seria dificil su supervivencia, y

a su vez la normativa vigente interviniente, (Res. 1328/06) nos
dice que, por la determinacion de la discapacidad de los be-
neficiarios, se debera tener en cuenta el diagnostico funcional
de los mismos. En este sentido el modelo funcional de la dis-
capacidad expuesto por Schalok, R. L., y Verdugo, M. A. (2003)
dice que se toma a la discapacidad como un estado patoldgico
individual, donde la finalidad de las intervenciones de los profe-
sionales consta en reducir dicha condicion mediante diferentes
servicios de rehabilitacion, de modo que pueda hacerse tan fun-
cional como le sea posible, socialmente hablando.

Si bien desde una mirada organizacional esto podria ser en
principio esperado, siguiendo con el pensamiento de Alicia Sto-
Ikiner (2023), se sostiene que es de suma importancia que el
diagndstico no sea aplicado de manera inmanente a la persona
que lo porta, que no sea una referencia para incurrir en una
iatrogénica determinacion ontoldgica. En este sentido, la autora
es clara al decir que la categoria diagndstica debe ser tomada
como una herramienta temporaria de comprension y orientacion
en la accion y practica dentro de los ambitos profesionales, y
agregaremos que ello es con la finalidad de contribuir a que la
persona con discapacidad alcance una mayor calidad de vida.
Es por ello que la autora detalla la categoria de Sufrimiento
Psiquico explicando que es mucho mas amplio que la dimen-
sion patoldgica particular de la persona, y que una parte de ese
“Sufrimiento psiquico” no se relaciona con el diagnéstico per
se, sino con el lugar que ese diagndstico ocupa en relacion a
la posibilidad de inclusion o no en una red social. Y continta
diciendo que, inclusive, “buena parte de ese sufrimiento podria
estar producido por los dispositivos mismos de respuesta asis-
tencial a esos colectivos (Stolkiner, 2023)”.

Aqui el desafio de los dispositivos de Hogar para personas con
discapacidad, colaborar con el bienestar de la persona, brindar
la posibilidad de alcanzar una mayor calidad de vida evitando
los reduccionismos y mas aun, sin incurrir en intervenciones
iatrogénicas, las que podrian realizarse aun cumpliendo con las
normativas vigentes. Normativas vigentes que refieren a marcos
tedricos desactualizados que nos interpelan y nos invitan a ree-
valuar inclusive nuestras practicas, “las condiciones discapaci-
tantes son el resultado de una creciente patologia social estruc-
tural debida a los tipos de servicios existentes y a los factores
ambientales (Schalok, R. L., y Verdugo, M. A., 2003, pag. 363).

- Trabajar desde la perspectiva de la Calidad de Vida.
Hogar Confluir

Dentro de nuestra organizacion las dimensiones de la calidad
de vida funcionan como un eje transversal, un marco regulador
de acciones. Se define a la Calidad de Vida como “un estado
deseado, multidimensional, que tiene propiedades éticas —uni-
versales- y émicas ligadas a la cultura; que tiene componentes
objetivos y subjetivos, y esta influenciada por factores perso-
nales y ambientales (Schalock y Verdugo, 2007)”. Para trabajar
desde el marco de la Calidad de Vida se deben tener presente
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las ocho dimensiones que la conforman, se destaca que las pre-
sentes funcionan completamente articuladas e interrelaciona-
das las unas con las otras conformando un todo biopsicosocial
que propicia el bienestar de la persona.

A continuacion se extiende un breve detalle a modo descriptivo
e introductorio, incurriendo en un reduccionismo practico para
la presente exposicion.

La Autodeterminacion, es una dimension de la calidad de vida
que hace referencia a la posibilidad de la persona de dirigir sus
acciones, tomar decisiones en un sentido amplio, desde lo mas
simple a lo mas complejo. Esta dimension se aprende durante
toda la vida, siempre se desarrollara en un contexto facilitador
y se puede decir que es transversal a todas las areas vitales de
todas las personas.

El Bienestar Emocional se sustenta en una sensacion de se-
guridad, se desarrolla en ambientes amigables, para ello tiene
que haber cierta previsibilidad, confianza en uno mismo y en el
entorno. Se trabaja para que la persona pueda percibirse en sus
estados emocionales y se sienta cuidado y contenido, siempre
respetando sus decisiones y pensamientos. Ser alojados en un
lugar de escucha e intercambio contribuye significativamente a
la calidad de vida de todxs las personas.

En relacion al Bienestar fisico, se sostiene que refiere al derecho
de todos de gozar de los tratamientos y chequeos médicos, ejer-
citarse, acceder a una nutricion de calidad. Comprender la impor-
tancia de los cuidados del propio cuerpo, en todos los aspectos.
El Desarrollo Personal, se encuentra directamente relacionado
con la capacidad de aprendizaje de la persona. Para ello debe
ser escuchado en lo que quiere, desea, lo motiva.

Relaciones Interpersonales, hace a la posibilidad de pertenecer
a grupos de pertenencia, acceder a interacciones/relaciones co-
munitarias. Amistades se encuentra directamente relacionado
con la Inclusion social, que refiere a lograr, en la medida de lo
posible, a ocupar roles comunitarios, voluntariados, participa-
cion en actividades comunitarias, ocupar un lugar de reconoci-
miento social, ser aceptado.

El Bienestar Material, abarca los ingresos y asuntos financieros,
asi como varios aspectos de la calidad ambiental, seguridad,
proteccion, empleo remunerado si esta dentro de las posibilida-
des de la persona. También se refiere a la posibilidad de elegir
qué hacer con sus pertenencias, organizar sus espacios

En tema de Derechos trata de todos los aspectos comunes a
todas las personas, incluye aspectos de ciudadania como son
el derecho a votar, la oportunidad de participar en actividades y
responsabilidades civicas, entre otros. Se trata también de co-
nocer los propios derechos, de tener la posibilidad de hacerlos
respetar, y la de contribuir activamente a difundirlos en los am-
bitos sociales. Dejar de ser “Lo diferente”; lo “diferente” al no
ser identificado como parte de lo cotidiano, produce un efecto
de “desorden”. “Las personas con discapacidad, en tanto se
alejan de la “norma”, de aquello que es considerado “normal”,

de aquello que se “debe hacer”: del ideal a cumplir, son pasibles
de una condena social (Fainblum, 2008)”

El trabajo con la sociedad es uno de los desafios mas complejos
con los que se encuentran Ixs colectivos de las minorias, dado
que como menciona Nufiez, B., et. al. (2017) Si bien la consi-
deracion social ha ido evolucionando a lo largo de la historia
de la humanidad - y a pesar de los avances en el campo de lo
social, politico, cultural y cientifico- atin no pudieron superarse
los prejuicios, las conductas sociales intolerantes y las acciones
institucionales que marginan, discriminan, y limitan la condicion
de personas de aquellos que tienen alguna discapacidad.
“Cuando se trata de dispositivos de inclusion, se trabaja sobre la
sociedad en conjunto (Stolkiner, A., 2023)”

- Conclusiones

Para finalizar el recorrido propuesto, se expusieron algunos li-
neamientos teoricos relacionados con este breve analisis sobre
los dispositivos de Hogar Permanente para jovenes y adultos
con discapacidad, sus categorias y ejes de reflexion. Por lo que,
siendo consecuentes con lo desarrollado, cabe mencionar que
no es suficiente con cumplir con las exigencias de los marcos
normativos dado que ello representaria un reduccionismo funcio-
nal con una clara apreciacion individual de la persona, y si bien
esto hace referencia a la acepcion que denota una imposibilidad
de ser dividido, (Real Academia Espafola [RAE], 2020), también
alude a una “unidad” dentro de un sistema, como una parte de
un todo, proponiendo un analisis funcional individual no siendo
esto representativo de lo que aqui se concluye. Se sostiene que
no se puede pensar a la persona, con o sin discapacidad, sino en
un continuo “siendo con otros (Mas Colombo, 2004)”.

La posibilidad de inclusion social implica el poder compartir con
otros lo que se tiene para ofrecer, ese intercambio cuando es
aceptado y valorado en cardcter de iguales y con reciprocidad,
propicia un espacio francamente terapéutico, un sentimiento
de bienestar, de autorrealizacion, de valorizacion personal que
impulsa a la persona vehiculizada por la “motivacion”, enten-
diendo por motivacion a aquella dinamica psiquica por la cual
el ser humano actta con el fin de relacionarse con el mundo y
consigo mismo, pudiendo ser causa y efecto motivacional (Mas
Colombo, 2004).

La inclusion social y las relaciones interpersonales son pila-
res fundamentales para la Calidad de Vida, es por ello que las
instituciones deben trabajar ininterrumpidamente para generar
auténticos espacios de inclusion, siendo menester aclarar, y a
predominio de incurrir en una formulacion tautoldgica, que esta
labor debe hacerse de manera sostenida en el tiempo, con todo
el ambito social y con la participacion activa de todos aquellos
usuarios que puedan, con o sin apoyos, elegir colaborar.

El hombre tiene en potencia la posibilidad de elegir, solo necesita
que se propicien los espacios para poder ejercer ese derecho, es
por ello que la Autodeterminacion es una dimension de la cali-
dad de vida transversal a toda la existencia de la persona, como
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sostiene (Mas Colombo, 2004), todos estamos condicionados por
nuestra propia humanidad a tener que elegir. “La dificil tarea de
las instituciones de larga estadia esta en evitar convertirse en
meras organizaciones de cuidados, segregando, funcionando
como islas para personas con discapacidad (Fainblum, 2004)”.
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