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Habia una vez...

Habia una vez un bosque, en el que se produjo un principio de
incendio, todos los pajaros que estaban en las cercanias, se lanzaron a volar con el
objeto de alejarse del peligro.

Entre todos los animales que huian espantados por el fuego, habia un
colibri que en principio reacciond como el resto de los pajaros, pero cuando volaba
alcanzé a divisar el foco del incendio. También reconocid que en las proximidades
se encontraba el rio, por lo que sin dudar se lanzé en picada hacia el mismo. Tomo
agua, que guardé en su pico, y volo presuroso hacia el incendio. Una vez alli dejé
caer el agua que almacenaba. Repitio6 el vuelo, una y otra vez.

Un péajaro de enorme pico que observaba el ir y venir del colibri,
entre el rio y el foco del incendio, le pregunté curioso:

- Colibri, imagino que te das cuenta de que con esas dos gotas que
caven en tu pico no vas a poder apagar el incendio.

El colibri, recién le respondid una vez que volvia hacia el rio en busca
de méas agua, y con mucha tranquilidad le contestd:

- Amigo no soy tonto. No creo en semejante resultado. S6lo hago todo
lo que esta a mi alcance.

Esta es la razén por la cual nuestro trabajo lo hemos dedicado: a
todos aquellos que hacen cuanto pueden por las personas con discapacidad. En
especial a los mismos pacientes, a sus familias y a aquellos profesionales que
deseen realizar una tarea semejante a la nuestra, estas experiencias les sean Utiles.
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Eslabones

Prologo

Creo que este libro conforma un gran llamado a adoptar posturas potentes en
relacion con personas con discapacidad cronica, y a no bajar los brazos. Nos ofrece
sendas claras y concretas para avanzar hacia lo que es factible y, orientados
mediante brQjulas tedricas y practicas, acercarnos a lo posible, sin pretender
inexistentes certezas ni seguridades ideales.

Ante las limitaciones, la diversidad y la discapacidad, la injusticia y la
frustracion, las miradas de otra gente: cargadas de pena o impotencia, con rabia o
culpa,... y la marginacién... o el abandono y el dolor — tanto dolor donde hundirse —
ibienvenido este texto que siembra capacitacion esperanzadora! Su contenido es
altamente valioso para la comunidad asistencial en sus maltiples disciplinas, y sera
de enorme utilidad.

El disponer de construcciones conceptuales solidas para esta asistencia
fundamenta los métodos y técnicas como recursos de continuidad, disminuyéndose
el riesgo de marcar salidas inestables 0 marcadamente provisorias que no podrian
agregar algo eficiente ante las necesidades de estas personas.

Los discapacitados y sus familias necesitan desesperadamente de estimulos,
aceptacion y ayuda. Su autoestima se nutre de confirmaciones con comprension de
los logros alcanzables. Y aquello que resulte adecuado y suficiente va a depender de
cada persona y familia en particular, por lo cual es imprescindible ubicarse en el
panorama de lo general recuperando la singularidad.

En un pais y en una época en que necesitamos de lazos confiables,
humanamente tolerantes, ellos lo necesitan mas adn. Pero, jalerta!, realizado en
condiciones de dignidad a través del mutuo reconocimiento activo que conlleva
respeto no sélo de la palabra, sino de hechos y realizaciones.

En este sentido la labor llevada adelante por el equipo institucional, y
excelentemente descripta y organizada por Jorge Fernandez Moya, esta
profundamente comprometida en brindar una asistencia con una base de seguridad
biologica, psicologica y social incluyendo instrumentaciones hacia el desarrollo con
inserciones positivas. Ubica el espectro de la teoria buscando responsablemente
aclarar sus esquemas de referencia, los conceptos en que se basan, y los armados
funcionales en correlacion con todo ello.
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Jorge Fernandez Moya y Colaboradores

La coparticipacidn nos acerca al &mbito de las dimensiones solidarias, en las
cuales se acciona a multiples niveles: desde lo mas experiencial y cotidiano, que
abarca areas de atencion médica, kinesioldgicas, aprendizaje, psicoldgica en varios
aspectos, los entrenamientos especificos, atendiendo a las unidades familiares, y
sociales, hasta los valores y creencias, incluyendo la espiritualidad.

El compromiso elegido queda entonces muy claro, subrayando la honestidad
y la valentia profesionales / personales en el mostrar su tarea, y cdmo evoluciona
ésta en sus alcances, y la organizacion del equipo inter/intradisciplinario que se
requiere. Su ética se despliega y de la preocupacion se pasa al ocuparse. Se abren
ademas, avenidas fecundas que permiten acceder a encarar proyectos de
investigacion con variados objetivos que incrementan los conocimientos.

Sin duda dicho conjunto de factores esta a favor de una mejor calidad de vida
de estas personas, sus familias y de los equipos que colaboran con ellos o los asisten.

Existiria una carencia si pensasemos sélo en las personas con discapacidades,
sin tomar en consideracion la subjetividad de los especialistas y el estrés que les
implica esta compleja tarea en contextos generales de insercion poco facilitadores,
en muchas oportunidades, constrictivos y actualmente empobrecidos en nuestro pais.

La obra realizada por este equipo muestra que nosotros, profesionales de la
salud, debemos tener contacto formativo en la diversidad, ya que entonces nuestros
horizontes se amplian, tanto en la ética como en las nociones asistenciales. A través
de este proceso colaborativo para potenciar recursos nos es dado palpar y distinguir
mejor los distintos matices de la satisfaccion o del sufrimiento en el ser humano. Se
va generando un aumento solido de saber y préctica, al volverse mas empéticos y
poder resonar con los matices de la afectividad, de la comunicacién interpersonal y
captar mejor las posibilidades o dificultades en el otro. Estos fendmenos me
recuerdan los aportes de Octavio Fernandez Moujan sobre el entendimiento solidario
y el surgimiento de la inteligencia solidaria como lugares de creacién trascendente
para lo humano. La alteridad adquiere una presencia tangible. Y asi se pueden
enlazar circulos benignos de adecuada comunicacion y afirmacion en circunstancias
que suelen ser arduas. Estos equipos asistenciales se benefician enormemente al
incluir un trabajo con la propia persona que asiste, para regular tensiones, revisar sus
reacciones afectivas y las ideas presentes a través de los distintos momentos.

Los psicoterapeutas sistémicos reconocemos cdmo la organizacion, tanto
institucional como familiar, las formas de comunicarse, de relacionarse y las
creencias, pueden facilitar el cambio, disparando impulsos, saltos cualitativos
pequefios 0 mas importantes. Asimismo aceptamos que como seres humanos
conformamos unidades biopsicosociales con caracteristicas determinadas. También
reconocemos las poderosas fuerzas en las relaciones personales, que a veces
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retienen, o hacen perdurar los déficit mas all& de los que la discapacidad biolégica
indicaria. En ciertos casos, estas actitudes sostienen mas paralisis que la paralisis
misma, mas atraso que el propio atraso, mayor inmadurez que la que el sujeto sufre.

Es por ello que las indicaciones precisas para el cuidadoso registro que brinda
este texto, que va mostrando paso a paso el trabajo, y las planillas para evaluaciones
minuciosas de la persona que consulta, son guias esenciales y de importante utilidad
a lo largo de la tarea que se propone.

Hoy en dia, en las opiniones “oficiales” acerca de como considerar la
dimension discapacidad y sus distintos tipos, encontramos visiones no coincidentes
en distintos especialistas. Esta planteada una discusion cientifico - clinica sobre si en
ciertos casos se trata de limitaciones funcionales o de trastornos organicos y/o
psicopatoldgicos. O, méas aun, si algunas discapacidades especificas conforman un
trastorno especifico o una limitacién funcional especifica. Una posicion u otra
implican consecuencias varias que podrian incluir facetas legales en los derechos y
obligaciones por su situacion especial, econdémico-asistenciales en cuanto a
facilidades, beneficios, o restricciones, entre otras.

Mas alla de posturas contrapuestas en un campo de definiciones dinamicas, lo
gue si sabemos y sentimos es que estas personas son desafortunadas en el sentido de
acarrear cronicas afecciones y que escritos como este reflejan esfuerzos
enormemente valiosos. Lo reconocemos como un conjunto de medidas fundantes
para avanzar proponiendo respuestas para la desesperacion tantas veces silenciada.

En el lugar de la impotencia, caminos de potencia.
En el lugar del silencio, mensajes y palabras.
En el lugar de la marginacion, el acompafiamiento confirmatorio.

Para acercarnos a ser todos algo mas justos y humanos.

Lic. Estrella Joselevich
Docente UBA
Especialista en ADHD en
adolescentes y adultos.
Profesora Invitada de la
Universidad de San Diego, USA
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Prologo

¢Coémo es posible responder satisfactoriamente a las necesidades reales que
“plantean” las personas con mdltiples discapacidades, considerando al mismo
tiempo aquellos reclamos que realiza su familia?

Esta preocupacion es la que inspira la propuesta realizada por este libro que
se expresa tanto en el contenido y desarrollo general, como en los diferentes analisis
realizados (Eslabones), como en las planillas elaboradas para el registro y en los
multiples detalles sefialados.

Para encarar este camino se nos propone tener una mirada no sélo del
paciente, sus capacidades y recursos, sino también de las capacidades y recursos de
la familia y el entorno de cada uno de ellos. Como un elemento muy particular de
este ultimo aparece la Comunidad Terapéutica. Ella puede ofrecer el abordaje
integral de la persona con discapacidad multiple considerando la variedad y la
diversidad de los profesionales y/o especialistas que la integran.

Estos, guiados por idénticos objetivos terapéuticos y apoyados en el
consenso, enriquecen su propia mirada al compartir con los otros profesionales su
vision acerca de los pacientes, su familia y las caracteristicas del entorno. De esta
manera, elaboran la mejor estrategia posible para responder a las necesidades
especificas del paciente en su largo proceso de rehabilitacion y a la familia siempre
expectante e involucrada. Considerando las diversas alternativas que permitan a
todos los implicados desarrollar su propuesta especifica, “eslabonada” en el marco
de un plan terapéutico global.

Esta Comunidad Terapéutica, conformada por los pacientes, la familia y el
personal, acuerdan en interactuar en funcion de una tarea: la rehabilitacion, y
dirigida a la reformulacion de las conductas de las personas con discapacidad,
considerando sus vinculos afectivos y todas las conductas que los sostienen.

Los profesionales de la Comunidad deben preguntarse de manera permanente
si las relaciones que establecen entre si, dentro de la Comunidad, para con el
contexto proximo que representa la familia, y la red social hara posible sostener el
proceso de rehabilitacion con el que se busca rescatar y potenciar las capacidades no
desarrolladas de todos aquellos que asisten a solicitar ayuda. Como asi también a
quienes la integran desde el compromiso de su trabajo.
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En la basqueda de una propuesta integral se elaboran y desarrollan distintas
estrategias, unas de carécter institucional, otras, mas especificas relacionadas con
proyectos particulares, que resultan de propuestas realizadas por los diferentes
profesionales, que representan un importante desarrollo expresado en las paginas de
este libro.

La propuesta realizada es interesante y expresa el gran desarrollo realizado.
Ella es un buen aporte para quienes trabajan por una atencion de calidad para una
poblacién como la de referencia. Ademas, puede ser el puntapié inicial de nuevas y
mas profundas reflexiones.

Esta obra pone en evidencia el importante esfuerzo que significa tratar de
transmitir a otras personas una experiencia institucional, que en este caso se realiza
desde una perspectiva sistémica y estratégica, lo que implica un andlisis novedoso,
ya que propone a la transdisciplina como base e integracion de las técnicas
especificas de cada una de las areas propias de la rehabilitacion fisica y mental, la
mayor parte de las veces desconectadas.

Este gesto generoso tiene sus riesgos, ya que es dificil transmitir, a través de
un texto, todo aquello que se encuentra en juego en una institucion que tiene las
caracteristicas asistenciales descriptas. Pero, resulta muy valioso que quienes
trabajan junto y con personas con el objetivo de promoverlas en la vida, se
dispongan a hacer conocer su recorrido, su entrega, su desarrollo y los conceptos
cientificos que los sustentan.

Es mucho lo que se trabaja en nuestro pais por las personas con discapacidad,
pero encontrar el tiempo para reflexionar y registrar lo realizado es una tarea extra,
que pone en evidencia el compromiso por la tarea.

Espero que la reflexion que esta obra propone encuentre espiritus abiertos
para comprender lo que en palabras y esquemas se ha tratado de transmitir, ya que
resulta necesaria para que crezca en nuestro pais la capacidad de didlogo y de
enriguecimiento mutuo.

Agradezco de manera especial a los autores su tarea y, ademas, que me hayan
elegido para prologar su obra.

Padre Pablo Molero
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Eslabones

Introduccion

Este libro es la realizacion de un suefio gestado a partir de una utopia, y cuya
concrecion es el resultado de muchos afios de sostenido esfuerzo y muy deseado.
Podria decir que la sensacion que me invadid al leer el original, fue comparable con
la satisfaccion que he sentido con la llegada de mis hijos y de mis nietos.

Como miembros de esta familia tan especial que es una Comunidad
Terapéutica, necesitdbamos “algo” para sentirnos mejor, para definir nuestra
identidad. Se trataba de un marco tedrico de referencia que avalara cientificamente
nuestra tarea educativo—terapéutica, porque sabiamos que habiamos emprendido un
camino empirico, que la practica producia cambios significativos en todos los
participantes.

Quienes han vivido esta experiencia saben que hay un antes y un después del
paso por una Comunidad Terapéutica. Se trata de una experiencia de vida donde
prima el dinamismo y la evolucion es permanente, donde se manifiesta al maximo la
creatividad profesional.

Un libro, nuestro libro, representaba un Eslabon mas, en el cual podiamos
describir y explicar nuestra tarea, con conceptos derivados de la ciencia. Durante
muchos afios, quince para ser precisos, venimos transitando este camino
eminentemente préctico, dentro de un marco conceptual poco difundido, sobre todo,
en el momento en que de manera “quijotesca” creamos una comunidad terapéutica.

En aquel momento hicimos una seleccion de metodologias y herramientas
psicopedagdgicas con un criterio fundamentalmente ecléctico y que pudiera ser
funcional a nuestros objetivos y a nuestra tarea cotidiana. Pero de manera
permanente teniamos que demostrar que nuestra forma de abordar la discapacidad
era terapéutica y tenia fundamentos cientificos.

Este libro es producto entonces, de la necesidad indiscutible de
conceptualizar cientificamente el abordaje terapéutico de pacientes con patologias
maltiples, en el marco de una Comunidad Terapéutica.

Por otro lado, creemos que se trata del primer libro editado, de esta
especialidad realizado con este enfoque, por lo que va a ser un texto de gran utilidad
para profesionales de distintas &reas, que se quieran acercar a esta modalidad de
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abordaje terapéutico, ya que retne una vision pluridimensional de la rehabilitacion
integral.

En el desarrollo del amplio temario propuesto, ha participado un grupo de
profesionales de distintas areas que aportaron su experiencia, en los distintos
Eslabones, que integran la obra, poniendo lo mejor de cada uno y sacrificando horas
de su tiempo libre. Cada uno de los Eslabones de este libro describe la modalidad
asistencial que se lleva a cabo en nuestra Comunidad Terapéutica y que nosotros
hemos definido como “Un estilo de vida”.

Naranjito es, para todos los que trabajamos en él, un estilo de vida, basado
en el compromiso personal y la ética profesional, cuya estructura organizativa es el
trabajo comunitario, donde todos desempefiamos roles que son complementarios.

La nuestra es una Comunidad Terapéutica para el abordaje patologias
multiples. En ella brindamos atencion integral a personas con distintos tipo de
discapacidades y patologias asociadas, a través de cinco programas, llevados a cabo
por un equipo multidisciplinario, que trabaja en forma interdisciplinaria y que
promueve la transdisciplina en todo su accionar.

Las estrategias institucionales se basan fundamentalmente en rescatar y
potenciar las interacciones de todos los miembros de la Comunidad Terapéutica,
favoreciendo los vinculos entre todos los que participan de este desarrollo
comunitario, priorizando la comunicacion basada en los afectos y el compromiso
mutuo. Por esta razén, en todos los abordajes terapéuticos que son
interdisciplinarios, se propone una real integracién profesional de quienes
participamos en cada una de las acciones.

Esta integracion profesional estd dada sobre la base de la convergencia de las
diferentes formaciones y aprendizajes personales, apuntando a que la puesta en
practica de los conocimientos sea para los pacientes asistidos y sus familias.

Destacamos la gran importancia que tiene la calidad y calidez del entorno
donde desarrollamos nuestra tarea diaria. Tratamos de llevarla a cabo con una
actitud y aptitud humana y profesional que conformen un ambiente especial donde
es posible una verdadera convivencia terapéutica.

Esta forma de relacionarnos terapéuticamente exige un grado de compromiso
mayor con la ética, que se traduce en el apoyo mutuo y en el control de
responsabilidades compartidas, asumidas, cada una como propia. Esto nos obliga,
también, a una revision y actualizacién permanente de los fundamentos tedricos,
como asi también de las técnicas utilizadas.

Ademas de compartir motivaciones derivadas de experiencias personales y
desde nuestras especialidades, siempre analizamos nuestras propias limitaciones,
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revisando al mismo tiempo los obstaculos encontrados que afectaron la tarea.
Apoyados en los logros obtenidos, construimos variantes del “camino equivocado”.
Estas acciones, nos permitieron aprender, algo fundamental: que reconocer los
propios errores es el descubrimiento seguro de un punto de apoyo para seguir
avanzando con mayor seguridad.

Con esta actitud de trabajo podemos asegurar que este es un proceso no
acabado, dinamico, de aprendizaje permanente, donde cada sintesis que realizamos
hace de cierre y apertura para el desarrollo y profundizacion de los nuevos
interrogantes que nos planteamos. Con este encuadre transitamos un camino nuevo
que definimos como abordaje terapéutico de patologias maltiples.

Hemos comprobado las bondades de un abordaje terapéutico integral, por
ello incluimos las diversas patologias, con los diferentes abordajes propuestos desde
Equipos Profesionales en los que se integran las distintas especialidades. De este
modo, en las actividades programadas por las areas pedagogicas y/o terapéuticas,
tanto los nifios, como los jévenes y los adultos con diversas patologias, participan de
forma interactiva lograndose un enriquecimiento mutuo.

Estos aprendizajes compartidos, que los transforman permanentemente, se
logran a través de un esquema dinamico de actividades comunitarias.
Tradicionalmente, y en esto ninguno de nosotros ha sido una excepcion, la
rehabilitacion de cualquier patologia la aborddbamos desde un concepto
individualista -desde lo profesional-, a través de una atencion cominmente llamada
terapia de consultorio. Ademas, empledbamos técnicas de una determinada escuela o
corriente de pensamiento, y aunque tuviéramos muy buenas intenciones,
termindbamos discriminando o aislando ain mas al ser humano con alguna
discapacidad.

Por ello, la idea de la Comunidad Terapéutica, como base de un abordaje
integral es nuestra modalidad asistencial, y surgié a partir de reconocer que en
nuestra practica profesional de consultorio sélo favoreciamos el aislamiento en
detrimento de la integracion.

Con el tiempo pudimos comprobar que la atencién grupal es capaz de brindar
marcadas ventajas sobre las terapias individuales. Con esta Gltima practica
privabamos al nifio, joven o adulto de compartir aprendizajes.

Esta es la razén por la cual comenzamos a realizar la experiencia de limitar la
duracion de las terapias especificas individuales, para incorporar a uno o dos
pacientes, segun los casos, a las que llamamos terapias compartidas. Ademas, no
solo se incorporaban pacientes, sino también profesionales como co-terapeutas.

-25-



Jorge Fernandez Moya y Colaboradores

Esta experiencia, aparte de enriquecer la terapia, especialmente en aquellas
en las que vimos grandes avances en las modificaciones de conductas, nos
enriquecid profesionalmente al compartir nuestras herramientas de trabajo y nuestras
propias modalidades. A partir de aqui, nos planteamos objetivos comunes y
compartimos estrategias para operar con un minimo de dispersién a fin de alcanzar
un maximo de eficacia.

Desde este encuadre se promueve, a partir de la recreacion y en la
cotidianeidad, que cada uno de los asistidos descubra sus propias habilidades
latentes, ya que éstas son el motor de la libre expresion y posibilitan una vida mas
creativa. No olvidemos que la creacién es patrimonio innato de todos los seres
humanos y se activa cuando se potencian dichas habilidades.

Al mismo tiempo, con esta concepcidn comunitaria de abordaje evitamos el
deterioro y la cronificacion, ya que estamos convencidos de que la interrelacion
vincular afectiva sirve de llave para abrir las puertas de una mejor calidad de vida,
que evita el aislamiento. Por si fuera poco, el paciente encuentra el placer de
descubrir lo cotidiano y transformarlo, a partir de sus propias movilizaciones, en un
producto de la confirmacion y/o confrontacion permanente de otros seres humanos.

Esta posibilidad de relacionarse afectivamente con otros les brinda la
posibilidad, también, de demostrarse a si mismos que pueden ayudar,
comprendiendo y aceptando de ese modo sus propias limitaciones. Comprenden,
ademas, que con este modo crecen dia a dia, con autonomia e independencia. Todo
esto se logra cuando la contencién hace disminuir la ansiedad, la tensién,
permitiendo que cada uno pueda conectarse y explorar su circunstancia, sin temor.

En este sentido, la proteccidn, el sostén y el acompafiamiento le mantienen la
posibilidad de conexion con el mundo permitiéndole un mayor grado de
independencia de sus figuras de apego. Y a partir de aqui el paciente aborda lenta y
progresivamente la vida de relacion que le permite ir construyendo espacios propios
y grupos de pertenencia.

Es importante destacar, que con estas vivencias compartidas logran
minimizar los propios errores y capitalizarlos como logros. Comprende que su hacer
vale por si mismo y, a partir de alli, descubrirse, reconocerse y valorarse.

Nuestra Comunidad Terapéutica brinda un servicio integral al discapacitado
y su familia, a través de cinco Microcomunidades, con distintos Programas de
Atencion con Supervision y Controles Institucionales realizados por el Doctor
Profesor Rolando Benenzon (Bs. As.) y la Direccidn Terapéutica del Dr. Prof. Jorge
Fernandez Moya.

Las cinco Microcomunidades y sus respectivos programas de atencién son:
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Microcomunidad con modalidad de Centro Educativo Terapéutica (CET)

Microcomunidad con modalidad de Centro de Dia ( CD)

Microcomunidad con modalidad de Centro de Rehabilitacion Integral
(CRI)

Microcomunidad con modalidad de Hogar de Vida Permanente (Hogar)

Microcomunidad en Transito, Servicio de Transporte (Transporte)

Los Programas Centro Educativo Terapéutico, Centro de Dia y Centro de
Rehabilitacion Integral tienen una modalidad de concurrencia que se lleva a cabo de
lunes a viernes y durante todo el afio, en calidad de medio pupilo de 9.00 a 16:30,
ademas cuenta con servicio de alimentacion (desayuno, almuerzo y merienda)
supervision realizada por nuestra Nutricionista y un Servicio de Transporte propio
qgue incluye acompafiamiento terapéutico especializado. De modo que, la
responsabilidad institucional se extiende de 7:00 a 19:00 horas.

El Centro Educativo Terapéutico, incluye un programa de Estimulacion que a
su vez tiene dos modalidades de concurrencia: una ambulatoria, en la cual el nifio
concurre con su madre tres veces por semana a los Consultorios Externos de
Estimulacion Temprana. La segunda se lleva a cabo a partir de los cuatro afios y
hasta los seis afios en que el nifio puede concurrir al grupo de estimulacién de
concurrencia diaria (Estimulacion General Basica). El Plan de Tratamiento se realiza
con un equipo interdisciplinario.

El Programa de Hogar de Vida Permanente tiene residentes en calidad de
pupilos, que participan segln las necesidades de cada caso en particular en el
Programa del Centro Educativo Terapéutico, en el Centro de Dia o en el Centro de
Rehabilitacion Integral. Todos los programas de atencidn estan protegidos por un
Servicio de Emergencia Médica Permanente.

La modalidad terapéutica de la institucion mantiene como condicién
necesaria e indispensable para la aceptacion de un alumno - paciente, que el
tratamiento integral sea potenciado y facilitado por una terapia a la familia que
aumenta el conocimiento de los equipos de trabajo. Esta se realiza en forma regular
y periddica, y adaptada a la dindmica de esa familia en particular.

El trabajo con la familia es llevado a cabo por los profesionales del
Miniequipo (psicdlogos, fonoaudiologos, trabajadores sociales, terapeutas de
convivencia, docentes especializados) de cada uno de las Microcomunidades,
acompafiados, cuando es necesario, por los integrantes del Equipo Médico Asesor:
médico psiquiatra, médico clinico, médico fisiatra, nutricionista o kinesiologo.
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Dado que esta Comunidad Terapéutica, atiende nifios, jovenes y adultos con
patologias multiples es necesaria la supervisién permanente del Equipo Terapéutico
dirigido por el Dr. Jorge Fernandez Moya, con la intencién de preservar un buen
clima psicoldgico (integracion de los aspectos cognitivos, afectivos y conativos) de
los grupos vy asi propender a generar y mantener un ambiente educativo terapéutico
con el objeto de facilitar la tarea cotidiana y la evolucion de los alumnos - pacientes.

Consideramos imprescindible las visitas periddicas realizadas al hogar de
cada alumno - paciente a efectos de asegurar que las pautas educativas terapéuticas
dadas por el Miniequipo, coordinado por un Psicélogo y el Equipo Médico Asesor
sean llevadas a cabo, también, en el seno familiar como una extension de las pautas
educativas terapéuticas establecidas. Esta tarea la realizan las Trabajadoras Sociales,
en general, pero colaboran los restantes profesionales en situaciones particulares.
Todas estas acciones se coordinan con los equipos mencionados, incluyendo las
reuniones de grupos de padres y de hermanos.

Los Trabajadores Sociales, en particular, pero todos los profesionales en
general, mantienen una fluida comunicacién con cada uno de los profesionales que
se desempefian como Médicos de Cabecera de cada uno de los alumnos - pacientes
(neurdlogos - psiquiatras - pediatras - etc.)

La incorporacion de los alumnos - pacientes se realiza de acuerdo con un
Plan de Admision, que se inicia con una Entrevista de Admision, y que se continlia
con el Examen Clinico del ingresante. Una vez aprobada la admision por el Equipo
Terapéutico, la Direccion Pedagogica, arbitra los medios para completar las
evaluaciones pedagdgicas de los ingresantes dentro del programa que le
corresponda.

De esta manera se coordinan todas las acciones pedagdgicas con las acciones
terapéuticos, para que, bajo un mismo enfoque se asegure un abordaje integral,
teniendo en cuenta el desarrollo de las funciones de la inteligencia dentro de cada
patologia especifica, a fin de desarrollar al maximo sus posibilidades de adaptacién
social.

El Director Pedagogico realiza la supervisién permanente de todas las tareas
docentes, ya sean técnicas o administrativas y controla diariamente que se cumplan
las planificaciones realizadas en cada una de las areas. Es responsable dentro de la
Comunidad Terapéutica de coordinar las novedades diarias. Como asi también de
realizar los ajustes necesarios de todas las actividades. También realiza las mismas
actividades que los Coordinadores de las Microcomunidades, en caso de ausencia de
éstos.

El Director Terapéutico realiza la capacitacion y la supervision permanente
de las tareas de los profesionales a su cargo y controla que las pautas terapéuticas
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elaboradas para que cada alumno - paciente sean llevadas a cabo en todas las
actividades que realizan los docentes y auxiliares. También es el responsable de la
capacitacién permanente de todo el personal de la Comunidad Terapéutica

Los Coordinadores de cada Microcomunidad tienen a su cargo la
organizacion operativa diaria de los alumnos - pacientes durante toda la jornada y la
coordinacion de los grupos que se desplazan por los distintos espacios pedagogicos -
terapéuticos a fin de facilitar la realizacién de las acciones previstas. Como asi
también son los nexos directos permanentes entre los padres y la Comunidad
Terapéutica.

Entendemos como prioritario, también, velar por el desarrollo de una
comunicacion funcional ya sea verbal, gestual o corporal, de acuerdo con el grado de
conexion con la realidad que tiene cada alumno - paciente y a sus posibilidades de
relacionarse. Esta comunicacion la estimulamos a través de la musica, el ritmo, la
expresion corporal, la danza, el teatro y todas las formas de dramatizacién y la
expresion libre. Por ello la Terapia de Comunicacion, la Educacién Fisica y la
Laborterapia son parte esencial del tratamiento integral que brinda esta Comunidad
Terapéutica, a cargo de especialistas de cada area.

La terapia fisica apunta fundamentalmente a la rehabilitacién motora, la cual
se lleva a cabo en forma individual y grupal y estd a cargo de un licenciado en
kinesiologia y fisioterapia, asistido por profesores de educacion fisica
especializados, quienes ponen en practica las indicaciones del médico fisiatra de la
Comunidad o de los médicos especialistas consultados por las familias fuera del
marco que plantea la Institucion.

Por otra parte, se realiza una terapia asistencial de mantenimiento social que
se basa, fundamentalmente, en el autovalimiento, en especial en lo que se refiere al
desarrollo de la socializacion y habitos (tareas de cooperacion del hogar, como asi
también, higiene, alimentacion y vestido), desarrollar al maximo la socializacién
basica favorece la adquisicion futura de una mejor aptitud ocupacional
(psicomotriz), la cual requiere mayor precision o especificidad, por lo tanto esta
actividad esta a cargo de docentes especializados.

Naranjito cuenta con talleres de aprendizaje de diversas habilidades manuales
basicas a partir de proyectos pedagogicos, talleres de artesanias que desarrollan
planes individuales adaptados a cada nivel y grupales sobre los lineamientos del
Ministerio de Educacion, adaptados a nuestra modalidad asistencial. Los pre-talleres
y talleres estan a cargo de personal especializado y supervisado por la Direccion
Pedagdgica.

Desarrollo Intelectual: Esta a cargo de especialistas en ortopedagogia Los
alumnos - pacientes que no han tenido escolaridad y de acuerdo con cada patologia y
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con el nivel intelectual se los inicia en aprestamiento para la adquisicion de lecto-
escritura y calculo y los jovenes que han adquirido conocimientos de lecto-escritura
reciben apoyo escolar de acuerdo al nivel en que se encuentran, para lo cual se
trabaja con Lineamientos Curriculares propios, adaptados de los planes de
Educacion Especial del Ministerio de Educacion, teniendo en cuenta la realidad
familiar, comunitaria e institucional que vive el nifio o el joven.

Los alumnos - pacientes estan divididos en grupos de 8 a 10 nifios y/o
jovenes en el Centro Educativo Terapéutico; y de 10 a 12 jovenes y/o adultos en el
Centro Dia de acuerdo con los programas y segun los criterios que determine el
Equipo Terapéutico teniendo en cuenta niveles de adaptacién social y habilidades
manuales e intereses.

Estos grupos son abiertos y rotativos. Cada alumno - paciente tiene un grupo
de pertenencia, y como responsable, un docente como terapeuta de convivencia,
ademas son asistidos por personal polivalente para asegurar una atencion
basicamente personalizada en los casos que asi lo requieran, de acuerdo con las
caracteristicas propias de su patologia especifica.

El criterio Terapéutico Institucional o Instituterapia es apoyarse en las
potencialidades no desarrolladas de los asistidos, considerando esencialmente los
aspectos mas sanos o de mayor desarrollo de los mismos, como asi también sus
necesidades y sus expectativas cotidianas.

Esta tarea se realiza con una concepcidn globalizada del servicio considerado
como sistema, entendiendo por sistema "un conjunto de variables y procesos en
interaccion dinamica organizado en funcién de un fin", sus relaciones, los limites,
las redes de comunicacidn, las areas de decision, la regulacidn, la estabilidad, el
desarrollo, etc.

La interrelacion de los alumnos - pacientes de diferentes patologias apunta a
la creacion de un espacio terapéutico de resocializacion, con el fin de recuperar un
lugar responsable y relativamente auténomo, dentro del campo social, familiar y/o
comunitario. Con la integracién de los grupos se procura atemperar, equilibrar,
estimular y hacer evolucionar las relaciones de unos con otros, apoyandonos en los
resultados terapéuticos obtenidos a partir de tres ejes articulados entre si: identidad,
diferencias y semejanzas

Nuestro enfoque de Instituterapia se sustenta en la teoria y en la practica
actuando sobre el dinamismo de esas tres grandes categorias. Dicho dinamismo crea
un espacio terapéutico en el que la tarea se hace posible a través de una actitud
terapéutica del grupo de profesionales.
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La importancia cientifica que adquieren todos los trabajos realizados en
forma interdisciplinaria, reunidos en este libro, se basa fundamentalmente en el
estudio integrado, realizado por un especialista, que permite el descubrimiento de
correlaciones y abre nuevas perspectivas para la implementacion de nuevas
estrategias preventivas, diagnosticas, terapéuticas y de investigacion.

La sintesis lograda, la claridad de la exposicion de los contenidos
seleccionados, junto a la sencillez con que se han desarrollado los temas desde la
concepcion de la Teoria General de los Sistemas, ha sido realizada por nuestro
Director Terapéutico el Dr. Jorge Fernandez Moya, referente del pensamiento
sistémico en nuestro medio y en nuestro pais.

Prof. Lia A. Correa Moran
Directora General
C. T. “Naranjito”
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Eslabon 1

¢Por que Comunidad Terapéutica?

Jorge Fernandez Moya

Los fundamentos de la Comunidad
Terapéutica “contribuyen a resolver el dilema
ético que se plantea cuando de rehabilitacion se
trata™.

Jorge Fernandez Moya
Septiembre del 2000

Una contribucién a la ética de la rehabilitacion

Al plantearnos la rehabilitacion de pacientes crénicamente afectados en
cualquiera de sus formas, quienes intervenimos en dichos procesos, inevitablemente
necesitamos realizar una reflexion de caracter ético.

Esta reflexion sobre la ética de los tratamientos, debe incluir a todos los
participantes, ya sea que provengan de las areas de la salud, como de la educacién
y/o de las ciencias sociales. Y por supuesto incluye a la familia del paciente
necesitado de rehabilitacion.

¢Por qué dilema ético?

Porque nos debemos plantear cuél es la necesidad real del paciente y su
familia. Entre nuestros pacientes, la mayoria de los casos, son portadores de una
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discapacidad multiple. Conocida esa necesidad, debemos proponer el mejor
tratamiento que sea posible realizar.

Para poder satisfacer la necesidad de quien consulta y ofrecer una propuesta
terapéutica, en nuestra Comunidad realizamos varios diagnosticos: el primero es el
diagnostico etioldgico, el segundo es el diagnostico funcional. Posteriormente
hacemos un diagndstico de los recursos del paciente, sus capacidades no
desarrolladas; luego analizamos algunos aspectos de la familia del paciente, por
ejemplo nivel de informacidn, nivel de compromiso y los recursos que posee la
familia que convive con el paciente. También nos parece importante saber de la
existencia 0 no de una red social que contenga a la familia.

El diagndstico etiolégico nos dice acerca del origen de la enfermedad y las
posibles implicancias que se derivan de la etiologia y patogenia del cuadro principal.
Con el diagnéstico funcional incluimos aquellos otros diagnésticos asociados,
ocasionales o permanentes, que presenta el paciente en el momento de la Admisién,
que contribuyen al diagndstico general de discapacidad multiple.

La importancia del diagnéstico etiologico es obvia. Resulta fundamental para
conocer las caracteristicas del cuadro que presenta el paciente, en forma aislada, este
mismo diagndstico etiolégico, resulta insuficiente para realizar las indicaciones
precisas de la rehabilitacion. Es necesario complementarlo con aquellos otros
diagnosticos que nos posibiliten establecer cuales seran los procedimientos
especificos que haran posible la rehabilitacion. Se debe determinar cuanto y como
estos diagnosticos secundarios complican o aumentan la complejidad del
diagnéstico etiolégico.

Lo méas importante del diagnostico funcional, es que integra tanto los déficit,
como las capacidades y recursos existentes del paciente, de la familia y de la red
social (contexto). A partir de esas capacidades y recursos podremos sugerir rumbos
posibles y determinar las secuencias a seguir, apoyandonos en las capacidades y
recursos existentes de la familia, ademéas de considerar otras posibles alternativas
propias del contexto de ésta.

Para realizar estos diagndsticos es necesario considerar que el mismo debe
ser el producto de un proceso (tiempo) en el cual debemos observar, escuchar,
comunicar y crear alternativas que pongan en evidencia tanto las carencias, como los
recursos existentes del paciente, de la familia y de la red comunitaria.

Para conocer cuéles son estos diagndsticos empleamos un procedimiento de
admisién de los pacientes que se inicia en el primer contacto que los familiares de
un posible paciente hacen con nuestra Comunidad.

-38 -



Eslabones

Dicho contacto comienza con una Entrevista de Admision (ver Eslabén 6) en
el que desarrollamos nuestra modalidad de trabajo.

A partir del interés de un familiar del paciente que genera un contacto
personal o telefénico, un miembro del Equipo Terapéutico confecciona la Caréatula
de la Historia Clinica del paciente. Una vez completados los datos se le ofrece una
cita para realizar un examen clinico que nos permite conocer el estado actual del
paciente y analizar si la Comunidad lo puede recibir en el marco de algunos de los
programas para beneficiarse con nuestra propuesta.

Superada esta instancia, el paciente pasa por un Periodo de Diagndstico y
Adaptacion en el cual concurre a la Comunidad y progresivamente se integra a las
tareas de la misma.

En este marco, y como producto de las observaciones realizadas, sumadas a
las interacciones mantenidas entre el paciente, el Terapeuta de Convivencia y el
grupo de pacientes a los que se integra y con quienes trabaja, (subsistema que dentro
de la Comunidad, llamamos Nivel), cada uno de los integrantes del Equipo
Terapéutico que ha evaluado su desempefio realiza un informe individual, de
caracter descriptivo, del paciente. Posteriormente, en reunién de trabajo, el equipo
integra un informe final, con el analisis realizado por los todos los integrantes que
participaron en la evaluacion y encontraron Pautas de conducta que se repiten, y
todos, o la mayoria han percibido®. El Informe de Evaluacion siempre es producto
del consenso. (Ver Eslabén 27)

El Nivel en el que se incluye al paciente para este proceso de evaluacion,
debe ser visto y considerado como nuestra unidad de observacion y abordaje de todo
cuanto implica la rehabilitacion (ver Eslabon 5)

En esta reunidn del Equipo se valoran las capacidades y/o potencialidades del
paciente, de la familia y de las redes sociales de apoyo con que cuenta cada paciente
con el objeto de conocer cudles son las posibilidades reales del paciente ante nuestra
propuesta.

Las caracteristicas particulares de un paciente, deben poder ser cubiertas por
los recursos naturales y cotidianos con que cuenta la Comunidad. Aceptar un
paciente que genera un sesgo particular a la institucion es una posibilidad
exhaustivamente estudiada, ya que nunca deberiamos alejarnos de las normas
habituales de trabajo.

1 . .
Pauta: llamamos asi a la conducta o conjunto de conductas recurrentes, que pueden responder a
estimulos conocidos (una pregunta, una acusacién) o desconocidos (estimulo interno), psicégenos,
organicos y/o ambientales.
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De manera tal que, asi como nos preguntamos si es posible que la indicacion
ofrecida sea llevada a cabo por la familia, debemos preguntarnos cudl es, como se
sobrelleva y cuanto implica el costo de sostener en el marco de la Comunidad una
situacion especial.

Siempre evitamos indicar aquello que al paciente y/o a la familia le resulte
dificil de alcanzar, para evitar que nuestra propuesta, por ambiciosa, aumente la
frustracion del paciente y la familia. También evitamos proponer alguna alternativa
terapéutica que por no prevista, no sea posible de ser realizada.

Las excepciones, son aquellas que ingresan en el ambito de la investigacion
clinica y se realizan considerando la necesidad de mantener recursos no habituales
por plazos determinados, acotados al proceso de investigacion.

Entendemos entonces que el diagnostico no es un acto profesional puntual y
aislado. Se trata de un proceso en el cual participan el paciente, su familia, y la
Comunidad Terapéutica. Al integrarse a una Comunidad® se inicia un proceso de
maltiples interacciones “simultaneas”, que permite determinar cuales son los déficits
actuales, cuales son las capacidades existentes, y por sobre todo, cuales son las
potencialidades en las cuales se debera apoyar y desarrollar la propuesta terapéutica
para que la rehabilitacion sea posible, permitiendo resultados reales.

La Comunidad Terapéutica es un “estilo de vida”.

Una Comunidad Terapéutica puede ser descripta como un sistema, por que
cumple con los Principios de la Teoria General de los Sistemas (ver Eslabon 2)

Una Comunidad Terapéutica plantea un estilo de vida®, y asi lo referimos en
nuestro Manual de Normas. Este estilo se basa en el compromiso personal y en la
ética profesional de cada uno de los integrantes de la misma, en la cual los roles que
se cumplen siempre resultan complementarios.

Como ya planteamos, a nuestra Comunidad concurren pacientes que son
portadores de patologias maltiples, siendo la discapacidad mental el factor comun
existente entre ellos.

En nuestros objetivos tenemos la conviccion de que la asistencia debe ser
integral. Para ello hemos integrado un equipo con profesionales de diferentes
disciplinas, para trabajar en forma interdisciplinaria y que tiende a la transdisciplina.

Comunidad, cuando la escribimos con mayuscula estamos haciendo referencia a una Comunidad
Terapéutica.

8 Machado, Dora M.(1981) Comunidad de trabajo. Un nuevo enfoque del tratamiento
psicopedagdgico. Doin.
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Nuestras estrategias estan basadas fundamentalmente en rescatar y potenciar
las capacidades no desarrolladas de los pacientes, de sus familias y de la red social
que los contiene. Las mismas se desarrollan con punto de partida y llegada en las
interacciones que naturalmente mantienen todos los miembros de la Comunidad con
los pacientes, sus familias y la red social. Por ello favorecemos y jerarquizamos los
vinculos afectivos de compromiso mutuo de todos los que participan de este
desarrollo comunitario.

Compartimos las motivaciones y las experiencias que posee cada uno de
nosotros y desde nuestras especialidades, analizamos nuestras propias limitaciones
revisando, al mismo tiempo, los obstaculos que nos afectan y, apoyandonos en los
logros obtenidos y, a partir de reconocer nuestros intentos fallidos, nuestros propios
fracasos.

Esto nos ha permitido aprender algo fundamental: ““cuando reconocemos
nuestros errores, tenemos la posibilidad de descubrir posibles soluciones. Por lo
que los fracasos se transforman en puntos de apoyo o palanca para el cambio, que
nos permiten continuar avanzando con mayor confianza y seguridad.” *

Con esta actitud de trabajo nos aseguramos que nuestra tarea sea un proceso
que siempre tenga la posibilidad de continuar. Nunca termina, es un proceso
dinamico de aprendizaje permanente, donde cada sintesis, cada informe que se
realiza hace de cierre y apertura para el desarrollo y profundizacién de los nuevos
interrogantes que se plantean. Este circuito permanente de preguntas y de respuestas,
nos retroalimenta en forma permanente.

Cuando los pacientes hacen su rehabilitacién en el marco de una Comunidad,
el trabajo ofrece una garantia ética, ya que en un mismo lugar, con idénticos
objetivos, se trabaja con el paciente, evitando el deambular de estos y de sus
familiares por los diferentes consultorios profesionales, dada las diversas
necesidades a solucionar.

Cuando la necesidad de asistencia es tan amplia y diversa, y se realiza en
diferentes consultorios privados, aun cuando se trabaje con idoneidad se corre el
riesgo de que surja un malentendido, cuando asi sucede nos enfrentamos con el
mencionado dilema ético, ya que es muy probable que contribuyamos a ampliar o
mantener aquellos malos entendidos. Estos se presentan cada vez que los padres
realizan comentarios acerca de la opinion o la accion de los profesionales que han
asistido o asisten a su hijo. Los comentarios son una manera de buscar consenso u
opinion.

4menmNmm%dﬂa&mwmwTwaMwNmmma
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Sabemos la importancia que tiene establecer las diferencias existentes entre
lo que los padres transmiten como la opinién de otros profesionales, y lo que en
realidad tales colegas piensan y sienten.

El dilema surge y se instala cuando se confunden ambos niveles y no se logra
superar los desacuerdos reales y/o virtuales que se crean, cuando dos o mas
profesionales realizan su trabajo terapéutico en forma simultanea, y no establecen
acuerdos entre si.

En este trabajo proponemos a la Comunidad Terapéutica como el lugar de
eleccion para el abordaje de la discapacidad mdltiple. Para esto recorremos un
camino que deseamos definir como abordaje integral de la discapacidad.

Para realizar este recorrido vamos a sumar dos argumentos de vital
importancia para jerarquizar el abordaje en el marco de una Comunidad.

Los mismos son:

e Evitar el continuo y prolongado deambular por los diferentes consultorios
de los distintos especialistas, facilite el cansancio y predisponga al
abandono de los tratamientos o sea promotor del cumplimiento parcial del
mismo, por lo tanto resulte un factor que predispone y facilita la Crisis de
Cuidado.

e Contribuir a su resolucion.

Analicemos estos aspectos puntualmente.

¢ Qué es la crisis de cuidado?® ®

Llamamos asi al proceso que vive una familia, cuando uno o mas de sus
miembros se encuentran inhabilitados para el logro de su autonomia o que,
habiéndola logrado, disminuye significativamente o la pierde, y hace necesario que
una persona se mantenga a su lado para su cuidado permanente.

Dado que nuestra Comunidad se adhiere a una concepcion sistémica,
cibernética y constructivista de la familia y de las organizaciones (ver Eslabon 2),

® Pittman 111, Frank (1995) Momentos decisivos. Tratamiento de las familias en situaciones de crisis.
Buenos Aires: Paidos.

® Fernandez Moya, Jorge. Crisis de cuidado. De la familia a la institucién. En Revista Perspectivas
Sistémicas. Afio 12 N° 61 de Mayo — Junio del 2000
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pensamos que tanto la familia como la Comunidad deben ser consideradas como
Unidades de Abordaje posibles.

Esta opcion la tenemos si asistimos los problemas de nuestro paciente en la
familia en forma independiente (por lo que en ella sucede) o en forma simultanea
(también sucede en la Comunidad), dado que es muy importante considerar la
interfase entre ambas organizaciones y saber que la resolucion en un sistema puede
contribuir a la solucién en el otro.

Frank Pittman 111" describe cuatro diferentes tipos de crisis que se presentan
en las familias en su desarrollo en el tiempo; tres de ellas estan francamente
relacionadas con el aumento de estrés que se genera en ella. Uno de estos tipos es la
Crisis de cuidado.

Las crisis son momentos en el ciclo vital de la familia o de una organizacién
en los cuales las reglas dejan de ser eficaces, pasando por lo tanto a ser generadoras
y/o mantenedoras de una disfuncion de la organizacion. En este sentido la crisis
expresa la necesidad de un cambio de las reglas que regulan su funcionamiento (ver
Eslabdn 2)

Por lo tanto, ante la disfuncion se deben actualizar las pautas o reglas, o
aparecera un sintoma, que no es otra cosa que una denuncia de la disfuncion
existente. Debe ser visto y considerado como la sefial de alarma que advierte a la
organizacion la necesidad de un cambio.

En el transcurso del ciclo vital, todas las familias pasan por periodos de
estabilidad e inestabilidad. En estos periodos es donde se hace necesario el cambio;
ello implica ajustar “la definicién de la relacién” ® entre los miembros, proceso que
lleva a reestructurar las relaciones existentes entre ellos.

El nacimiento de un hijo, aunque sea esperado, plantea la necesidad de una
reacomodacion de los miembros que conviven, representa una situacion de cambio
en cualquier familia, y se la conoce como una crisis evolutiva o de desarrollo de la
familia. Para Pittman 11, esta situacién es generadora de estrés en la familia.

Si el hijo recién nacido es ademas diagnosticado como portador de una
discapacidad, el estrés de la familia serd obviamente mayor. Se ha sumado el estrés
del nacimiento, el de un suceso inesperado para la familia. Los cambios a realizar
obviamente se potenciaran por un factor indeterminado.

7 Frank Pittman. Ibidem.

8 Definicion de la relacion, se llama asf al proceso interaccional constante por el cual un sujeto se
propone en un rol determinado y espera que el otro le responda desde un rol congruente. (Fernandez
Moya, Jorge (2006) En busca de resultados. Mendoza: Editorial Universidad del Aconcagua. Il ed.)
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La familia debera organizarse incluyendo el nacimiento y la discapacidad de
uno de sus miembros. Se deberan, entonces, organizar los sistemas de ayuda para
encarar la crianza y la rehabilitacion.

Es posible que la familia nuclear se organice satisfactoriamente. Inclusive
que se sume la familia extensa y abuelos y tios sean un relevo eficaz para los padres.
Pero también es frecuente que éstos se queden solos, por propia decisién o por
carencia de colaboraciones posibles.

Con el paso del tiempo estas ayudas se pueden debilitar y quedar al lado del
paciente sélo los padres, y en muchas ocasiones sdlo la madre, que estoicamente se
ocupa de abastecer a su hijo enfermo.

Para que una persona quede en exclusividad a cargo del cuidado del enfermo
discapacitado con algun grado de dependencia, debera renunciar a muchas de sus
actividades personales, profesionales, laborales, sociales. Cuanto méas dependiente
sea el paciente, mas dedicacion sera necesaria y mayores seran las renuncias que
deberd hacer el cuidador.

Aparecera en el cuidador el cansancio, el hartazgo y también la imposibilidad
de renunciar. Producto de las reglas establecidas en la familia, que fijan el cuidado
en una persona, el desinterés de los demas miembros o la escasez de éstos para
hacerse cargo del cuidado, se facilitara el agotamiento psicologico y fisico de quien
se mantiene siempre al cuidado, y representara para la familia una complicacion que
agrava la situacion original.

La Crisis de cuidado, queda asi instalada en la familia.

Este es uno de los momentos en los cuales es posible que las familias realicen
la consulta a una Comunidad Terapéutica que abre sus puertas durante todo el dia,
desde la mafiana a la tarde, todos los meses del afio y que fundamentalmente se
dedica a la rehabilitacion integral del discapacitado.

Una familia llega al agotamiento de sus recursos por falta de relevos y
necesita de una Institucion que los ayude como un integrante de esta posta; mientras
se proporciona la rehabilitacion al paciente la familia descansa o realiza sus
actividades.

Asi como las familias agotan sus reservas, las instituciones tienen los mismos
riesgos.

Las personas que integran equipos de salud pueden estan expuestas al
conocido Sindrome de Burn-Out, que sufren los miembros mas vulnerables por su
proximidad afectiva o por la ausencia de recursos.
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Las razones pueden estar relacionadas con aspectos personales, de la propia
familia de los trabajadores o bien las causas pueden recaer en la institucion, en los
pacientes y/o en las condiciones de trabajo. Estas, en forma individual o conjunta
afectan a quienes integran equipos de trabajo y los lleva a perder y/o agotar sus
fuerzas, sus motivaciones y sus reservas.

Esto puede darse tanto en organizaciones dedicadas al cuidado y a la
rehabilitacién de pacientes discapacitados, como en geriatricos en donde cuidan
personas con edad avanzada y ademas con problemas de salud, y también de
instituciones dedicadas al cuidado de pacientes con enfermedades terminales”.

Con una mirada mas amplia deberiamos incluir a todas las organizaciones
dedicadas a la asistencia de problematicas sociales. En este trabajo hacemos una
propuesta acerca de como pensamos se previene la “Crisis de cuidado de la
Institucion” y el Sindrome de Burn-Out que pudieran experimentar sus miembros.
(Ver Eslabdn 22, Capacitacién permanente)

Estas reflexiones basadas en la ética profesional de quienes se desempefian
en la rehabilitacion de pacientes cronicos, son fundamentales a nuestro modo de ver,
respecto del como, el cuando, quiénes y de qué forma abordamos la rehabilitacion
de los pacientes crénicos.

A partir del préoximo Eslabon desarrollaremos algunas consideraciones
epistemoldgicas que a lo largo de este trabajo, en otros eslabones, nos permitiran
explayarnos acerca de las ventajas técnicas que le adjudicamos al tratamiento de
rehabilitacidn desarrollado en el marco de una Comunidad Terapéutica.

® Fernandez Moya, Jorge. Crisis de cuidado. De la familia a la institucion. En Revista Perspectivas
Sistémicas. Afio 12 N° 61 de mayo — junio del 2000
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Eslabon 2

Comunidad Terapéutica y
Teoria General de los Sistemas

Jorge Fernandez Moya
Carolina Lara

Comunidad Terapéutica

¢Qué es una Comunidad Terapéutica?

La definicion de la Enciclopedia Larrousse (1998:192) define Comunidad
como: ““una asociacion de personas o Estados que tienen un interés comin”. (en
Lara, 2000) *°

Lara separa los componentes de la definicion y analiza término por término:

e asociacion implica que hay mas de una persona involucrada, que esta
constituida por un conjunto de personas, y

e ademas estas mantienen un fin comdn.

Cuando define Terapéutico hace referencia “a una parte de la medicina que
estudia el tratamiento de las enfermedades” y por analogia llama terapeuta “al que
estudia particularmente la terapéutica, a quién experimenta los medicamentos y los
tratamientos” (Lara, 2000).

10 Lara, Carolina (2000) Abordaje de la discapacidad en una Comunidad Terapéutica para
discapacitados multiples. Mendoza: Facultad de Psicologia, Universidad del Aconcagua. Tesis de
Graduacion
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Para Franco Basaglia, “La comunidad terapéutica es un conjunto en el cual
todos los miembros, enfermos, enfermeros y médicos estdn unidos por un
compromiso total. Un lugar en el cual las contradicciones de la realidad son el
humus del cual surge una accién terapéutica reciproca”“.

Para Guillermo Fernandez, una Comunidad Terapéutica es una
““organizacion psicosocial compuesta por pacientes, personal, profesionales y
familiares, cuyo objetivo es el tratamiento, rehabilitacion y resocializacion de nifios
con patologia mental grave, cuyo potencial terapéutico basico es la Institucion en si
(Instituterapia) que se convierte en el espacio, en el lugar y el medio de un sistema
terapéutico en el que participan activamente todos sus integrantes”. Se amplia el
concepto diciendo que ademas es un espacio terapéutico, educativo, creativo, pues
ayudando a que estos pacientes reorganicen su mundo afectivo, les facilitamos el
acceso a la formacion de hébitos, habilidades, conocimiento y actitudes creativas
que han quedado impedidas o sin evolucionar por la carencia o insuficiencia del
primer vinculo organizador (G. Fernandez en Medawar, 1986: 212)12

Para el mismo autor, una Comunidad terapéutica es una reunién de personas
que conviven e interactan en funcion de una tarea explicita y en la cual todos se
adscriben a una regulacion normativa. Esto implica pautas de encuadre grupal y que
el funcionamiento o disfuncionamiento relativos del grupo de trabajo estan ligados a
sus posibilidades de actuar terapéuticamente. (G. Fernandez, 1986: 9)

Rolando Benenzon dice “Comunidad terapéutica, escuela de dia o escuela de
vida o de convivencia. Es una escuela pues el nifio viene a aprender a vivir y a
convivir. Es un entrenamiento de los habitos cotidianos, de higiene, de alimentacion,
control de esfinteres. Implica aprender a relacionarse, a establecer vinculos positivos
y duraderos, a entrenarse con actividades ludicas gratificantes y a realizar ejercicios
que lo llevaran a un mejor desarrollo fisico y mental. Introducirse (en algunos casos)
en la lectoescritura y al desarrollo de las capacidades que lo llevarian a una posible
integracion a algin medio social”. (Los discapacitados y nosotros. Benenzon,
1995)"

1 Basaglia, Franco en Lara, Carolina (2000) Abordaje de la discapacidad en una Comunidad
Terapéutica para discapacitados maltiples. Mendoza: Facultad de Psicologia, Universidad del
Aconcagua. Tesis de Graduacion

12 Medawar, Olga. En Fernandez Guillermo, Golino Jorge y otros. “Comunidad terapéutica infantil.
Familia e instituciones. Ediciones Kagierman. Buenos Aires. 1986

13 Benenzon, Rolando y otros (1985) Los discapacitados y nosotros. San Pablo
-50-



Eslabones

Otra definicién es la propuesta por Natalio Kisnerman: “es un sistema de
relaciones sociales en un espacio definido, integrado con base a intereses y
necesidades compartidas”. **

En la Comunidad Terapéutica, preferimos no emplear la palabra escuela, ni
llamar a los asistentes alumnos, hemos elegido pensar y hablar en términos de
pacientes o residentes y el lugar al cual asisten los mismos es la Comunidad
Terapéutica 0 a veces empleamos la palabra Instituto en referencia a la razén

social®®, o simplemente su nombre.

A nuestra Comunidad asisten pacientes que vienen a realizar un proceso de
rehabilitacién, y la tarea educativa se encuentra integrada a la tarea clinico
asistencial.

Dora M. Machado*® considera que definir a la Comunidad Terapéutica, es
como definir la vida. Las palabras no alcanzan. Es una vivencia profunda de
compartir, de convivir, de co-trabajar, de co-gozar, de co-triunfar, que supone; una
visién del otro como persona, una base igualitaria y una puesta en comdn de lo
positivo y lo negativo, con la espontaneidad que da el sentirse aceptado.

Y continua diciendo, la comunidad es un estilo de vida, un clima de calidez y
aceptacion incondicional, que configura el ambiente mas propicio para los
auténticos y sanos intercambios y que imprime al trabajo un sello de un optimismo
realista, que lo fecunday lo agiliza.

Haciendo una integracion de las definiciones expuestas, podemos decir que la
Comunidad Terapéutica se caracteriza por:

e  Estar constituida por un conjunto de personas que, con un objetivo coman,
trabajan activamente en equipo y con un compromiso total,

o EIl objetivo comln es la accién terapéutica reciproca que hace de la
Institucién un espacio muy especial en el que, en convivencia, se facilita el
desarrollo de las potencialidades del paciente para mejorar la calidad de su
vida.

14 Extractado del libro “Comunidad”, Tomo V de la Coleccién Teoria y Practica del Trabajo Social.
15| a razén social es Instituto Terapéutico Naranjito S. R. L.

16 Machado, Dora M, ibidem
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Obijetivos de nuestra Comunidad Terapéutica
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Asistir integralmente a todos los discapacitados cualquiera sea su edad o
patologia.

Asegurar el mas digno vivir al discapacitado, integrandolo a su familiay a
la sociedad.

Abordar el tratamiento especifico de cada paciente, a partir de la asistencia
directa y orientacion del grupo familiar.

Brindar al discapacitado y a su familia un medio contenedor y facilitador
de alternativas reparadoras.

Enfocar la problematica familiar bajo un mismo estilo terapéutico.

Realizar un riguroso seguimiento en el hogar de las pautas terapéuticas que
propone el equipo interdisciplinario para cada paciente, como integrante de
un grupo familiar.

Fomentar la interaccion de los distintos grupos familiares, que son
asistidos en la comunidad, en actividades comunitarias y recreativas.

Participaren actividades con instituciones de la comunidad para coordinar
tareas que faciliten la aceptacion e integracion de los discapacitados.

Orientar la salida laboral de los pacientes que hayan adquirido habilidades
que les permitan trabajar con responsabilidad y eficiencia de manera
independiente o rentada.

Fomentar junto con la Asociacién Cooperadora y grupos de padres, la
organizacion de talleres protegidos como medios de vida digna para los
discapacitados que no pueden trabajar en forma totalmente autonoma.

Propiciar la formacion de recursos humanos para integrar equipos
terapéuticos que aseguren un profesionalismo 6ptimo en la calidad de la
asistencia integral del discapacitado. (Cursos de capacitacion, Jornadas de
reflexion, Orientacién permanente, becas para asistir a Jornadas o
Congresos)

Concientizar a la macrocomunidad de la responsabilidad que le cabe frente
a la problematica del discapacitado.

Difundir y velar por el cumplimiento de las leyes que protegen los
derechos de los discapacitados.
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Marco Organizador

Todos los autores que hemos citado, hacen referencia a la importancia de que
una Comunidad Terapéutica posea un marco organizador, un marco estable, un
esquema de ordenamiento dentro un contexto total y de la necesidad de que la
Comunidad cumpla la funcion de continente institucional.

El marco “organizador” estd dado estructural y funcionalmente por la
concurrencia a una misma Microcomunidad, el mismo grupo de pacientes, sus
compafieros y los profesionales que lo asisten en forma permanente y estable, genera
un contexto, casi familiar en el cual la intencion y la atencion estan puestas en la
reformulacién de las conductas, de los vinculos afectivos y de todas las conductas
que los sostienen.

Este accionar terapéutico apunta a una asistencia de nivel macro,
institucional, donde la Comunidad por si misma cumple la funcion terapéutica,
gracias al encuadre “ordenador” que ofrece al paciente, a su familia y a los
profesionales que lo asisten, sirviendo al mismo tiempo de “ contencién afectiva” y
“organizador vital”.

Dice Carolina Lara*’, “La comunidad terapéutica funciona como un grupo
familiar “sustituto amplio’, donde la calidad de la relacién entre sus miembros ofrece
al paciente el modelo y motor para interactuar y expresarse. Ademas es fundamental
accionar conjuntamente con la familia, ya que la familia es la base para la
integracién en la sociedad. La institucion favorecera la insercion del sujeto en
sectores extrainstitucionales, colaborando y complementando con las familias la
formacion integral de los pacientes” (En Lara, 2000, citando a G. Fernandez, 1986)

Y agrega “Una Comunidad Terapéutica involucra un esquema de
“ordenamiento”, sobre la base de una jerarquia sustentada en la delimitacion y
diferenciacion de roles y funciones; y en los diversos grados en los que se asume la
“responsabilidad”.

“Ademas el ambiente terapéutico debe ser un marco estable que pueda
catalizar los cambios, con determinada continuidad y que sea a la vez normativo y
flexible, como para estimular al paciente a un mayor acercamiento a la “realidad”.
Esto implica que los intentos son de una mayor integracion y no de una mera
adaptacion superficial a ciertas normas sociales.

o Lara, Carolina (2000) Abordaje de la discapacidad en una Comunidad Terapéutica para
discapacitados multiples. Mendoza: Facultad de Psicologia, Universidad del Aconcagua. Tesis de
Graduacion
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Por ello una Comunidad Terapéutica es un medio que debe estimular de
manera “mas adecuada”, recreando situaciones y “esperando” el momento y la
posibilidad de la ruptura de las pautas de conducta estereotipadas del paciente y del
grupo familiar.

Una Comunidad Terapéutica implica, también, un contexto total en el cual
estan integradas las diferentes modalidades terapéuticas con una estructura basica
grupal, donde cada integrante de la institucién, independientemente del rol o funcion
que desempefia, se convierte en un agente terapéutico ya que “acompafiard” y sera
“acompariado” en la convivencia comunitaria estableciendo mutuas interacciones.
Todas estas actividades necesitan de un intercambio constante entre los
profesionales que coordinan cada una de las areas que componen la institucion, y el
tipo de comunicacion que exista en el equipo terapéutico, va a llevar al
funcionamiento exitoso, o al fracaso, del trabajo profesional.

Es importante que el Equipo Terapéutico abra canales de comunicacion y
genere diferentes espacios de intercambio tales como grupos de supervisiones
clinicas; ateneos clinicos; grupos de reflexion; grupo de asambleas comunitarias
(Rched y Cerbelli, 1980: 29). Asi como investigacion cientifica, publicaciones y
activa participacion en Congresos y Seminarios de las areas en que desarrolla su
tarea. Es de importancia la insercidn de estos grupos de trabajo en el ambito de la
docencia universitaria.

Por Gltimo, cuando Guillermo Fernandez plantea la Comunidad Terapéutica
como Continente Institucional sostiene que no basta que el paciente reciba sus
politratamientos individuales (psicoterapia, musicoterapia, psicopedagogia,
fonoaudiologia, etc.) sino que requiere un espacio, un continente institucional
(instituterapia), que tenga en cuenta la comprensién de los mecanismos que
intervienen en el funcionamiento mental de la persona, de su grupo familiar - social
y las interrelaciones del entorno terapéutico que lo adopta en su comunidad, para
ayudarle a crecer y desarrollar sus potencialidades.

En este sentido trataremos de mostrar en este trabajo cémo los diferentes
tratamientos realizados se potencian cuando se elaboran desde puntos de partida y
desde pautas isomorficas.

Verénica Vatzlav'® dice que: “una Comunidad Terapéutica es una
organizacion, una red de relaciones, con competencias y servicios que comparten la
finalidad de rehabilitar en los pacientes las funciones afectadas.

18 Vatzlav, Verdnica. (2000) Crisis de cuidado. Cuando los pacientes crénicos agotan los recursos
de las instituciones. Mendoza: Facultad de Psicologia, Universidad del Aconcagua. Tesis de Graduacion.
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Citamos a Morosini, (en Ana Maria Sorrentino, 1990, p. 88), cuando sobre la
Comunidad Terapéutica dice:

“Se trata de un puente hacia la nueva medicina de la salud. Es decir,
privilegia el estudio global del hombre y de su ambiente. Por esto debe operar a
través de un organismo medicopsicosocial pluri e interdisciplinario. Tal organismo
estudia, previene y cura la inhabilidad o alteracién de la funcién y la deficiencia o
discrepancia entre funcién y expectativa; ademas, proyecta y realiza la integracion
social, familiar, laboral del inhabil y/o del disminuido™

Vaztlav, luego de su pasantia en la Comunidad Terapéutica, capitaliza la
necesidad de mantener un efectivo relevo en las tareas y en la atencion de los
pacientes, hecho natural, ya que es inherente al concepto de Comunidad Terapéutica.

También estan incluidos en esta red, tanto los padres y familiares, como
vecinos aledafios al lugar. Puede entonces, considerarse una gran red humana
dispuesta a facilitar logros modificadores.

Para Maria Teresa Saccone®, el fundamento de la Comunidad Terapéutica se
halla en la constitucién de un entorno, que sirva de soporte terapéutico basico y
continuado para los nifios con graves perturbaciones, ayudandoles a la reconexion
con la realidad, posibilitando el desarrollo de potencialidades, impulsando el
crecimiento y conteniendo adecuadamente a la familia. Todo esto bajo una
estructura multivincular, primacia fundamental en el sistema, donde la interaccion
afectiva y la accién calida se constituyen en el eje motivador y generador de
procesos psicolégicos.

Y agrega, el motor de la organizacion terapéutica estd dado por la
interaccion entre los integrantes de la comunidad, donde el vinculo con el otro
constituye el eje de crecimiento y desarrollo.

También hace referencia a que la Comunidad Terapéutica es el “frente de
batalla” que necesita incorporar todos los recursos disponibles a descubrir,
integrar los aportes Utiles de las diversas corrientes cientificas, integrar distintos
enfoques tedricos, crear nuevos recursos y sumar esfuerzos entre los que tenemos a
nuestro cargo la vida de estas personas y su dignidad como seres humanos.

19 Saccone, Maria Teresa. (2000) Aproximaciones para el abordaje psicolégico de la discapacidad
mental. Una perspectiva institucional. Mendoza: Facultad de Psicologia, Universidad del Aconcagua.
Tesis de Graduacion.
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Teoria General de los Sistemas

Definicion

El Diccionario de la Teoria General de Sistemas y Cibernética?’, llama asf al
“conjunto de conceptos, isomorfias, modelos y leyes formales, relativo a los
comportamientos de los problemas complejos™.

Otra definicion posible es aquella que afirma que "Un sistema es una entidad
autbnoma dotada de una cierta permanencia y constituida por elementos
interrelacionados, que forman subsistemas estructurales y funcionales. Se
transforma, dentro de ciertos limites de estabilidad, gracias a regulaciones internas

que le permiten adaptarse a las variaciones de su entorno especifico".21

Obijetivos Generales

Del mismo Diccionario, consideramos que las principales metas de la Teoria
General de Sistemas son:

e Formular principios y leyes generales para los sistemas, sin tener en cuenta
sus aspectos particulares, la naturaleza de sus elementos constitutivos y sus
relaciones.

e Formular leyes precisas y rigurosas de un tipo especial, para campos no
fisicos del conocimiento, mediante el estudio de objetos bioldgicos, sociales
y su comportamiento como sistemas.

e Crear una base para el conocimiento cientifico moderno revelando la
isomorfia de las leyes que pertenecen a distintas esferas de la realidad.

Podemos decir entonces: el concepto de Sistema es basicamente una
"maquina mental” de ensanchar miras, forjando conceptos o modelos que:

e abarcan un conjunto méas amplio de datos.

e organizan estos datos entre si buscando de manera tan exhaustiva como sea
posible las correlaciones significativas.

20 . . . . . . .
Teoria General de Sistemas, Diccionario de la Teoria General de Sistemas. Charles Francois.

2! Fernandez Moya, Jorge (2000) En busca de resultados. Una introduccién al modelo sistémico —
estratégica. Cérdoba: Triunfar.
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e agrupan en sub-entidades o sub-procesos significativos.

e jerarquizan estas sub-entidades y estos sub-procesos. 22

Propiedades de los sistemas

Limites: Para poder realizar la descripcion de un sistema debemos convenir
que este se encuentra dentro de un marco cuyos alcances los reconoce como tal, el
observador.

Totalidad o coherencia: Se llama a asi a la propiedad que poseen los
sistemas por la cual el cambio de una parte del sistema promueve el cambio del resto
de las partes. Se dice que el sistema se comporta como "un todo" o se comporta en
forma "coherente". Comprobamos cotidianamente cuanto y como influye la crisis de
un paciente, en la actitud y el rendimiento de los integrantes de dicho Nivel.

Independencia o sumatividad fisica: Representa el extremo opuesto de la
totalidad, se relaciona con las partes o conjunto de partes que se encuentran muy
poco o nada relacionadas entre si. Un cambio en algunas de estas partes no conlleva
un cambio en las partes no relacionadas. Si bien una Microcomunidad funciona
como una unidad, los desérdenes en un Nivel no afectan a los otros Niveles.

Es muy importante convenir que se trata de los extremos de una misma
propiedad.

Segregacion progresiva: se llama asi al pasaje o transicion gradual desde la
totalidad a la sumatividad. En la mayoria de los sistemas observados se puede
describir esta caracteristica que se relaciona con las anteriores, ya que.

Se conocen dos tipos de segregacion progresiva:

e La primera podria ejemplificarse con la "vejez". El paso del tiempo, hace
que algunos mecanismos o funciones del organismo dejen de funcionar
como lo hacian en épocas de juventud. En nuestra Comunidad, el tiempo
y/o las convulsiones y/o las patologias asociadas, favorecen el deterioro de
las funciones cognitivas en algunos pacientes.

e La segunda se ejemplifica con el “crecimiento”. Con este, el sistema
cambia y tiende a incrementar la division en subsistemas y estos a su vez en

22 Boletin de la Sociedad de Teoria General de Sistemas. En Fernandez Moya, Jorge (2000) En
busca de resultados. Cérdoba: Triunfar.

-57-



Jorge Fernandez Moya y Colaboradores

sub-subsistemas de diferenciacion de funciones. (la lectura del Eslabon 3 se
puede transformar en un ejemplo)

Sistematizacién progresiva: Se llama asi al proceso en el cual el cambio se
produce desde la independencia hacia la totalidad. Puede ser o consistir en el
fortalecimiento de relaciones entre partes previamente no relacionadas. El ejemplo,
mas claro se da con el proceso de integracion a la Comunidad con los pacientes
nuevos. La sistematizacion como la segregacién progresiva son simultaneas, ocurren
en un mismo momento. También puede hacerlo en forma secuencial.

Centralizacion: En un sistema puede existir una parte, un elemento o sub-
sistema que juega un rol mayor o dominante en el operar del sistema. Podemos decir
que se trata de la "parte conductora”, y que el sistema esta centrado alrededor de esa
parte. En los Niveles el Terapeuta de Convivencia o los profesionales que
interactlan dentro del mismo representan este aspecto.

Tanto la segregacion progresiva como la sistematizacion progresiva pueden
estar acompafiadas de "centralizacion".

Analicemos ahora a una Comunidad Terapéutica desde la Teoria General de
Sistemas.

Comunidad Terapéutica y Teoria General de los Sistemas.

En el Eslabon 1y en los primeros parrafos de este eslabén deciamos que una
Comunidad Terapéutica puede ser descripta y/o definida desde diferentes marcos
tedricos y/o epistemologias. En este trabajo lo haremos considerando los conceptos
basicos propuestos por la Teoria General de los Sistemas y la Cibernética, por lo
tanto nos ocuparemos de describir, definir y justificar conceptualmente.

Pensamos que una Comunidad Terapéutica puede ser descripta como un
sistema, podemos recordar la reciente definicion ofrecida, o bien evocamos la
definicién que A. D. Hall y R. E. Fagen ofrecen de lo que entienden por sistema.
Llaman asi a: ““Un conjunto de “‘objetos™, con “relaciones” entre los objetos y entre
sus “atributos”.”® Ambas definiciones resultan complementarias.

Los objetos en una Comunidad estan representados por todas las personas
que constituyen esta organizacion. Las relaciones, en cualquiera de sus formas o la

2Definicion de sistema, seguin Hall y Fagen. En Fernandez Moya, Jorge (2000) En busca de
resultados. Cérdoba: Triunfar.
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ausencia de ellas cuando debieran existir, influyen siempre y de diferentes maneras
entre quienes participan de dicha relacion.

Las caracteristicas personales o los atributos propios o asignados, acreditados
las personas, (ya sean pacientes y/o de quienes estan a cargo de la rehabilitacion)
van a dar forma y sentido a las acciones de los pacientes, de sus familiares, de los
profesionales de la rehabilitacion.

Los objetos son en nuestro caso todas las personas que integran la
Comunidad, pacientes, personal, las familias de los pacientes, los vecinos de la
Comunidad Terapéutica, los proveedores, los auditores de las Obras Sociales, por
solo citar algunos, que resulta obvio tienen diferentes niveles de proximidad y
distinto grado y maneras de estar involucrados.

Nos referimos por lo tanto a objetos y a las relaciones existentes entre ellos o
a la falta de ellas. Todos ellos poseen atributos, pero resultan diferentes seglin quien
los describa.

En este trabajo realizado desde la préactica clinica cotidiana realizada con
pacientes discapacitados maltiples, integramos las experiencias y los conocimientos
de los miembros de un equipo profesional que provienen de campos diferentes del
saber, fundamentalmente de los ambitos de la salud, de la educacion y de las
ciencias sociales.

La epistemologia que sustenta nuestra labor cotidiana encuentra su
fundamento en los conceptos derivados de la Teoria General de los Sistemas y de la
Cibernética, de la Teoria de la Comunicacion Humana?*, del Constructivismo® y de
los principios y teorias que han sustentado la formacién de Comunidades
Terapéuticas.

Una investigacion realizada por Maria Carolina Lara en el marco de una
Pasantia realizada en Naranjito que tuvo por objeto enriquecer su Tesis de
graduacion, ofrece algunos conceptos importantes del paradigma sistémico,
cibernético y constructivista que consideramos elementos relevantes para
comprender a una Comunidad Terapéutica, mediante el analisis desde la Teoria
General de los Sistemas.

24 . . . -
Teoria de la Comunicacion Humana. Watzlawick, Beavin y Jackson.

25 - . . L -
Constructivismo. Esta escuela de pensamiento, que estudia la relacion entre el conocimiento y la

realidad (epistemologia) dentro de una perspectiva evolutiva, postula que un organismo no es nunca capaz
de reconocer, describir o copiar la realidad, y que sélo puede construir un “modelo que se ajuste a ella”
(Glaserfeld, 1984) En Diccionario de la terapia familiar, Simon, Stierlin y Wynne.
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Dice Carolina Lara en su trabajo:?°

“El concepto de sistema fue aplicado por primera vez a los
organismos por el bidlogo austriaco Luwdwing Von Bertanlanffy en
1928, y es asi como comienza a gestarse el paradigma organismico a
través del desarrollo y profundizacién de una teoria general de los
sistemas. Este autor proponia la formacion de principios validos para
los sistemas en general. Buscaba correspondencia e isomorfismos
entre los sistemas de todo tipo, que fueran compatibles con distintas
disciplinas en el marco de un modelo interdisciplinario™.

Quienes trabajamos en la Comunidad Terapéutica estamos convencidos de
que la correspondencia y los isomorfismos son una constante entre la familia y la
Comunidad Terapéutica.

El acercamiento a la Teoria General de los Sistemas tiene la pretension de
mejorar la comprension de los sistemas complejos, como lo es una Comunidad
Terapéutica que supera los cien pacientes y que sumado al personal estable retne
cotidianamente casi doscientas personas. A las que debemos agregar las familias de
cada uno de nuestros pacientes, que tienen una influencia decisiva en los pacientes y
en quienes asistimos sus necesidades.

También debemos considerar a quienes de una u otra forma participan mas o
menos activamente y a quienes no mantienen una relacion directa, ningdn tipo de
interaccion, pero que son muy influyentes en los procesos de rehabilitacion.

Nos referimos a funcionarios o empleados de las Obras Sociales,
funcionarios o empleados de los gobiernos provinciales y/o nacionales, como asi
también profesionales y dirigentes de Asociaciones de Instituciones y/o
Federaciones que con sus decisiones influyen en la dindmica cotidiana de una
Comunidad dedicada a la atencion de discapacitados.

La Teoria General de los Sistemas nos permite considerar la naturaleza y el
funcionamiento de la comunidad descripta como un sistema de marcada
complejidad.

Quienes se adscribieron a la Teoria General de Sistemas se aliaron a quienes
habian desarrollado el movimiento cibernético, inspirado en los trabajos de Norbert
Wiener y esto sucedi6 después de la Segunda Guerra Mundial.

2 Lara, Carolina (2000) Abordaje de la discapacidad en una Comunidad Terapéutica para
discapacitados maltiples. Mendoza: Facultad de Psicologia, Universidad del Aconcagua. Tesis de
Graduacién
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“El modelo sistémico-cibernético, a través de su intento de
conocer los fendmenos en la trama de interacciones por las que se
hallan conformados, posibilitd un mejor abordaje de las totalidades
complejas organizadas. Su aplicacién en las ciencias sociales y
biolégicas, permiti6 comenzar a comprender los sistemas
autoorganizados, cuya caracteristica principal es la autonomia.

Este modelo representd el nacimiento de un nuevo
paradigma en la ciencia, significando el pasaje de un pensamiento
causal unidireccional hacia un pensamiento causal recursivo. Esto
implicaba dejar de pensar en términos de reduccionismo, automismo
y anticontextualidad, para pasar a una nueva perspectiva que por su
congruencia con la interrelacién, la complejidad y el contexto,
mostraba mayor eficacia en la tentativa de comprender los sistemas
de alta complejidad™ (Carolina Lara, 2000).

Nacié asi un paradigma que permitié realizar una lectura
mas amplia, mas profunda y significativamente revolucionaria. Este
paradigma sistémico estratégico y constructivista, se puede explicar
considerando algunos pasajes que propusiera Alejandro Gagliardi
(Fernandez Moya, 2000: 55)

Este colega propone varios pasajes:

Primer pasaje: Del objeto al sistema

Segundo pasaje:  De la vision reduccionista a la integracion.

Tercer pasaje: Del aislamiento a la relacion

Cuarto pasaje: De la cantidad y el nimero a la cualidad y la pauta.
Quinto pasaje: De la causalidad lineal a la causalidad circular.
Sexto pasaje: De la objetividad al constructivismo

De esta propuesta surge la posibilidad de cambiar nuestra mirada hacia el
sistema y en ese sentido proponemos cambiar la unidad de abordaje, es decir
privilegiar al sistema de rehabilitacion por sobre la persona exclusiva del
discapacitado, receptor de nuestros desvelos.

Para ello, debemos ser activos en la integracion de las personas, de los
conocimientos y las acciones terapéuticas de quienes participan en una
rehabilitacién integral. Para ello deberemos evitar el aislamiento y favorecer la
relacién entre las personas. Lo que implicara considerar al paciente, a su familia, a
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sus terapeutas y a quienes de una u otra forma participan e interactGan en el proceso
de rehabilitacion.

Nuestra mirada debera quedar centrada en la cualidad y la pauta, que rigen
y estabilizan las conductas disfuncionales. Para ello debemos realizar un salto
epistemoldgico y abandonar el pensamiento lineal, con la conviccion de que las
consecuencias retroactlan sobre el origen y para ello debemos pensar en términos de
causalidad circular.

En nuestro trabajo dentro de la Comunidad Terapéutica quizd lo mas
exclusivo y revolucionario y también lo que mas resistencia genera es el abandono
de la objetividad del diagnostico etioldgico, generada a partir del modelo médico
hegemdnico para avanzar en la blsqueda de consenso y realizar ademas de este un
diagnéstico funcional, y a partir de éstos proponer las Pautas de Tratamiento y las
estrategias posibles a emplear en cada caso en particular.

Algunas consideraciones acerca del Constructivismo

En el Vocabulario de la Terapia Familiar®’ Fritz B. Simon, Helm Stierling y
Lyman Wynne definen el constructivismo como:

Escuela de pensamiento, que estudia la relacion entre el conocimiento y la
realidad (ver epistemologiazs) dentro de una perspectiva evolutiva, y postula que un
organismo no es nunca capaz de reconocer, describir o copiar la realidad, y que solo
puede ser puede construir un “modelo que se ajuste a ella”, Glaserfeld, (1984). Este
modelo (ver paradigma/modelo/mapazg) se desarrolla en las interacciones del
organismo con su ambiente y obedece a principios evolutivos de seleccion.

Dicen Monica Escobar y Santiago Fernandez Escobar®’:

“Que el observador participa en la construccion de lo
observado, es la tesis en que insiste la perspectiva llamada
Constructivismo, toda descripcion sobre familia y sobre terapia
familiar se toma en principio como una informacion acerca del
observador o la comunidad de observadores™.

2T Fritz B, Simon,; Stierling, Helm; Wynne, Lyman (1988) Vocabulario de la Terapia Familiar.
Buenos Aires: Gedisa.

28 Epistemologia, ver Glosario
2 Paradigma/modelo/mapa, ver Glosario

%0 Ménica Escobar y Santiago Fernandez Escobar, en Constructivismo.
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Y agregan:

“Los modelos tales como el modelo sistémico son
herramientas para pensar, los modelos son puntos de vista, permiten
una simplificacion y agregan orden a una realidad compleja a través
de definir observables, l6gicos y pragmaticos. Los modelos permiten
describir las cosas de una cierta manera, pero nunca de la manera
en que las cosas son. Tal vez no haya una manera en que las cosas

son".

Nos ha parecido necesario e importante realizar algunas consideraciones
sobre el Constructivismo, eje sobre el cual hacemos girar todas nuestras
afirmaciones y convicciones, cuando estas son un producto compartido, basado en el
respeto y el consenso permanentemente buscado.

Para referirnos a este tema recurrimos al trabajo de Carolina Lara®* cuando
en su Tesis, afirma:

“El constructivismo plantea que hay una imposibilidad
humana de acceder a la realidad tal cual es. Todo conocimiento,
incluida la realidad cientifica, es una construccion llevada a cabo en
el campo de la interaccion social. Por lo tanto, se entiende al
conocimiento como la construccién de un observador activo”.

Humberto Maturana, gran exponente de este paradigma, comienza estudiando
el sistema nervioso y en particular los fenémenos de la percepcion.
Tradicionalmente se supone que existe una realidad constitutivamente independiente
del observador, y que este puede conocer la realidad como resultado de las
interacciones con ella.

173

Humberto Maturana rompe con esta concepcién y considera que “... no
podemos tener ningln acceso privilegiado a una realidad supuestamente
independiente de nosotros, porque no hay una operacién que constituya ese acceso.
Somos sistemas determinados en la estructura. No podemos distinguir en la
experiencia entre ilusion y percepcion” (Maturana, 1996:252).

Desde esta perspectiva, no se puede hablar de una realidad objetiva
independiente del observador. Es decir que los investigadores como seres humanos
estan imposibilitados a acceder a la realidad tal cual es. Pero esto no significa que
esa realidad no exista, lo que se niega es la capacidad del hombre para percibirla en
forma directa.

3 Carolina Lara. Ibidem
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La realidad, segin Maturana es un argumento explicativo. Cada vez que se
habla de realidad, se la usa como un argumento explicativo de la experiencia.

Hay dos modos de validar las explicaciones. Uno, con la llamada
epistemologia tradicional, que da por sentado que el conocer es una propiedad del
sujeto, no se problematiza el conocer, sino que supone que uno puede ver, tocar,
medir, pensar lo que esta ahi, la realidad. La explicacion sera valida
independientemente del observador. Este es el camino explicativo que Maturana
Ilama “objetividad a secas”.

En el camino explicativo de la “objetividad entre paréntesis”, se entiende que
no es posible distinguir entre percepcion e ilusion, porque la realidad no es algo
exterior. El poner la objetividad entre paréntesis indica por lo tanto, que uno se da
cuenta que no puede hacer referencia a una realidad independiente de uno para
validar su explicar y, que se hace cargo de que, lo que valida su explicar es la
coherencias experiencial que uno usa al proponer el mecanismo que genera la
experiencia que explica.

“El camino explicativo de la objetividad entre paréntesis que
surge en el momento que me pregunto por el observar y el
observador, en que me hago cargo de la biologia, me revela, un
espacio de convivencia que se funda en el entender de la naturaleza
bioldgica, en el entender que no podemos distinguir entre ilusién y
percepcidn, en el cual no hay tolerancia, sino respeto. El respeto es
distinto de la tolerancia, porque la tolerancia implica negacion del
otro, y el respeto implica hacerse responsable de las emociones que
uno tiene frente al otro sin negarlo’ (Maturana, 1990:27).

Asi este camino explicativo tiene muchas realidades constitutivas; es decir,
tiene muchos dominios de realidad, cada uno constituido como un dominio de
coherencias experienciales y, por lo tanto, como un dominio cognoscitivo y un
dominio explicativo. No serén todos iguales, pero todos serdn legitimos.

Entonces a partir de lo expuesto, el camino explicativo propuesto desde la
epistemologia constructivista, es el de la objetividad entre paréntesis, ante el cual
desaparece la posibilidad de enfrentar una realidad objetiva con una realidad
subjetiva. Al no existir una realidad “alla fuera”, hay que hacerse cargo de que se
trabaja con realidades construidas por el o los investigadores y consensuadas
socialmente.

En este Eslabdn intentamos conceptualizar la Comunidad Terapéutica desde
la Teoria General de Sistemas y para ello nos parece importante realizar algunas
consideraciones propuestas en un Boletin de la Asociaciéon Argentina de Teoria
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General de Sistemas, tomada del trabajo de Fernandez Moyaaz, sefilalamos que
cuando pensamos en una Comunidad Terapéutica como un sistema estamos
haciendo referencia a las caracteristicas que poseen los sistemas y por lo tanto son
observables en una Comunidad como la nuestra.

Decimos que el concepto de sistema y Comunidad Terapéutica es
fenomenoldgico, porque aquello que pensamos, o0 todo cuanto describimos en este
trabajo es sdlo un esquema de la realidad percibida, en este caso por nosotros, nunca
es la realidad misma.

En el trabajo citado se hace referencia a que el concepto de sistema es
complejo, porque representa a una organizacion compleja, estamos convencidos que
una Comunidad Terapéutica como Naranjito debe ser vista y valorada como un
sistema complejo.

El nimero de miembros que la constituyen, los afios que lleva y la
experiencia desarrollada, la cantidad de nodos visibles que la red social posee y que
hacen pensar en todos aquellos que no se encuentran al alcance de nuestra
percepcion. La cantidad de interacciones que se mantienen con el suprasistema y la
influencia que ello produce, son so6lo algunas de las razones para pensar y definir la
complejidad que representa.

El concepto de sistema es estructural, ya que como objeto percibido, posee
una forma, y representa una gestalt. Esta representatividad es estatica, y resulta
dificil percibir sus deformaciones y ain percibiéndolas, tenemos una tendencia a
creer que la estructura resulta inmutable, ya que aunque podemos apreciar que el
esquema por nosotros apreciado es s6lo una manifestacion perteneciente a un
momento Unico y resulta dificil visualizarlo y describirlo como un fenémeno en
evolucién, y por lo tanto en cambio constante.

Este cambio permanente hace a la concepcion de que el sistema es funcional.
Este caracter se refleja en el hecho de que existen un sin nimero de procesos que se
coordinan entre si, y en general no son visibles al observador, pero que lo que se
puede percibir son los cambios y/o las diferencias entre dos momentos diferentes.

Tanto en el nivel de la estructura como en el de la vision funcional, podemos
adjudicarle jerarquias a ambos aspectos. Reconocemos por lo tanto sub-estructuras y
sub-sub-estructuras, y de la misma manera reconocemos sub-funciones y sub-sub-
funciones. Por lo tanto estamos implicando mecanismos de regulacion. Cuando
desarrollemos el Eslabén N° 6 sobre El Sistema Asistencial, podremos ejemplificar
las jerarquias que se dan en el nivel estructural y funcional en nuestra Comunidad.

%2 Fernandez Moya, Jorge (2000) En busca de resultados. Una introduccién al modelo sistémico —
estratégica. Cordoba: Triunfar.
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El concepto de sistema es termo-dinamico, por ello debemos recordar al
primer principio de la termodinamica que establece que: “La energia no puede ser
creada, ni destruida. La energia total del universo es constante”.

En este marco y desde el principio de utilizacion® empleamos toda la energia
que aportan nuestros pacientes, sus familias y nosotros mismos, nuestra tarea resulta
de aprovechar con creatividad y perseverancia toda o la mayor parte de la energia
aportada.

El segundo principio de la termodindmica establece que: “La energia
utilizable disminuye en el tiempo”.

Es aqui en donde la Comunidad Terapéutica adquiere una significativa
importancia, ya que en ella todas las personas trabajan en un mismo lugar, con
horarios y espacios comunes y compartidos, con los mismos objetivos generales y
con la confianza de trabajar desde diagndsticos realizados en forma consensuada por
todos los participantes y hacia metas, objetivos particulares de cada paciente,
establecidas de comun acuerdo.

Los logros obtenidos en la rehabilitacion son por lo tanto el resultado de un
esfuerzo compartido, de manera tal que retroalimentan a todos los participantes. Este
compartir responsable estimula la tarea de cada uno de los que trabajan con el
paciente. Esta activa retroalimentacion es vital y necesaria para evitar el sindrome de
Burn-Out y la crisis de cuidado de una organizacién. Esta retroalimentacion da lugar
a la concepcidn de que los sistemas responden a los principios de la cibernética.

Todo cuanto sucede dentro y fuera de la Comunidad, lindo o feo, positivo o
negativo influye entre nosotros. Los responsables de la organizacion tenemos la
tarea de “tamizar” algunos acontecimientos para que resulten saludables a nuestros
pacientes y sus familias, a nuestros comparfieros de trabajo y sus ambitos de tarea. En
ese sentido, sirve como ejemplo la reorganizacion mencionada en el Eslabén 3
llevada a cabo para hacer méas funcional la Comunidad Terapéutica.

Cuando en un sistema podemos analizar la estructura y la funcionalidad que
posee, decimos que por esta doble lectura o descripcion posible, estructural y
funcional, el sistema en este caso la Comunidad Terapéutica debe ser vista como
prospectivista.

Principio de Utilizacion. Milton Erickson decia que todos los consultantes traen “algo particular” a
la consulta y que los terapeutas debiamos aprovechar ese aporte que consciente o inconscientemente nos
hace el paciente.
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Eslabones

La “lectura” de este trabajo permitird apreciar que nuestra Comunidad
permite esta doble consideracion. Esperamos poseer la claridad suficiente para
transmitir fielmente lo que deseamos.

Para finalizar este Eslabon hacemos nuestras algunas reflexiones realizadas
por Carolina Lara®*

“El modelo sistémico, posee la ventaja de proponer una
lectura de la discapacidad y su abordaje sin descontextualizarla del
entorno, un entorno que tradicionalmente deja de lado al
discapacitado, porque en muchas oportunidades causa dolor,
incomodidad, vergienza, confusién, dedicacién, etc. No es una
cuestion de naturaleza, sino cultural, y en tanto cultural exige ser
pensada, exige que reflexionemos sobre ella.

Se estima que, en tanto seres humanos, existe un amplio
espectro de conductas que se adoptan frente a la crisis que genera la
discapacidad. Por lo cual primero que nada, se quiere aclarar que se
parte del supuesto de que, tanto la familia como la Institucién poseen
recursos y potencialidades capaces de mejorar la calidad de vida del
discapacitado.

Se cree que al analizar el problema de la discapacidad
dentro del contexto de su relacién de familia y de la Institucion, sin
perder de vista las caracteristicas de cada paciente en particular, se
encontraran elementos que permitiran el desarrollo de las
potencialidades del paciente™.

Los miembros de la Comunidad

Cuando conceptualizamos a la Comunidad Terapéutica como un sistema,
debemos describir estructural y funcionalmente diferentes sub-sistemas.

Uno de los sub-sistema de la Microcomunidad esta representado por los
pacientes, otro subsistema por las familias de éstos y un tercero por todas aquellas
personas que asisten a los pacientes y sus familias. Dentro de éstos hay quienes
realizan acciones directas de rehabilitacion y otros que cumplen tareas de apoyo de
quienes la llevan a cabo.

3 Carolina Lara. Ibidem
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Jorge Fernandez Moya y Colaboradores

Entre quienes promueven acciones de rehabilitacion se encuentran
profesionales que provienen del ambito pedagdgico, otros lo hacen desde la salud y
otros los que aportan concepciones sociales.

En el Eslabon 3 sobre los Sistemas Asistenciales ampliaremos este tema.
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