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Resumen

Las reformas mads recientes en el campo de la disca-
pacidad intelectual son la Planificacién Centrada en la
Persona (PCP) y la Clasificacion Internacional del Fun-
cionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF).
La PCP nos ayuda a individualizar los apoyos y mejo-
rar la calidad de vida, en tanto que la CIF es una herra-
mienta global y universal definida y desarrollada a lo
largo de diez afios en un proceso internacional en el
que participaron 65 estados miembros y que recibid
191 adhesiones de otros paises también miembros,
hasta llegar a un amplio consenso tanto en la termino-
logia como en la clasificacién. Las distintas pruebas
desarrolladas entre culturas distintas convierten a la
CIF en un auténtico estdndar internacional para la cla-
sificacidn del funcionamiento y la discapacidad.

Los principios de estos dos abordajes deberian ser
tenidos muy en cuenta en nuestro pais ante las nuevas
leyes de «Dependencia» y Servicios Sociales.

Palabras clave: Barreras a la participacién. Dependen-
cia. Facilitadores de apoyo. Planificacién Centrada en
la Persona. Modelo biopsicosocial. Nueva cultura de la
discapacidad.

Personal Centered Planning and Disability: Barriers
and improvement opportunities in Catalonia.

Summary

The most recent reforms in the intellectual disabili-
ties field, are the Person -centered Planning (PCP) and
the WHO International Classification of Functioning
Disability and Health (ICF). PCP approach to achie-
ving individualization of supports and improving qua-

lity of live. ICF is a truly global and universal tool. It
was developed and refined by means of a 10 year inter-
national process involving over 65 Member States and
the endorsement of 191 other Member States, which
lead to a broad-based consensus over the terminology
and classification. Extensive field testing provided for
cross-cultural comparability making the ICF a truly in-
ternational standard for functioning and disability clas-
sification.

The principles of these approaches must be seriously
considered in our country faced with the “Dependen-
cia” and Social Services laws.

Keywords: Barriers to participation. Bio-psycho-social
model. Dependence. New approaches of disabilities.
Personal Centered-Planning. Support facilitators.

Desde que Ramon Trias Fargas, refiriéndose a la
Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI,
1982), manifesté con extraordinaria visién de futuro
que entendia la ley como algo imperfecto, més pare-
cido a un principio que a un final, cuyo objetivo radi-
caria precisamente en ser una ventana abierta a un fu-
turo en el que no fuera necesaria ninguna ley especial
porque todas las personas estarian integradas en un
plano de igualdad absoluta en la legislaciéon general
aplicable a todos (Generalitat de Catalunya, 1992), ha
pasado casi un cuarto de siglo, y de la ventana abierta
al futuro con importantes avances hemos pasado a una
marafia de grandes contradicciones que contraponen
determinadas estructuras o equipamientos a las necesi-
dades reales de las personas con discapacidad intelec-
tual.

La LISMI tomé como cuerpo tedrico los plantea-
mientos, por aquel entonces innovadores, de la Organi-
zaciéon Mundial de la Salud (OMYS), la clasificacién
CIDDM 1980, que incorporaba en una vision lineal y
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unidireccional la deficiencia, la discapacidad y su ex-
presion social en la minusvalia.

En estos momentos, en Catalufia y en el estado espa-
nol se dispone de diferentes cajones o estratos en una
tesitura de continuum de servicios, donde, en funcién
sobre todo de las capacidades y habilidades cognitivas
y sociales de la persona, ésta accede a determinados
servicios y establecimientos con un grado muy bajo o
nulo de flexibilidad. Es la persona la que tiene que
adaptarse a las diversas estructuras existentes (distintas
tipologias de servicios residenciales segtn el grado de
apoyo que se necesita, el servicio de terapia ocupacio-
nal con o sin auxiliar, el servicio de orientacién laboral,
los centros de atencion especializada, etc.), y no las es-
tructuras, en un enfoque mas inclusivo, las que se adap-
tan a cada una de las personas (Carbonell, 1999).

No obstante, es alentador ver cémo han germinado
en estos ultimos afos algunas propuestas encaminadas
a avanzar en una nueva cultura de la discapacidad (la
LIONDAU, algunas iniciativas en el ambito de la inte-
gracioén laboral, el Programa de Apoyo a la Autonomia
en el propio Hogar, la investigacion en el campo de la
calidad de vida, el disefio y la adaptacion a la realidad
catalana de herramientas de evaluacién y planificacién
de servicios (ICAP), etc.). Aun asi, el trabajo que
queda por hacer es inmenso y los cambios en las poli-
ticas sociales en general, si se buscan unas minimas
garantias de éxito, deberian hacerse de forma progre-
siva y con unos fundamentos y unos marcos que res-
pondan al buen trabajo respaldado por una labor de in-
vestigacion seria y rigurosa. Vivimos un momento
histérico en el que se deben aprobar y aplicar leyes tan
importantes como la de Autonomia Personal y Protec-
cion de la «Dependencia» y la propia Ley Catalana de
Servicios Sociales, en la que se reconocera su univer-
salidad (;y gratuidad?) como derecho subjetivo, mate-
rializdndose en unas carteras de servicios que habra
que cuantificar adecuadamente aclarando al mismo
tiempo temas como el copago, las interacciones en una
red formada por estamentos puiblicos y organizacién
con y sin dnimo de lucro, la implicacién efectiva de los
poderes publicos en la planificacion, evaluaciéon y con-
trol, etc.

En este sentido, sorprende y desanima cémo, despre-
ciando las recomendaciones y los estudios de la OMS
—discapacidad, autonomia, calidad de vida—, Europa ha
optado por la «dependencia» como metaconstructo alta-
mente peyorativo, despectivo, sin marco conceptual ni
referencial, carente de unas definiciones operativas cla-
ras y directamente surgido —gracias a importantes
«lobbys»— de la atencidn a la tercera edad (no olvide-
mos que estamos hablando del 1,5% del PIB). Cierto,
politicamente es de gran utilidad, dada su simplicidad
estratégica. Por fortuna, la herramienta que deberd eva-
luar el nivel de dependencia de una persona se ha ba-
sado en los planteamientos de la OMS (CIF). Pero sor-
prende atin més que los distintos colectivos que trabajan
para las personas con discapacidad no hayan desplegado
su bateria de buenas pricticas contra esta entelequia.

Aunque posiblemente es una batalla perdida en un

escenario macroconceptual, los dos grandes ejes que
habria que tener en cuenta en el despliegue de las dife-
rentes politicas sociales deberian abrazar:

A) La Planificacién Centrada en la Persona (PCP).
B) La nueva cultura de la discapacidad que nos aporta
la OMS a través del modelo biopsicosocial.

La Planificaciéon Centrada en la Persona ( PCP)

La PCP es un proceso, con reconocimiento legal en
algunos paises pioneros, por el cual las personas con
discapacidad, con ayuda de sus familias y de otros faci-
litadores de apoyo profesional y no profesional —desde
la escuela hasta el trabajo y la vivienda— conducen y
encaminan la organizacion de su vida. De hecho, se
contrapone a la planificacion cldsica, donde los ele-
mentos centrales son unos equipos técnicos que deci-
den la implantacién de un determinado programa o ser-
vicio mds o menos ajustado, integrado o restrictivo, a
partir de un proceso de valoracién en el que la persona
tiene un papel de invitado. El Plan Individual se ase-
gura a través de una provision de servicios Unicamente
profesionales («Person Directed Planning...», 2000).

Contrariamente a este planteamiento clasico, el pro-
ceso de PCP:

® Parte de las preferencias, los suefios y las necesi-
dades de la persona;

® Tiene en cuenta como toma decisiones la persona;

® Entiende cdmo una persona es y puede llegar a
ser productiva;

® [ntenta averiguar qué es lo que le gusta o disgusta
a una persona;

® Se fundamenta en un plan de apoyo a corto plazo
basado en costes razonables y que realmente dé cober-
tura a las necesidades de la persona, incluyendo sus
responsabilidades personales y los distintos apoyos
profesionales, comunitarios y naturales;

® Se hace una revision al menos una vez al afio.

La PCP se apoya en una variedad de abordajes o
«herramientas» para organizar y guiar un cambio no
s6lo en el entorno comunitario, sino también en la pla-
nificacién de la vida de las personas con discapacidad,
de sus familias y de los compafieros y amigos, aunque
comparte los siguientes principios (Holburn, 2004):

1.° El proceso de PCP parte de 5 premisas bdsicas:
1) Presencia en la comunidad, 2) Participacién en la co-
munidad, 3) Eleccién y seleccién, 4) Respeto y
5) Competencia.

2.° Hay una aceptacién de las diferencias individua-
les y de las distintas dindmicas familiares.

3.° La PCP expresa claramente que es la persona la
que define lo que es significativo e importante en su
vida y lo aplica tomando decisiones y ejerciendo con-
trol sobre los apoyos naturales o profesionales que sue-
len hacerle falta para materializarlo en 4&mbitos educa-



SD

2006: vol. 10, ndm. 1, pp. 13-16

REVISTA MEDICA INTERNACIONAL SOBRE EL SINDROME DE DOWN 15

tivos, de trabajo u ocupacioén, de vivienda, etc.

4.° La PCP es un proceso de planificaciéon que se
construye a partir de los puntos fuertes, las potenciali-
dades, las capacidades y la contribucién activa, cons-
truyendo una idea de comunidad en torno a los indivi-
duos a través de un Plan de Apoyo Individualizado.

Pocas personas elegirian, en los términos que esta-
blece la actual legislacién catalana, vivir con 60 perso-
nas en una estructura de Residencia o con 24 en una es-
tructura de Hogar-Residencia (salvo si fuera un hotel,
que no es el caso).

La nueva cultura de la discapacidad que nos aporta
la OMS: el modelo biopsicosocial

La 54* Asamblea Mundial de la Salud del 22 de
mayo de 2001 hace suya la nueva Clasificacion Inter-
nacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de

la Salud (CIF) e insta a sus estados miembros a utili-
zarla (ICF, 2001).

Explicado de manera sintética, la CIF, basada en un
modelo de comprensién biopsicosocial y universal de
la discapacidad —discapacitados lo somos todos—, de-
fine el Funcionamiento como término genérico que
sirve para designar todas las funciones y estructuras
corporales, la capacidad de desarrollar actividades y la
posibilidad de participacién social del ser humano; es
un término genérico para las condiciones de salud posi-
tivas (o «no negativas»). Y define la Discapacidad
como término genérico que recoge las deficiencias en
las funciones y estructuras corporales, las limitaciones
en la capacidad para realizar actividades y las restric-
ciones en la participacion social del ser humano, de
manera que la palabra deja de referirse s6lo a una parte
de las consecuencias de la enfermedad y se eleva a tér-
mino «paraguas» para todas las condiciones de salud
negativas (término globalizador de los factores negati-
vos del funcionamiento humano) (fig. 1 y tabla 1).

Figura 1. Estructura de la interaccién de conceptos.

Estado de salud
(Trastorno/Enfermedad)

Funciones y -«——— > Actividad -««——>Participacion

Estructuras A A
Corporales A

¢ '

|Factores Ambientales| | Factores Personales

Conceptos clave: Funciones y estructura corporales — Defi-
ciencia — Actividad — Limitacién de actividad — Discapacidad — Par-
ticipacion — Restriccidn a la participacion — Factores contextuales —
Factores ambientales — Factores personales — Funcionamiento.

Tabla 1. Evolucién de un modelo médico
a un modelo social.

Modelo Social
CIF - 2001

Modelo Biomédico
CIDDM - 1980

Problema social
Integracion biopsicosocial
Accion social
Manipulacién del entorno
Actitud

Derechos humanos

Problema personal
Atencién médica

Tratamiento individual
Ajuste personal

Conducta

Cuidados y asistencia
Politica de atencién sanitaria
Ayuda profesional

Politicas

Responsabilidad individual
y colectiva

Cambio social

Adaptacién individual

Figura 2. Enfoque de «continuumy».

Actividades

Figura 3. Enfoque multidimensional.

Nivel social
(Participacion)

Nivel corporal
(Funciones y
estructuras)

Entorno
Nivel Personal

(Actividad)

Las figuras 2 y 3 nos muestran las dimensiones del
funcionamiento y la discapacidad como un continuum
(fig. 2) o como una existencia multidimensional (fig. 3).

En el enfoque de «continuum» hay que trazar limites
entre las Funciones Corporales, las Actividades y la
Participacién. Por ejemplo, una funcién sélo podria
aparecer en una dimensién. Sin embargo, un enfoque
multidimensional permite que varias funciones aparez-
can en distintas dimensiones al mismo tiempo. La
OMS apuesta por este tltimo enfoque, ya que, por
ejemplo, una persona puede tener dificultades con la
memoria, experimentar limitaciones en las actividades
relacionadas con el aprendizaje de cosas nuevas y te-
ner, ademds, una participacion limitada en 4reas de la
vida que requieren aprendizaje.

El eminente neurdlogo Robert Sapolsky define la fe-
licidad como un gradiente social que decrece ante un
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aumento de los niveles de estrés y, por tanto, de pérdida

de afos de vida segtin el nivel de decisiones externas

que se tome en relacién con una persona. En pocas pa -
labras: cuanta mds gente te manda y toma decisiones

por ti, menos feliz eres, menos afios vives y ademds su -
fres estrés. La persona con discapacidad es quien me-

nos decisiones ha podido y puede tomar sobre su pro-

pia vida; siempre hay alguien dispuesto a protegerla de

los supuestos fracasos o errores; sin darnos cuenta de

que también la protegemos de los posibles éxitos que

pueda tener en la vida.
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