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Un modelo a prueba del tiempo: el punto en el Modelo de Desarrollo Humano y del
Proceso de Produccion de Discapacidad (MDH-PPH 2)

Por Patrick Fougeyrollas , Normand Boucher y Francis Charrier!

Introduccion

omprender la discapacidad en toda su complejidad sigue siendo un reto después de

décadas de investigacion sobre su conceptualizacion. Mas alla que, por lo general,

la comunidad internacional ha aceptado la comprension de la discapacidad como
un conjunto de factores ambientales, ya sean humanos, sociales y fisicos, que crean de
manera variables situaciones de exclusion o desventajas a las personas que presentan
diferencias corporales, funcionales o comportamentales, de todas maneras se hace
necesaria una constatacion. Si bien los marcos conceptuales de calidad han superado la
prueba del tiempo sobre la base de experiencias en investigacion, en practicas clinicas y
en la planificacion de politicas y de servicios, éstos son atin poco frecuentes.

En esta época donde los derechos humanos de las personas que presentan
incapacidades han sido reconocidos luego de decenas de luchas en las leyes nacionales e
internacionales, particularmente en la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) de la ONU (2006), tales marcos conceptuales se han tornado una
necesidad.

En Québec, el modelo del Proceso de Produccion de Discapacidad (PPH) ha jugado
este rol luego de una treintena de afios. E1 PPH fue adoptado como marco de referencia
de la Politica “De parte entera. Para un verdadero ejercicio del derecho a la igualdad”
(OPHQ) por el Gobierno de Québec en 2009. Articula la formulacion de planes de accion
anuales de reduccion de obstaculos causados por el entorno para la participacion social
de las personas con discapacidad exigidos por la Ley (2005) a los ministerios, organismos
publicos y municipalidades de 15000 habitantes y més. Ademads, esta obligacion legal se
ha extendido a los nuevos centros integrados de salud y servicios sociales en los cuales se
han fusionado los establecimientos en readaptacion en deficiencia intelectual - problemas
del espectro autista (TSA), en deficiencia fisica, en salud mental asi como en los servicios
sociales de primera linea como los servicios de apoyo a domicilio y a las familias de
personas de todas las edades. Una gran cantidad de estos establecimientos han utilizado
o han sido influenciados en grados diversos por la conceptualizacion del PPH y por las
definiciones e instrumentos de medida que se despliegan como la Medida de Habitos de
Vida (MHAVIE) (Fougeyrollas et al., 2002) y la Medida de Calidad del Entorno (MQE)
(Fougeyrollas etal., 1997). Esta influencia ha llegado a politicas ministeriales, a los marcos
de referencia de los programas-clientes, a la formacion colegiada, universitaria y continua
de practicantes, a la implantacion de sistemas de informacion a los clientes y a diversas
investigaciones en la tematica. Esta perennidad en el tiempo y este anclaje multisectorial
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del PPH, desde el desarrollo de politicas hasta la formulacion de planes de intervencion
individualizadas, es el reflejo de una profunda transformacion de las representaciones
sociales de los actores clinicos, de la investigacion, del gobierno unido al movimiento de
defensa de los derechos de las personas con discapacidad y a los organismos comunitarios
(familias, asistentes, intervinientes) y por las propias personas que presentan incapacidades
(MSSS, 2001). Los organismos comunitarios de Québec de defensa de los derechos de
las personas en situacion de discapacidad se refieren todos al PPH y han sido los motores
del cambio radical de paradigma afirmando que la discapacidad no es una caracteristica
de la persona, sino como lo estipula la CDPD: Las personas con discapacidad incluyen
a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas (CDPD, Art. 1).
Esta definicion, en coherencia con la conceptualizacion del PPH, sefiala la importancia
de disponer de herramientas conceptuales que permitan distinguir lo que pertenece a la
persona, al entorno y al resultado de su interaccion.

Mas alld de la influencia que ha jugado el PPH y la Réseau international sur le
Processus de production du handicap (RIPPH) en los ltimos treinta afios con relacion
al conocimiento preciso de las caracteristicas y el potencial heuristico y practico, la
OPHQ de defensa de los derechos que asegura el desarrollo y la transferencia de los
conocimientos a Quebec y en el plano internacional ha sido muy variable. Ademas, por lo
general se guia con opiniones erroneas o ligadas a cuestiones que ya han sido corregidas
por su evolucién y las experimentaciones luego de la primera version de la Clasificacion
de Quebec del ano 1991 (Fougeyrollas et al, 1991).

Este articulo presenta el Modelo de Desarrollo Humano y el Proceso de Produccion
de Discapacidad (MDH-PPH2), cuya formulacion ha sido explicada en detalle en la obra
“El equilibrista, el hilo y lared: transformaciones reciprocas del sentido de la discapacidad”
(Fougeyrollas, 2010). Sin retomar todos los elementos del modelo, teniendo en cuenta los
documentos de referencia ya disponibles (Fougeyrollas y Charrier, 2013), se insistira
sobre los aportes al modelo recibidos gracias a comentarios y trabajos de numerosos
colaboradores a lo largo de los afios.

Luego de una breve presentacion del modelo, los elementos que seran abordados
seran los siguientes:

- los factores de riesgo y los factores de proteccion;

-los factores identitarios;

-la conceptualizacion de los sistemas orgénicos;

-la mutua exclusividad conceptual entre las aptitudes y los habitos de vida;
-las actividades cotidianas y los roles sociales;

-las tres dimensiones sistémicas de los factores ambientales;

-la temporalidad y la distincion entre una aplicacion sincronica del modelo y una
utilizacion diacrénica;

-la disponibilidad del MHAVIE 4.0.

94



[www.accioncolectiva.com.ar]| Boletin Onteaiken N° 23 - Mayo 2017

El MDH-PH?2 brevemente

El MDH-PPH2 (Fougeyrollas, 2010) es un modelo conceptual ecosistémico o
interaccionista que facilita la identificacidn, la descripcion y la explicacion de las causas
y las consecuencias de las enfermedades, los traumatismos y otras violaciones a la
integridad y al desarrollo de la persona. Propone una comprension de la discapacidad
no ubicando la responsabilidad de ésta en la persona, sino en la interaccion entre sus
caracteristicas individuales y aquellas del medio de vida en el cual ésta evoluciona.
El MDH-PPH considera la ausencia de poner en consideracion efectiva los factores
personales, es decir los factores identitarios, los sistemas organicos y las aptitudes, en el
desarrollo, la organizacion y el otorgamiento de servicios a la poblacion o a las personas
que tengan incapacidades y sus familias que puedan provocar la aparicion de situaciones
de discapacidad, barreras a la participacion social o negacién de derechos humanos.
(Fougeyrollas et Charrier, 2013)

El PPH constituye una aplicacion en el campo de la discapacidad del modelo
antropologico del desarrollo humano (MDH), un modelo conceptual aplicable a todo
ser humano. Este modelo conceptual permite ilustrar la dindmica del proceso interactivo
entre los factores personales (intrinsecos) y los factores ambientales (extrinsecos) que
determinan el resultado situacional de la posibilidad de realizar habitos de la vida
correspondientes a la edad, al sexo y a la identidad sociocultural de las personas.

-El ambito de los factores personales comprende tres dimensiones sistémicas
interrelacionadas: los factores identitarios, los sistemas organicos y las aptitudes.

-El &mbito de los factores ambientales se compone de factores fisicos y sociales.

-El ambito de los habitos de vida se compone de actividades cotidianas y roles
sociales.

Estos tres ambitos sistémicos estan en interaccion (algunos diran en co-adaptacion
o0 en co-construccion en el flujo temporal) y a lo largo de la vida, instante tras instante, de
todo ser humano.

Como modelo ecosistémico, cada uno de los ambitos conceptuales puede ser,
en funcién de la mirada del observador, una variable dependiente o independiente. Por
ejemplo, en el uso cotidiano del modelo, los habitos de vida (el acto) son presentados
como el resultado (la variable dependiente) de la interaccion entre los factores personales
y los factores ambientales (variables independientes). De todas maneras, es posible
considerar los factores personales como variables dependientes de la interaccion entre
los habitos de vida y los factores ambientales (ilustraremos esta opcion para comprender
como los factores de riesgo y de proteccion actuan en el desarrollo del potencial singular
de cada persona). Los factores ambientales pueden igualmente ser tomados como
variable dependiente de la interaccion entre los factores personales y los héabitos de vida.
Por ejemplo, en una aplicacion colectiva del modelo, se puede comprender como las
actitudes de los alumnos de clases comunes inclusivas son poco a poco transformadas por
la presencia de pares que presentan una diversidad de diferencias corporales, funcionales,
comportamentales o identitarias al realizar sus habitos de vida educativas de manera
especifica con ayudas técnicas, ayudas humanas, ayudas de animales o incluso de ajustes
razonables.

Los conceptos del MDH-PPH son todos formulados de manera positiva y su
operacionalizacioén individual o colectiva necesita la utilizacion de escalas de medida
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que permitan hacer un retrato de la situacion en los tres ambitos en un momento dado.
Por ejemplo, los “factores ambientales” presentes en el espacio de la persona o de una
poblacion pueden ser facilitadores u obstaculos en la realizacion de actividades cotidianas
y deroles sociales. El PPH se basa, finalmente, en la hipotesis de que el grado de dificultad,
el tipo y la intensidad de la ayuda requerida, y el nivel de realizacion de los héabitos de
vida de una persona o de una poblacion indican si ésta experimentara situaciones de
participacion social o situaciones de discapacidad y a qué nivel.

El PPH otorga una gran importancia a los factores ambientales, impidiendo
ubicar la responsabilidad de la discapacidad sobre la persona. Estima que la calidad de
participacion social, es decir, el grado de realizacion de habitos de vida y la satisfaccion
de éstos (calidad de vida) de una persona o de una poblacion evoluciona en el tiempo en
funcién de los cambios observados en sus factores personales, incluyendo sus preferencias
y elecciones autodeterminadas, y sus contextos ambientales.

Figura 1

Modéle de développement humain
et Processus de production du handicap (MDH-PPH 2)
(Fougeyrollas, 2010)
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Référence : FOUGEYROLLAS, Patrick (2010). La funambule, le fil et la toile. Transformations
réciproques du sens du handicap. Québec : Les Presses de I'Université Laval, 315 p.
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Es posible ilustrar el funcionamiento del PPH a partir del ejemplo que sigue. Una
persona que tenga dificultades de preparar una comida (habito de vida) puede ser apoyado
mediante el fortalecimiento de sus capacidades y la compensacion de sus incapacidades
por la adaptacion-readaptacion (factores personales). Pero también serd mediante la
reduccion de las barreras debidas, por ejemplo, a la falta de ayuda doméstica, a una cocina
cuyo equipamiento sea complejo de utilizar, asi como a la falta de disponibilidad de
recetas imprimidas en formato adaptado (factores ambientales).

La consideracion de los factores de riesgo y los factores de proteccion en los tres
ambitos conceptuales

Un conjunto de contribuciones de usuarios y colegas que han ensefiado o trabajado
con el PPH han elevado las dificultades de representacion de la dimension conceptual
de los “factores de riesgo” traduciendo por causas de violaciones estructurales y de
disfuncionamiento en el sub-sistema de los factores personales. Estas provienen, por
ejemplo, del campo de la deficiencia intelectual (Boisvert 2006, 2009) y de la psicologia
del desarrollo personal (Lachapelle, 2003).

En efecto, el modelo de 1998 (Fougeyrollas et al. 1998) sugeria una concepcion
secuencial suponiendo un antes -traducido por una convergencia de factores de riesgo-
luego un acontecimiento - una ruptura caracterizada por una configuracion de signos y
sintomas en los planos de los sistemas organicos o de las aptitudes que lideran en un
fendmeno “patologico” haciendo el objeto de un diagndstico-.

Esta preocupacion de una entrada en el sistema que privilegia la ruptura patologica
que es desventajosa, asociada a las enfermedades agudas y traumatismos, implicaba
una dificultad de conceptualizar el proceso de aparicion de causas puesto que se
confundian con el desarrollo de larga duracion en el caso de las deficiencias congénitas,
las deficiencias del desarrollo adquiridas por inadaptaciones o anomalias en el proceso
de desarrollo humano, de deficiencias de generativas, secuencia les o intermitentes. Se
nota esta dificultad, también, en las causas de deficiencias, incapacidades o caracteristicas
identitarias que son consecuencias secundarias del proceso que ya tienen deficiencias e
incapacidades significativas y persistentes primarias anteriores.

Recordemos que sobre la base de un proceso de desarrollo humano sistémico
diacronico universal, un sujeto inicialmente singular desde el punto de vista biologico
se construird en co-adaptacién continua con su matriz contextual afectiva, relacional,
nutricional, fisica, sociocultural y sus posibilidades de actividades estimulantes
socialmente definidas. Es lo que se llama la “construccion del individuo social”, modelado
con su identidad, su cuerpo, sus capacidades singulares y la posibilidad de realizacion de
actividades sociales definidas por su cultura de pertenencia en su espacio vital.

Cuando se propone buscar cémo el proceso de produccion de discapacidad puede
manifestarse en tanto que fendmeno global, se trata de identificar como ciertos componentes
de los tres sub-sistemas pueden traer variaciones significativas en un individuo en funcioén
del desarrollo habitual de los sistemas organicos, las aptitudes y el yo/mi estructurado e
identitario de la persona.
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Proponemos distinguir tres grandes categorias de etiologia correspondiente a las
trayectorias tipo individualizadas iniciando las variaciones normativas significativas y
durables organicas, funcionales e identitarias:

1. Las etiologias de los tipos de traumatismo o patologia que provocan una
ruptura en la integralidad de sistemas organicos en un momento dado;

2.  Lasetiologias debidas a un dato bioldgico congénito como una deficiencia
genética o adquirido a muy temprana edad;

3. Las etiologias que se inscriben en el largo término debidas a un proceso
de desequilibrio, inadaptacion o mesadaptacion unidas con los factores de riesgo
personales, ambientales o al modo de realizaron de hébitos de vida resultando: a)
la expresion de un retraso del desarrollo orgéanico y funcional (por ejemplo, por las
incapacidades intelectuales no-bioldgicas), b) la expresion progresiva de deficiencias
e incapacidades como en las enfermedades degenerativas o enfermedades cronicas
ligadas al envejecimiento; c¢) la aparicion de deficiencias e incapacidades secundarias
provocadas por las variaciones del PPH ligadas a una deficiencia primaria (por
ejemplo, las escaras desarrolladas por una persona multi-discapacitada que no tenga
un apoyo adecuado para su higiene o viva en una vivienda insalubre).

Al abordar la primera gran categoria etimoldgica, la ruptura impulsada por las causas
de tipo accidental o de enfermedades a partir de un desequilibrio, una discontinuidad, una
inadaptacion en el proceso interactivo va a requerir de una readaptacion, un re equilibrio
de la interaccion para luchar por una recuperacion de los habitos de vida valorizados. Este
proceso se caracteriza ya sea por una reduccion o una compensacion de las incapacidades,
por una ampliacion de las capacidades y potenciales funcionales, una reorganizacion
identitaria, o por los facilitadores ambientales.

Las personas que tienen una deficiencia organica congénita o adquirida desde
temprana edad asociada a incapacidades intelectuales, como asi también aquellas que
tienen otro tipo de incapacidades (como los ciegos de nacimiento o los sordos, o los
nifos con enfermedades o traumatismos con consecuencias durables significativas
sobre los sistemas orgdnicos y aptitudes durante los dos primeros anos de vida), viven
su proceso de desarrollo personal como una adaptacion continua con un potencial de
capacidad optima singular. Estas personas se adaptan con sus diferencias, no viven la
ruptura pero son influenciadas en su desarrollo por sus limitaciones y por el sentido dado
por las representaciones sociales a su diferencia y las posibilidades y voluntades de los
contextos en adaptarse a las caracteristicas funcionales y simbolicas de las mismas, de
recibirlas y sostenerlas en su adaptacion, de manera positiva. Este proceso dindmico va a
tener una influencia por lo general determinante en las conductas individuales que seran
valorizadas y esperadas al interior de un rol social segun los contextos.

Cuando las deficiencias son adquiridas a una edad temprana, los nifios viven una
experiencia adaptativa del mismo tipo de aquellos que tienen una deficiencia congénita.
Para ellos, la experiencia funcional dicha “limitada” es vivida como comun y la toma
de conciencia de su singularidad estad esencialmente ligada a las significaciones,
representaciones, tratos y lugares que le son atribuidos por el micro ambiente familiar, la
red social de proximidad, incluyendo los actores sociales y la comunidad de pertenencia.
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De igual forma, en el plano etioldgico, el grupo de nifios cuyo desarrollo organico
y funcional estd afectado de manera durable por un ambiente hostil, con carencias en
el plano afectivo, relacional, de recursos nutricionales, de atencion y del contexto de
vida fisico (como ser el habitat o espacio social, la educacioén de los padres, el estatus
econdmico, las representaciones sociales), atribuyen un valor negativo a las diferencias
corporales, funcionales o comportamentales en juego. En estos casos la posibilidad de
realizar actividades cotidianas y de encarnar roles sociales estimulantes es muy deficiente,
viendo —muchas veces, irremediablemente- su potencial desarrollo personal limitado y
comprometido. El caracter evolutivo, progresivo de los cambios de intensidad de
las deficiencias y las incapacidades ligadas a las enfermedades cronicas degenerativas,
evolutivas, intermitentes, ciclicas o a causa del envejecimiento conllevan variaciones de
los factores personales en proceso de interaccion multifactorial complejo; un proceso que
conlleva fluctuaciones y ajustes continuos o episddicos del proceso donde las variables
ambientales son a la vez factores de riesgo o de proteccion y factores determinantes de la
calidad de la participacion social.

Finalmente, los obstaculos ambientales influyen en las posibilidades de realizacion
de habitos de vida causando incapacidades que les llevan a situaciones de discapacidad, de
desafiliacion social y de no ejercicio de los derechos humanos, por ejemplo, conllevando
a nuevos problemas de salud secundarios, de comorbilidad generados por el proceso de
produccion de discapacidad.

En sintesis, con esta definicion se comprende a las trayectorias tipo unidas a una
etiologia, que, por su supuesto, no son puras y pueden rezagarse, permitiendo mejorar
el conocimiento del caracter diacronico del desarrollo humano y de la produccion o
prevencion de la discapacidad. Se trata de precisar que desde una perspectiva preventiva
los factores de riesgo y los factores de proteccion influyen en la integridad y el desarrollo
organico y funcional, asi como la construccion identitaria de la persona se sita en los tres
componentes conceptuales del modelo MDH-PPH2 (Fougeyrollas, 2010).

La comprension del proceso de interaccion diacronico permite tomar en cuenta la
aparicion progresiva eventual de diferencias funcionales que se exteriorizan como un
resultado a lo largo del desarrollo del nifio como en los casos de “retrasos en el desarrollo
intelectual”. Asimismo, permite tomar en cuenta de mejor manera la aparicion de
deficiencias o incapacidades secundarias, asi como las deficiencias e incapacidades ya
existentes para las cuales los obstaculos y facilitadores ambientales de la participacion
social y la calidad de la participacion social son clara y simultdneamente factores de riesgo
o factores de proteccion de deficiencias y de incapacidades. Esta férmula preventiva del
MDH-PPH es aplicable tanto para un sujeto singular como para una poblacion.
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Figura 2 - Una modelizacion preventiva del MDH-PPH (Fougeyrollas, 2010)

Factores de riesgo y proteccion Factores de riesgo y Factores de riesgo y de proteccion
ambientales, psicologicos y de proteccion ligados a la calidad de realizacion
sociales personales de los habitos de vida

Interaccién
diacronica

.

Resultado
Grado de integridad y de desarrollo organico y
funcionamiento e influencia de la construceion

La cuestion de la identidad, un factor personal descuidado por mucho tiempo

Se puede decir que los debates conceptuales de los ultimos afios han reconocido
el rol primordial de los factores ambientales en el proceso de desarrollo humano y de
produccion de discapacidad. Un interés creciente se desarrolla para una mejor comprension
de los factores identitarios de la persona. Estos son explicitamente representados en el
MDH-PPH2. Creemos que este ambito constituird una nueva obra muy fecunda en el
desarrollo de los conocimientos en los proximos afios. Estd unido a un refinamiento de
la comprension de las variables sistémicas explicativas de la calidad de la participacion
social. La cuestion de la identidad se inscribe en parte de la obra sobre el empoderamiento,
la autodeterminacion, la resistencia individual y ambiental (Manciaux et al., 2001; Korpes,
2003; Boisvert, 2009; Lachapelle y Wehmeyer, 2003; Wehmeyer y Lachapelle, 2006), las
representaciones sociales que producen sentido al proyecto de vida y la construccion del
fendomeno de la discapacidad o de la autonomia segun los diversos puntos de vista de los
actores sociales (Fougeyrollas, 2010).

Es importante distinguir dos dimensiones. En principio, la construccion identitaria
de la persona, dinamica universal de construccion del ser social a partir de su potencial
especifico en la cual la existencia y la experiencia de la diferencia corporal y funcional
es una variable entre otras. Su significacion es determinada por su contexto sociocultural
y su impacto puede ser estimulante o inhibidor de este potencial. Por otra parte, la
interaccion de esta identidad adquirida con el ambiente real, tiene un momento especifico
de la vida de la persona, en el proceso de eleccion de habitos de vida deseados y formas
de llevarlos adelante. Los factores identitarios pueden jugar un rol central en los procesos
de adaptacion o de readaptacion, tanto como en la calidad de realizacion de situaciones
de participacion social (Bollier y Bourquenoud, 2012).

Los factores identitarios enumerados en el MDH-PPH son la edad, el sexo, la
orientaciéon sexual, la pertenencia cultural significativa para la persona (lingiiistica,
étnica, confesional), la historia de vida, los valores, las creencias, los objetivos de vida,
el o los diagnosticos si corresponde, los ingresos o estatus socio-econdmico, el grado de
escolaridad, el estatus familiar (Fougeyrollas, 2010).
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Los sistemas organicos: todas las deficiencias son fisicas

Es importante tener en cuenta la originalidad del MDH-PPH con relacion a
otras clasificaciones como la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) (OMS, 2001) con relacion a su concepto de sistema
organico. Un sistema orgdnico se entiende como un conjunto de componentes corporales
concernientes a una funcién comun. La nomenclatura de sistemas organicos comprende,
pues, los componentes de todo el cuerpo humano. Una deficiencia equivale al grado de
alcance anatdmico, histolégico o fisioldgico de un sistema organico.

Alcance anatomico significa que la deficiencia se sitia a nivel de la estructura del
organo, alcance histologico implica que la deficiencia puede situarse a nivel de pequeios
compuestos celulares del 6rgano, y, alcance fisioldgico denota que la deficiencia se traduce
por una anomalia de funcionamiento interna del o6rgano (por ejemplo, una anomalia de
la funcion interna del sistema nervioso central, de la funcion del nervio Optico, de la
transmision de la informacion en el plano muscular, de la oxigenacion de los musculos o
de la funcion renal).

Nuestra concepcidon de la deficiencia orgéanica excluye toda aptitud funcional,
toda limitacion funcional exteriorizada considerada como el resultado de la calidad
estructural y fisioldgica interna de los 6rganos y de sus componentes fisicos. Esto tiene por
consecuencia, contrariamente a la CIF, excluir las funciones psicologicas e intelectuales
de la dimension de los sistemas organicos para reubicarlas de manera mas coherente con
las aptitudes funcionales donde se puede constatar objetivamente su manifestacion sin
tener obligatoriamente que identificar una etiologia.

En sintesis, segiin el MDH-PPH, todas las deficiencias son fisicas y es necesario
hablar de incapacidades intelectuales, de la memoria, de la atencion, del pensamiento,
comportamentales o motrices Esta segmentacion conceptual recoge la nueva definicion
de la American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) que
hace referencia a la deficiencia intelectual como incapacidad intelectual (Wehmeyer et al.
2008; Boisvert, 2009).

Mutua exclusividad conceptual entre las aptitudes y los habitos de vida

Una aptitud es definida como la posibilidad de una persona de lograr una actividad
fisica o mental. El MDH-PPH propone una nomenclatura de las aptitudes funcionales
humanas, aplicable para todos. La calidad de una aptitud se mide en la escala de la
capacidad optima a la incapacidad completa.

De esta manera, disponemos de una dimension conceptual operacional. Esta
corresponde a la dimension intrinseca del perfil de capacidades e incapacidades de la
persona clasificadas con relacion a la ejecucion de actividades fisicas o mentales como
caminar, respirar, ver, entender, comprender, recordar, incluyendo los comportamientos.
Las aptitudes funcionales son generalmente realizadas de manera voluntaria y dan cuenta,
en la mayoria de los casos, del sistema nervioso, salvo en las capacidades reflejas, y
a varios sistemas orgéanicos. Cada aptitud puede ser evaluada por ella misma como la
audicion, la aprehension, la vision de los detalles, la atencion, el juicio, la comprension de
un mensaje, la resistencia al esfuerzo, o el control de las pulsiones. No se tiene en cuenta
aqui el ambiente de vida real, sino un contexto estandarizado definido en los protocolos
de evaluacion funcional de los especialistas de las disciplinas en sus procesos clinicos.
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La fuerza de esta segmentacion conceptual mutuamente excluyente entre las
aptitudes (capacidades e incapacidades) y los habitos de vida socio-culturalmente
construidos, por definicion complejos, orientados hacia una meta, tomando en cuenta
varias aptitudes simultaneas o coordinadas, reside en el hecho que exige la consideracion
de las variables conceptuales sociales y fisicas especificas a la situacion de vida real
de la persona. Esta segmentacion conceptual previene toda posibilidad de atribuir la
responsabilidad de la situacion de discapacidad a la persona unicamente sin considerar su
espacio de vida real. Precisamente, esta constituye la mayor critica a la CIF (OMS, 2001)
junto al cuestionamiento respecto a la superposicion existente entre sus conceptos de
actividad y participacion (Whiteneck et al., 2009; Badley, 2006; Imrie, 2004; Levasseur
et al., 2007).

Los habitos de vida: actividades cotidianas y roles sociales

Un habito de vida se explica como una actividad cotidiana o un rol social valorado
por la persona o su contexto socio-cultural seglin sus caracteristicas identitarias (edad,
sexo, identidad socio-cultural, proyecto de vida ). Algunos actores sociales hacen una
distincion jerarquica entre las actividades cotidianas (actividades de la vida cotidiana y de
la vida doméstica) necesarias para la supervivencia de las personas y de los roles sociales
valorados, tales como los objetivos superiores asociados a la participacion social (Boisvert,
2006; Lachapelle, 2003). El MDH-PPH no hace esta distincion apoyandose en la mirada
antropologica que todas las actividades humanas son socio-culturalmente construidas
(Bourdieu, 1980; Mauss, 1935), incluyendo las actividades relativas a la higiene, a la
nutricion, ala vestimenta, a la comunicacién o al desplazamiento tanto como las actividades
educativas, productivas o ligadas a las responsabilidades y relaciones interpersonales. El
MDH-PPH considera que todos los habitos de vida deben ser considerados con relacion
a la calidad de la participacion social, incluyendo las actividades que una persona realiza
sola, sin interaccion con otro. De manera operacional, el MDH-PPH2 no tiene objecion
en decir que los habitos de vida comprenden dos cuestiones: las relativas a las actividades
cotidianas y las relativas a los roles sociales, aunque sin relacion jerarquica preestablecida

Factores ambientales

El MDH-PPH2 precisa, en el ambito de los factores ambientales, la utilidad
de distinguir tres sub-sistemas interrelacionados. Reconociendo la contribucion de
Brofenbrenner (1990) y la relacion estrecha entre su modelo de desarrollo humano y
el MDH-PPH (FQCRDITED, 2013), nuestros trabajos nos han llevado a definir las tres
dimensiones espaciales siguientes:

- el micro-ambiente personal, que corresponde a los contextos especificos de la
persona como su familia inmediata, sus allegados, su domicilio, su lugar de estudio o
de trabajo, o sea, todos los contextos que le son propios y pueden ser especificamente
adaptados a sus necesidades;

- el meso-ambiente, que corresponde a todos los contextos fisicos y sociales en los
cuales la persona interactia para realizar sus habitos de vida y que son disefiados por o
presentes en la colectividad local de pertenencia;
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- ¢l macro-ambiente, el cual refiere a las dimensiones societales donde la
composicion, el desarrollo y las modificaciones no pueden realizarse en el plano local de
una colectividad y que concierne al conjunto de la sociedad en cuanto a la regulacion de
la vida social de cada ciudadano.

Segun el MDH-PPH, apostar a una sociedad inclusiva no es posible sin intervenir
en estas tres dimensiones sistémicas ambientales para reducir o eliminar los obstaculos a
la participacion social de las personas que presentan incapacidades. La inclusion significa
pues aumentar la calidad de acceso al ambiente social y fisico, no siendo un sinénimo
de la participacion social. La calidad de la participacion social depende de la interaccion
entre las caracteristicas de las personas que presentan incapacidades y la calidad de acceso
inclusivo de su medio de vida (Fougeyrollas et al. 2015, Grenier et al 2015).

Explicar requiere tomar en cuenta la temporalidad y la comparacion entre estos datos
en el marco de los tres ambitos conceptuales

Para cada usuario que desea planificar los servicios, para cada ciudadano o grupo
de ciudadanos que tienen incapacidades y a los que la colectividad debe responder, siempre
hay que partir del modelo del MDH-PPH como una péagina en blanco para documentar los
elementos en los tres ambitos de factores personales, ambientales y de habitos de vida. Ello
nos brinda un retrato “sincronico” de la situacion. Sobre la base de dicho retrato, es posible
formular objetivos de cambio. Una vez que se define un periodo de tiempo para realizar el
cambio, debe ser realizada una nueva evaluacion sincronica de los elementos de los tres
ambitos. Es pues en el analisis de los cambios en los tres ambitos en el tiempo, de manera
diacronica, en donde se puede formular una explicacion para comprender este cambio.
Esta metodologia inherente a un acercamiento ecosistémico e interaccionista es valido y
similar para la evaluacion de los resultados de un plan de intervencion individualizado,
de un programa, de un plan de acciéon municipal tal como lo requiere la ley, asegurando
el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad, o aun para la evaluacion
y ejecucion de una parte o la totalidad de la CDPD. Ella nos ensefia, también, a ser muy
prudentes ya que hace referencia a las investigaciones (internacionales, por ejemplo) que
dan una relacion entre los perfiles de incapacidades de la poblacion y su participacion
social recuperando los contextos histdricos, culturales, geograficos en los cuales éstas son
realizadas. En efecto, sin tomar en cuenta la perspectiva ecoldgica, la mayor parte de los
resultados no son comparables ya que se anclan en el modelo individual o médico de la
discapacidad, haciendo de las relaciones causa-efecto entre los diagndsticos, las personas
que tienen deficiencias y las incapacidades, y la calidad de su participacion social.

La MHAVIE 4.0

La Medida de los Hébitos de Vida (MHAVIE) es un instrumento cuyos primeros
desarrollos se remontan a mediados de los anos 1990 (Fougeyrollas et al. 2002; Noreau
et al. 2002). Desarrollado en coherencia con la segmentacion conceptual del MDH-PPH,
llegd para cubrir una laguna proponiendo la medida de la calidad de la participacion
social que combina las actividades cotidianas y los roles sociales al sefior de una misma
herramienta. Es, sin duda, atin mas conocido y utilizado a nivel internacional que el PPH.
Ha sido traducido a una quincena de lenguas y ha sido objeto de varias aplicaciones en
investigaciones y en clinica para una gran variedad de clientes. La MHAVI pone el acento
en el punto de vista de la persona, con el fin de identificar los niveles de ayuda humana
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y técnica requeridas y el nivel de dificultad encontrado en la realizacién de habitos de
vida, teniendo en cuenta el nivel de satisfaccion expresado por la persona o sus allegados
significativos. Existen tres versiones, para los nifios de 0 a 4 afios, los jovenes de 5 a 13
afos y los adultos. Su version disponible propone una escala de medida mas detallada y
sensible, una reformulacion y ajuste a enunciados relativos a las categorias de habitos de
vida para el conjunto de los clientes que presentan incapacidades fisicas, intelectuales o
problemas del espectro autista (Boucher et al. 2013).

Conclusion

La RIPPH ha celebrado su treinta aniversario en 2016 y su equipo espera continuar
con su trabajo de desarrollo y de transferencia de conocimientos en torno al MDH-PPH2 y
de sus aplicaciones en Quebec y a nivel internacional con una gran cantidad de asociados.
Este articulo contribuye a demostrar nuestra preocupacion por apostar a este modelo de
conceptualizacion del desarrollo humano y de la discapacidad anclado en los principios de
los derechos humanos, el proyecto de colectividades mas inclusivas y la ética de tomar en
cuenta la experiencia singular de cada persona en situacion de discapacidad para definir
una intervencion a su medida en el seno de las practicas clinicas. Agradecemos todas las
contribuciones, ya sean cercanas o lejanas al MDH-PPH, para continuar superando las
pruebas del tiempo.
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