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Introduccion

La décima edicion de la definicion propuesta por la AARM se puede consi-
derar una revision y mejora de las propuestas hechas en la novena edicion de
1992. Una vez difundido y aceptado por gran parte de la comunidad cientifica
y profesional el cambio de paradigma, lo que se pretende ahora es: 1) Operacio-
nalizar con mayor claridad la naturaleza multidimensional del retraso mental, y
2) Presentar directrices de buenas précticas para diagnosticar, clasificar y plani-
ficar apoyos.

De la anterior edicién se van a mantener caracteristicas importantes como
el propio término de retraso mental (aunque nosotros proponemos decidida-
mente su desaparicién), la orientacion funcional y énfasis en los apoyos, los tres
criterios diagnésticos (inteligencia, conducta adaptativa y edad de comienzo), y
un firme compromiso con desarrollar un sistema de clasificacion basado en las
intensidades de los apoyos, si bien se admite ya con claridad la aportacién posi-
tiva que pueden aportar también otros sistemas clasificatorios.

La principal novedad de la propuesta hecha en el 2002 se centra en aportar
un nuevo modelo tedrico, precisando mejor y ampliando una dimension maés
(Participacion, Interacciones y Roles Sociales), y proponiendo un marco de refe-
rencia para la evaluacién que supera la anterior propuesta de un proceso de tres

* Conferencia de clausura del Congreso. Una presentacién mas amplia del texto aqui pre-
sentado se puede encontrar en el primer nimero de la nueva época de la Revista Espafiola sobre
Discapacidad Intelectual Siglo Cero (2003, 34), donde se analizan los principales cambios de la
tltima definicién propuesta por la AAMR en 2002.
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pasos. Ademds, se avanza en la planificacion de los apoyos al incorporar la in-
vestigacion de los dltimos afios sobre evaluacion y determinacion de la intensi-
dad de los mismos. Otras caracteristicas son la mayor precision en la medicion
de la inteligencia y en la conducta adaptativa, que repercute en una compren-
sién diferente del constructo de conducta adaptativa (organizado en torno a las
habilidades conceptuales, sociales y practicas). Finalmente, también se examina
con detenimiento en qué consiste el juicio clinico orientando como aplicarlo, y
se relaciona el sistema propuesto con otros sistemas clasificatorios de interés
(CIF, DSM-1V e ICD-10).

¢Discapacidad intelectual o retraso mental?

La discusion sobre cudl es la terminologia mas adecuada para referirse a la
poblacion ha sido motivo de debate desde finales de los afios ochenta en dmbi-
tos cientificos y profesionales. Progresivamente este debate se ha visto ampliado
a los familiares y a las personas con esa discapacidad. La principal razén para su-
gerir un cambio en la terminologia se deriva del caracter peyorativo del signifi-
cado de retraso mental que, ademas, reduce la comprension de las personas con
limitaciones intelectuales a una categoria diagnéstica nacida desde perspectivas
psicopatoldgicas. La discapacidad intelectual debe concebirse hoy desde un en-
foque que subraye en primer lugar a la persona como a cualquier otro individuo
de nuestra sociedad.

La propuesta de utilizar el término discapacidad intelectual viene ya hacien-
dose por mi parte desde hace afios (Verdugo, 1999), y ha recibido también el
apoyo de la FEAPS y otras organizaciones espafolas que trabajan en el mundo
de la discapacidad intelectual. Las propias personas con estas limitaciones pro-
ponen su desaparicién (Voces, 2002, mayo/junio). Asimismo, en la esfera inter-
nacional, en los paises de Europa occidental, Australia y Canada, es comtin uti-
lizar ya el término de discapacidad y no el de retraso mental.

1. Modelo teorico de la definicion de 2002

La definicién de retraso mental propuesta por la AARM en 2002 plantea
que:

El retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significati-
vas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha mani-
festado en habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza
antes de los 18 anos (Luckasson y cols., 2002, p. 8).
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Esta definicién mantiene los tres criterios que venian siendo propuestos
desde las anteriores definiciones de 1983 y 1992: limitaciones significativas en
funcionamiento intelectual, en conducta adaptativa (concurrente y relaciona-
da), y que se manifiesta durante el periodo de desarrollo. La aplicacién de la de-
finicion propuesta parte de cinco premisas esenciales para su aplicacion:

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el
contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.
2. Una evaluacioén valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lin-
gliistica, asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoria-
les, motores y comportamentales.
. En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.
4. Un propésito importante de describir limitaciones es el desarrollar un
perfil de los apoyos necesarios.
5. Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo
prolongado, el funcionamiento en la vida de la persona con retraso men-
tal generalmente mejorara.

w

El enfoque de la definicién de discapacidad intelectual propuesta es un mo-
delo teérico multidimensional (ver figura 1).

Figura 1
Modelo tedrico de retraso mental
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(Luckasson y cols., 2002, p. 10).
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El primer planteamiento multidimensional de la discapacidad intelectual se
produjo en el afio 1992 con la intencién de eliminar el reduccionismo, y la ex-
cesiva confianza, en el uso de tests dirigidos a diagnosticar el CI. Asimismo, se
planted un giro determinante en el proceso de evaluacion, buscando obtener in-
formacién sobre las necesidades individuales en diferentes dimensiones que luego
debian relacionarse con los niveles de apoyo apropiados. En definitiva, se plan-
teaba unir estrechamente la evaluacién con la intervencién o apoyo a la perso-
na, y hacerlo teniendo en cuenta aspectos personales y ambientales que pueden
variar en el tiempo. Estos aspectos seran mantenidos en la definicion actual,
pero se modifican algunas dimensiones para acomodar el sistema a lo que la in-
vestigacion y conocimiento nos han permitido avanzar en estos afos.

Las cuatro dimensiones del sistema propuesto en el afio 1992 fueron las si-
guientes:

Dimensién [: Funcionamiento Intelectual y Habilidades Adaptativas.

Dimensién II: Consideraciones Psicolégicas / Emocionales.

Dimensién I11: Consideraciones Fisicas / Salud / Etiolégicas.

Dimension [V: Consideraciones Ambientales.

La definicion del afio 2002 propone un nuevo sistema con las siguientes di-
mensiones:

Dimension [: Habilidades Intelectuales.

Dimension II: Conducta adaptativa (conceptual, social y practica).

Dimension [II: Participacion, Interacciones y Roles Sociales.

Dimension IV: Salud (salud fisica, salud mental, etiologia).

Dimension V: Contexto (ambientes y cultura).

Las cinco dimensiones propuestas abarcan aspectos diferentes de la persona y
el ambiente con vistas a mejorar los apoyos que permitan un mejor funcionamien-
to individual. Frente a las cuatro dimensiones planteadas en la novena edicion de
la definicién de retraso mental de la AARM, en esta ocasién se proponen cinco. Lo
mas destacable es la introduccion de la dimension de Participacién, Interacciones
y Roles Sociales. Asimismo, se plantean dimensiones independientes de Inteli-
gencia y de Conducta Adaptativa. Ademds, se amplia la dimensién de Salud para
incluir la salud mental, desapareciendo asi la dimension sobre consideraciones
psicolégicas y emocionales que se habia propuesto el afio 1992. Otro cambio im-
portante se refiere a la ampliacion de la dimension “contexto” que pasa también
a tener en cuenta la cultura junto a los aspectos ambientales.

2. Las tres funciones del proceso de evaluacion

El proceso propuesto por la AARM lleva a la identificacién de los apoyos
que necesita la persona y, en lugar de hablar de un proceso de tres pasos, como
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hacia en 1992, ahora se habla de un estructura del proceso de evaluacién con
tres funciones: diagnéstico, clasificacion y planificacién de apoyos.

Diagnostico

La primera funcion se dirige a diagnosticarla discapacidad intelectual, para
lo que se plantean tres criterios.

Funcion 1.
Diagnéstico de discapacidad intelectual (retraso mental)
Determina la elegibilidad

Hay diagndstico de retraso mental si:

1. Hay limitaciones significativas del funcionamiento intelectual.
2. Hay limitaciones significativas de la conducta adaptativa.
3. La edad de aparicion es antes de los 18 anos.

La unica variacién, pero de gran importancia, respecto al sistema de 1992 es
que, en lugar de hablar de dos o mas dreas de habilidades de adaptacion, se
vuelve a hablar de conducta adaptativa. La determinacion de limitaciones signi-
ficativas, tanto en inteligencia como en conducta adaptativa, se refiere a una
puntuacion de dos desviaciones tipicas por debajo de la media, lo que supone
utilizar también medidas estandarizadas de conducta adaptativa baremadas con
la poblacion general. Esa limitacién puede manifestarse tanto en una medida
general estandarizada que englobe habilidades conceptuales, practicas y sociales,
como en uno solo de esos tipos de habilidades. De todos modos, una aprecia-
cién adecuada de la conducta adaptativa requiere obtener informacién adicio-
nal de los padres, profesores y otros datos de observacion.

Mientras que en Espana existen pruebas de inteligencia con propiedades
psicométricas adecuadas para diagnosticar la discapacidad intelectual, no ocurre
lo mismo respecto a la conducta adaptativa. Para esta funcion diagnostica es
apremiante desarrollar medidas estandarizadas en castellano, con baremos sobre
poblacion con y sin discapacidad. Mientras tanto, habra que atender sobre todo
al juicio clinico de los expertos y, para ello, es conveniente seguir las directrices
que se plantean en el capitulo 6 del manual de la AARM.

Clasificacion y descripcion

La funcion segunda del proceso se centra en la clasificacion y descripcion,
persiguiendo la identificacion de las capacidades y debilidades en las cinco di-
mensiones propuestas.
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Funcion 2.
Clasificacion y descripcion
Identifica los puntos fuertes y débiles en cinco dimensiones,
y las necesidades de apoyos

Describe los puntos fuertes y limitaciones del individuo en cada una de las cinco
dimensiones:

1. Capacidades intelectuales.

Conducta adaptativa.

Participacion, interaccion y roles sociales.
Salud (fisica, mental y etiologia).
Contexto (ambiental y cultural).

arwd

En la descripcion previa de las dimensiones ya se han puesto ejemplos de
los contenidos que se incluyen en cada una de las dimensiones propuestas. Hay
que tener en cuenta que el proceso de evaluacion en esta ocasion debe centrarse
tanto en las limitaciones del individuo como en sus capacidades, y que lo esen-
cial es obtener datos que permitan desarrollar un perfil adecuado de apoyos.
Los evaluadores deben estar pensando en cuadles son los apoyos que el individuo
requerird para mejorar su funcionamiento en la vida.

La evaluacion en este drea debe atender a lo planteado al describir las dimen-
siones (ver Manual de la AARM o el articulo de Siglo Cero para ampliacién de
este apartado), pero hay que recordar que la finalidad es apreciar necesidades para
planificar apoyos que mejoren el funcionamiento individual de la persona. Por
ello, en esta ocasion y en la planificacion posterior de los apoyos, en lo referente a
la conducta adaptativa, nos son de gran utilidad los inventarios y curriculos cita-
dos anteriormente: PCA, ICAP, ALSC y CALS. Los Programas Conductuales Alter-
nativos (PCA) (Verdugo, 1989/1997, 1996, 2000) incluyen la mayor parte de las
habilidades sociales (interpersonal, seguir reglas, obedecer leyes, evitar victimiza-
cidn, autoestima y otras) y practicas (comer, aseo, vestido, preparar comidas, cui-
dado de la casa, transporte, manejo del dinero, uso del teléfono, habilidades ocu-
pacionales), pudiendo utilizarse como valoracién criterial y también para la
ensefianza posterior de las habilidades que necesite la persona. Lo mismo ocurre
con el Curriculum de Destrezas Adaptativas (ALSC) (Gilman, Morreau, Bruininks,
Anderson, Montero y Unamunzaga, 2002) que sirve para una valoracién criterial
del rendimiento de la persona en el &mbito del hogar, el trabajo y la comunidad,
y tiene detallados desarrollos de como pueden ser ensefiados. El Inventario para la
Planificacion de Servicios y la Programacion Individual (ICAP) (1993, 1999) y el
Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS) (Morreau, Bruininks y Montero,
2002) son instrumentos disefiados para evaluar la conducta del individuo desde
un enfoque de valoracién-ensefianza-evaluacion.
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Perfil de necesidades de apoyos

Finalmente, el proceso de tres funciones finaliza con el establecimiento del
pertil de necesidades de apoyo en nueve éreas.

Funcion 3.
Perfil de necesidades de apoyos
Identifica los apoyos necesarios para mejorar el funcionamiento

Identifica el tipo de apoyos necesario, la intensidad de apoyos necesaria y la persona
responsable de proporcionar el apoyo en cada una de la nueve areas de apoyo:

Desarrollo humano.
Ensenanza y educacion.
Vida en el hogar.

Vida en la comunidad.
Empleo.

Salud y seguridad.
Conductual.

Social.

Proteccion y defensa.

©Co~Nookw =

La propuesta de 2002 de la AARM plantea que:

Los apoyos son recursos y estrategias que pretenden promover el desarrollo,
educacion, intereses y bienestar personal de una persona y que mejoran el funcio-
namiento individual. Los servicios son un tipo de apoyo proporcionado por profe-
sionales y agencias. El funcionamiento individual resulta de la interaccién de apo-
yos con las dimensiones de Habilidades Intelectuales, Conducta Adaptativa,
Participacion, Interacciones y Roles Sociales, Salud y Contexto. La evaluacién de
las necesidades de apoyo puede tener distinta relevancia, dependiendo de si se hace
con propésito de clasificacién o de planificacién de apoyos(Luckasson y cols.,

2002, p. 145).

La definicion de discapacidad intelectual hecha en el 2002 incorpora la in-
vestigacion reciente sobre evaluaciéon de apoyos y determinacién de la intensi-
dad de los apoyos, por ello replantea la propuesta hecha anteriormente con una
mayor grado de concrecion. El modelo de apoyos propuesto se basa en un enfo-
que ecoldgico para comprender la conducta, y se dirige a “evaluar la discrepancia
entre las capacidades y habilidades de la persona y los requerimientos y deman-
das que en ese sentido se necesitan para funcionar en un ambiente concreto”.
La evaluacion de las necesidades de apoyo se hace en cada una de las nueve areas
enumeradas, las cuales se derivan de la investigacién actual. Las funciones de los

Created using
easyPDF Printe

Click here to purchase a licel

= image


http://www.pdfonline.com/easypdf/?gad=CLjUiqcCEgjbNejkqKEugRjG27j-AyCw_-AP

40 MIGUEL ANGEL VERDUGO

apoyos prescritos son las mismas que en el sistema de 1992: Ensefianza, Amistad,
Planificacion Econémica, Ayuda al empleado, Apoyo Conductual, Ayuda en el
Hogar, Acceso y Utilizacién de la Comunidad y Atencion Sanitaria. Estas fun-
ciones de los apoyos son la base para hacer un uso juicioso de los mismos con
vistas a reducir la discrepancia entre las habilidades del individuo y las deman-
das ambientales.

3. Proceso de evaluacion y planificacion de los apoyos

El proceso de evaluacion y planificaciéon de los apoyos propuesto por la
AARM se compone de cuatro pasos:

1. Identificar las dreas relevantes de apoyo entre las nueve citadas.

2. Identificar las actividades de apoyo relevantes para cada una de las dreas de
acuerdo con los intereses y preferencias de la persona, y segtn la proba-
bilidad de participar en ellas por la persona y por el contexto.

3. Valorar el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo de acuerdo con la
frecuencia, duracion y tipo de apoyo; y

4. FEscribir el Plan Individualizado de Apoyos que refleje al individuo.

a) ]jos intereses y preferencias de la persona.

b) Areas y actividades de apoyo necesitadas.

c) Contextos y actividades en los cuales la persona probablemente parti-
cipara.

d) Funciones especificas de apoyo dirigidas a las necesidades de apoyo
identificadas.

e) Enfasis en los apoyos naturales.

f) Personas responsables de proporcionar las funciones de apoyo.

g) Resultados personales.

h) Un plan para controlar la provisién y resultados personales de los apo-
yos provistos.

No se deben identificar los apoyos exclusivamente con los servicios, como
erréneamente esta ocurriendo algunas veces. Precisamente, los apoyos son una
alternativa mucho mads amplia y general que cuenta con muchos mas recursos e
intervenciones posibles que los propios servicios. Se debe pensar tanto en los
apoyos naturales posibles (la propia persona y otras personas) como en los que
se basan en los servicios educativos o sociales. Hoy, la naturaleza de los sistemas
de apoyos es muy variada, partiendo del propio individuo, pasando por la fami-
lia y amigos, después por los apoyos informales, los servicios genéricos, hasta
llegar a los servicios especializados.

En la concrecién y desarrollo de actividades de apoyo a desarrollar es donde
los Programas Conductuales Alternativos (PCA) y el Curriculum de Destrezas
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Adaptativas (CALS), antes comentados, prestan su mayor utilidad pues abarcan
gran parte de seis de las nueve areas de apoyo propuestas por la AARM: vida dia-
ria, vida en la comunidad, empleo, salud y seguridad, sociales, y proteccion y
defensa. Junto a esos curriculos deben utilizarse otros instrumentos desarrolla-
dos por otros autores, de manera que los profesionales puedan elegir los mejo-
res programas individuales de apoyos para cada persona.

E1 modelo de apoyos es un aspecto clave en la concepcion actual de la discapaci-
dad intelectual, y de su puesta en marcha depende en gran manera el que existan o
no verdaderos cambios en el sistema de atencion a la poblacion con limitaciones in-
telectuales. El enfoque actual de los apoyos se relaciona directamente con la in-
corporacién de una perspectiva de planificacién centrada en la persona (PCP);
de resultados referidos a la persona; de promocién de la competencia, capacita-
cion y fortalecimiento del control de sus vidas por las personas con discapaci-
dad intelectual; y de impulso de la autodeterminacién de las personas para lo-
grar una pertenencia comunitaria mayor.

Familiares, profesionales, responsables de servicios e investigadores deben
prestar la maxima atencion a promover el desarrollo de los apoyos de acuerdo
con el enfoque propuesto por la AARM, pues viene avalado por la investigacién
y corresponde a una vision madura y avanzada de las posibilidades de las perso-
nas con limitaciones intelectuales. Tanto en el manual de la AARM, al que debe
acudir el lector, como en el articulo de Thompson y cols. (2002), de préxima
publicacién en Siglo Cero, se encuentra mas informacién de interés sobre estos
aspectos.
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