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En primer lugar se presentan en esta conferencia los cambios en la concepcion de

discapacidad propuestos en el afio 2001 por la Organizacion Mundial de la Salud en la

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.

Posteriormente, se presentan los cambios en la concepcion de discapacidad intelectual

(retraso mental) propuestos por la Asociacidbn Americana sobre Retraso Mental en el

aflo 2002. Se analizan conjuntamente las implicaciones de dichos cambios en las

practicas profesionales.

CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO, DE LA
DISCAPACIDAD Y DE LA SALUD (CIF, 2001)

Razones de la propuesta de la OMS

Necesidad de COMBINAR POSTURAS MEDICAS Y PSICOSOCIALES en el
entendimiento de la discapacidad.
EVOLUCION DE LOS MODELOS SOCIALES: tener en cuenta el
entorno/ambiente que facilita y reduce la produccion de discapacidades.
CRITICAS DE GRUPOS DE INVESTIGACION Y PROFESIONALES Y
PROPIAS ORGANIZACIONES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD:

- inadecuacion y escasa utilidad de la clasificacion

- emergencia de nuevos modelos y concepciones de la discapacidad

Definiciéon de la CIF 2001

OBJETIVO: Proporcionar un lenguaje unificado y estandarizado y (2)
proporcionar el marco conceptual para codificar un amplio rango de informacion
relacionado con la salud. (CIF como una clasificacion de salud y de "aspectos
relacionados con la salud")

Proporcionar una base cientifica para la comprensién y el estudio de la salud y
los estados relacionados con ella, los resultados y los determinantes.

M.A. Verdugo INICO, Universidad de Salamanca 3



e Establecer un lenguaje comun para describir la salud y los estados relacionados
con ella, para mejorar la comunicacion entre los distintos usuarios, tales como
profesionales de la salud, investigadoras, gestores sanitarios y la poblacion
general, incluyendo las PCD.

e Permitir la comparacion de datos entre paises, entre disciplinas sanitarias, entre
los servicios, y en diferentes momentos a lo largo del tiempo.

e Proporcionar un esquema de codificacién sistematizado para ser aplicado en los
sistemas de informacion de la salud.

e Clasificacion BASADA en el funcionamiento de la persona y en la que se
adopta un modelo universal, integrador e interactivo en el que se incorporan los
componentes sociales y ambientales de la discapacidad y la salud.

e APLICACION universal. La CIF "no clasifica personas sino que describe" en el
contexto de los factores ambientales y personales, la situacion de cada persona
dentro de un conjunto de dominios de la salud o dominios relacionados con la
salud.

e PROPORCIONA una estructura para presentar la informacion de un modelo
significativo, interrelacionado y facilmente accesible.

e Importancia de los MODELOQOS ecoldgicos, comportamentales y sociales dan al
entorno en la discapacidad.

e PROCESO DE REHABILITACION

"desde un punto de vista cientifico y profesional el proceso de rehabilitacion
se plantea como una realidad con dos modelos complementarios: el médico y
el psicosocial (Verdugo, 1995)”.
e Rehabilitacion médica: reducir las deficiencias debidas a las lesiones y
a restaurar un funcionamiento optimo de la persona.
e Rehabilitacion psicosocial: camino mas educativo, persigue que la
persona viva tan plenamente como sea posible dentro de su ambiente
habitual.
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MODELO TEORICO DE LA DEFINICION DE LA AAMR DE 2002

La definicion de retraso mental propuesta por la AAMR en 2002 plantea que el:

Retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas
en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha
manifestado en habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad

comienza antes de los 18 afios. (Luckasson y cols., 2002, p. 8)

Esta definicion 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 relacionada), y que se manifiesta
durante el periodo de desarrollo. La aplicacion de la definicion 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 evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y
linglistica, asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos

sensoriales, motores y comportamentales.
3. Enun individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

4. Un proposito 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 mental

generalmente mejorara.
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El enfoque de la definicion de discapacidad intelectual propuesta es un modelo

teorico multidimensional (ver Figura 1).

I.CAPACIDADES
INTELECTUALES

I.CONDUCTA
ADAPTATIVA

m APOYOS FUNCIONAMIENTO
PARTICIPACION, - » [NDIVIDUAL

INTERACCIONES >
Y ROLES
SOCIALES

IV.SALUD

V.CONTEXTO

Figura 1. Modelo tedrico de retraso mental (Luckasson y cols., 2002, p. 10)

El primer planteamiento multidimensional de la discapacidad intelectual se
produjo en el afio 1992 con la intencion de eliminar el reduccionismo, y la excesiva
confianza, en el uso de tests dirigidos a diagnosticar el Cl. Asimismo, se plante6 un giro
determinante en el proceso de evaluacion, buscando obtener informacion sobre las
necesidades individuales en diferentes dimensiones que luego debian relacionarse con
los niveles de apoyo apropiados. En definitiva, se planteaba unir estrechamente la
evaluacion con la intervencion o apoyo a la persona, 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 investigacion y conocimiento nos han permitido avanzar

en estos afos.
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Las cuatro dimensiones del sistema propuesto en el afio 1992 fueron las siguientes:
Dimension I: Funcionamiento Intelectual y Habilidades Adaptativas

Dimension I1: Consideraciones Psicolégicas / Emocionales

Dimensidn I11: Consideraciones Fisicas / Salud / Etioldgicas

Dimension IV: Consideraciones Ambientales

La definicion del afio 2002 propone un nuevo sistema con las siguientes
dimensiones:

Dimension I: Habilidades Intelectuales

Dimensién I1: Conducta adaptativa (conceptual, social y practica)

Dimension I11: 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 vy el
ambiente con vistas a mejorar los apoyos que permitan un mejor funcionamiento
individual. Frente a las cuatro dimensiones planteadas en la novena edicién de la
definicion de retraso mental de la AAMR, en esta ocasidn se proponen cinco. Lo mas
destacable es la introduccion de la dimension de Participacion, Interacciones y Roles
Sociales. Asimismo, se plantean dimensiones independientes de Inteligencia y de
Conducta Adaptativa. Ademas, se amplia la dimension de Salud para incluir la salud
mental, desapareciendo asi la dimension sobre consideraciones psicologicas y
emocionales que se habia propuesto el afio 1992. Otro cambio importante se refiere a la
ampliacion de la dimension ‘contexto’ que pasa también a tener en cuenta la cultura

junto a los aspectos ambientales.
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LAS TRES FUNCIONES DEL PROCESO DE EVALUACION: DIAGNOSTICO,
CLASIFICACION Y SISTEMAS DE APOYOS

El proceso propuesto por la AAMR lleva a la identificacion de los apoyos que
necesita la persona, y en lugar de hablar de un proceso de tres pasos, como hacia en
1992, ahora se habla de un estructura del proceso de evaluacion con tres funciones:

diagnostico, clasificacion y planificacion de apoyos.

Diagndstico

La primera funcion se dirige a diagnosticar la discapacidad intelectual, para lo

que se plantean tres criterios.

Funcidn 1. Diagnostico 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. Laedad de aparicion es antes de los 18 afios

La unica variacion, pero de gran importancia, respecto al sistema de 1992 es que
en lugar de hablar de dos 0 mas areas de habilidades de adaptacion se vuelve a hablar de
conducta adaptativa. La determinacion de limitaciones significativas, 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 poblacién general. Esa
limitacién puede manifestarse tanto en una medida general estandarizada que englobe
actividades habilidades conceptuales, practicas y sociales, como en uno solo de esos
tipos de habilidades. De todos modos, una apreciacion adecuada de la conducta
adaptativa requiere obtener informacion adicional de los padres, profesores, y otros

datos de observacion.
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Mientras que en Espafia 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 habrd 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 AAMR.

Clasificacion y descripcion

La funcién segunda del proceso se centra en la clasificacion y descripcion,
persiguiendo la identificacion de las capacidades y debilidades en las cinco dimensiones

propuestas.

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

2. Conducta Adaptativa

3. Participacion, Interaccion y Roles Sociales

4. Salud (fisica, mental y etiologia); y

5. Contexto (ambiental y cultural)

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 esencial es obtener datos
que permitan desarrollar un perfil adecuado de apoyos. Los evaluadores deben estar
pensando en cuales son los apoyos que el individuo requerird para mejorar su

funcionamiento en la vida.
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La evaluacion en este area debe atender a lo planteado al describir las dimensiones
(ver Manual de la AAMR o el articulo de Siglo Cero para ampliacion de este apartado),
pero hay que recordar que la finalidad es apreciar necesidades para planificar apoyos
gue 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: PCA, ICAP, ALSC y CALS. Los
Programas Conductuales Alternativos (PCA) (Verdugo, 1989/1997, 1996, 2000)
incluyen la mayor parte de las habilidades sociales (interpersonal, seguir reglas,
obedecer leyes, evitar victimizacion, autoestima, y otras) y practicas (comer, aseo,
vestido, preparar comidas, cuidado de la casa, transporte, manejo del dinero, uso del
teléfono, habilidades ocupacionales), pudiendo utilizarse como valoracion 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 valoracion
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) vy el
Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS) (Morreau, Bruininks y Montero, 2002)
son instrumentos disefiados para evaluar la conducta del individuo desde un enfoque de

valoracion-ensefianza-evaluacion.
Perfil de necesidades de apoyos

Finalmente, el proceso de tres funciones finaliza con el establecimiento del perfil

de necesidades de apoyo en nueve areas.
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Funcidn 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:
1. Desarrollo humano

Ensefianza y educacion

Vida en el hogar

Vida en la comunidad

Empleo

Salud y seguridad

Conductual

Social

© © N o ok~ 0N

Proteccion y defensa

La propuesta de 2002 de la AAMR plantea que “Los apoyos son recursos y
estrategias que pretenden promover el desarrollo, educacién, intereses y bienestar
personal de una persona y que mejoran el funcionamiento individual. Los servicios son
un tipo de apoyo proporcionado por profesionales y agencias. El funcionamiento
individual resulta de la interaccion de apoyos con las dimensiones de Habilidades
Intelectuales, Conducta Adaptativa, Participacion, Interacciones y Roles Sociales, Salud
y Contexto. La evaluacion de las necesidades de apoyo puede tener distinta relevancia,
dependiendo de si se hace con proposito de clasificacion o de planificacion de apoyos.”
(Luckasson y cols., 2002, p. 145).

La definicion de discapacidad intelectual hecha en el 2002 incorpora la
investigacion reciente sobre evaluacion de apoyos y determinacion de la intensidad de
los apoyos, por ello replantea la propuesta hecha anteriormente con una mayor grado de
concrecion. EI modelo de apoyos propuesto se basa en un enfoque ecoldgico para
comprender la conducta, y se dirige a ‘evaluar la discrepancia entre las capacidades y
habilidades de la persona y los requerimientos y demandas 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
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investigacion actual. Las funciones de los apoyos prescritos son las mismas que en el

sistema de 1992: Ensefianza, Amistad, Planificacion Economica, Ayuda al empleado,

Apoyo Conductual, Ayuda en el Hogar, Acceso y Utilizacion de la Comunidad y

Atencion Sanitaria. Estas funciones 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 demandas ambientales.

Proceso de evaluacion y planificacion de los apoyos

El proceso de evaluacion y planificacion de los apoyos propuesto por la AAMR se

compone de cuatro pasos:

1) Identificar las areas relevantes de apoyo: entre las nueve citadas.

2) Identificar las actividades de apoyo relevantes para cada una de las areas: de

acuerdo con los intereses y preferencias de la persona, y a la probabilidad 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) Escribir el Plan Individualizado de Apoyos que refleje al individuo:

M.A. Verdugo

Los intereses y preferencias de la persona,
Areas y actividades de apoyo necesitadas,

Contextos y actividades en los cuales la persona probablemente
participara,

Funciones especificas de apoyo dirigidas a las necesidades de apoyo
identificadas,

Enfasis en los apoyos naturales,
Personas responsables de proporcionar las funciones de apoyo,
Resultados personales, y

Un plan para controlar la provision y resultados personales de los
apoyos provistos.
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No se debe identificar los apoyos exclusivamente con los servicios, como
erroneamente estd ocurriendo algunas veces. Precisamente, los apoyos son una
alternativa mucho mas 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 familia y amigos, después por
los apoyos informales, los servicios genéricos, hasta llegar a los servicios

especializados.

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

persona.

El modelo de apoyos es un aspecto clave en la concepcién actual de la
discapacidad 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 intelectuales. El enfoque actual de los apoyos se relaciona directamente
con la incorporacion de una perspectiva de Planificacion Centrada en la Persona (PCP);
de resultados referidos a la persona; de promocién de la competencia, capacitacion y
fortalecimiento del control de sus vidas por las personas con discapacidad intelectual; y
de impulso de la autodeterminacién de las personas para lograr una pertenencia

comunitaria mayor.

Familiares, profesionales y responsables de servicios deben prestar la méaxima
atencion a promover el desarrollo de los apoyos de acuerdo con el enfoque propuesto
por la AAMR, pues viene avalado por la investigacion y corresponde a una vision
madura y avanzada de las posibilidades de las personas con limitaciones intelectuales.

Tanto el Manual de la AAMR, al que debe acudir el lector, como el libro de Schalock y

M.A. Verdugo INICO, Universidad de Salamanca 13



Verdugo (2002) sobre Calidad de Vida permiten organizar la respuesta actual de apoyo

a las personas con discapacidad intelectual en cualquier edad.
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