~ DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
¢ QUE ES? ¢ QUE DEFINE? ¢ QUE SE PRETENDE?

Retraso mental, deficiencia mental, discapacidad intelectual. éQué
significan realmente esos términos? éQué conceptos tedricos y, sobre
todo, qué actitudes vitales se esconden detras de esas palabras?
Repetimos una y otra vez que el coeficiente intelectual no puede
definir a una persona con discapacidad. éCudl o cuadles son, entonces,
los elementos que la definen?

EL PLANTEAMIENTO DE PARTIDA

Cuando nos comunicaron que nuestro hijo -engendrado o nacido- tenia
sindrome de Down, muy probablemente el sentimiento que con mayor fuerza
atenazé nuestro animo fue la consideracion de que iba a tener lo que, en
términos mas habituales, se denominaba retraso mental. Era una mezcla de
desconsuelo y de temor ante algo que nos resultaba imprevisto y desconocido.
Con los meses y los anos, el trato diario y la intima relacion con nuestro hijo
nos iban desprendiendo de nuestros prejuicios y limpiando las nieblas que nos
impedian ver de cerca una realidad mucho mas rica y compleja de lo que
habiamos imaginado. Y empezamos a comprobar mejor que nadie el
extraordinario caudal de que estan dotados los seres humanos, a pesar de sus
limitaciones. Es decir, junto a claras insuficiencias apreciabamos evidentes
cualidades y capacidades.

Esa travesia que nosotros, como padres, hemos recorrido en muy poco tiempo,
las instituciones, los grupos profesionales y la sociedad en general ha tardado
muchos afos en transitarla. Pero el avance es claro y en la correcta direccion.
Este avance tiene su mejor expresion en la modificacion que se ha hecho en la
misma terminologia que define o encabeza la realidad. Ya no se acepta el
término “retraso mental” porque posee un caracter peyorativo que subraya lo
negativo. El término ha sido sustituido por el de “discapacidad intelectual” que
no define ni condena irreversiblemente a la persona, sino que nos alerta hacia
una situacidon o estado especial evolucionable, cargado de luces y sombras,
que exige, eso si, una atencién también especial para limitar problemas vy
potenciar capacidades.

Es preciso, pues, que acertemos a interpretar los contenidos que encierra el
término de discapacidad intelectual, tal como lo han ido definiendo
recientemente las organizaciones especializadas tras mucha reflexién y debate,
porque esos contenidos nos han de ayudar a adoptar una posicion decidida y
positiva hacia la persona. Nos van a ayudar no sélo a definir un diagnodstico
sino, sobre todo, a establecer una evaluacién global de toda la riqueza que
adorna a una persona, a promover soluciones concretas en cada &area o
dimensién, y a realizar un seguimiento permanente para controlar los
resultados de nuestra intervencion.

Las instituciones que encabezan este analisis y coordinan la discusion
establecida con el concurso de muchas otras en todo el mundo, son la



Asociacion Americana sobre el Retraso Mental (AAMR) y la Asociacion
Internacional para el Estudio Cientifico de la Discapacidad Intelectual (IASSID).

La visidn conceptual que prevalece actualmente en el campo de la discapacidad
intelectual es la que va dirigida primordialmente a encontrar los apoyos
adecuados para cada persona. Para ello establece un proceso de evaluacion de
la discapacidad intelectual que comprende tres funciones:

1. El diagnodstico: determina la elegibilidad de una persona para ser
considerada como persona con discapacidad intelectual.

2. La clasificacién y la descripcion: identifica los puntos fuertes y débiles de
cada individuo en una serie de dimensiones o areas, para poder establecer
las necesidades de apoyo.

3. El perfil de necesidades de apoyo: identifica los apoyos necesarios para
mejorar el funcionamiento, la intensidad de estos apoyos, las personas que
han de prestarlos en las distintas areas.

LA NUEVA DEFINICION

La discapacidad intelectual es definida como una entidad que se caracteriza por
la presencia de:

- limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual
- limitaciones significativas en la conducta adaptativa
- una edad de aparicién anterior a los 18 afnos.

Pero, como ya se ha dicho, intrinsecamente unida a esta definicion se
establece el marco global en el que la persona con discapacidad se encuentra
ubicada. Es decir, el objetivo no se limita a definir o diagnosticar la
discapacidad intelectual sino a progresar en su clasificacidn y descripcién, con
el fin de identificar las capacidades y debilidades, los puntos fuertes y débiles
de la persona en una serie de areas o dimensiones que abarcan aspectos
diferentes, tanto de la persona como del ambiente en que se encuentra. Estas
dimensiones o areas son las siguientes:

1. Las capacidades mas estrictamente intelectuales.

2. La conducta adaptativa, tanto en el campo intelectual como en el ambito
social, o en las habilidades de la vida diaria.

3. La participacion, las interacciones con los demas y los papeles sociales que
la persona desempefa.

4. La salud en su mas amplia expresion; fisica y mental.

5. El contexto ambiental y cultural en el que la persona se encuentra incluida.

Es preciso insistir en que la definicion y analisis de estas cinco dimensiones
tienen como objetivo fundamental establecer y concretar los apoyos que han
de favorecer el funcionamiento de cada individuo, como persona concreta
ubicada en un entorno concreto y dotada de sus problemas y de sus
cualidades.



La aplicacion practica de la definicién aqui propuesta parte de las siguientes
premisas que nos sirven para establecer, desde el principio, el marco
ideoldgico de nuestra posicion ante la discapacidad intelectual:

1. Las limitaciones en el funcionamiento real deben ser consideradas teniendo
en cuenta el contexto del ambiente comunitario normal en que se mueven
los compafieros de igual edad y cultura.

2. Para que una evaluacion sea 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. En un mismo individuo coexisten a menudo las limitaciones y las
capacidades.

4. Al describir las limitaciones, el objetivo mads importante debe ser el
desarrollo del perfil de los apoyos necesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo de
tiempo suficientemente prolongado, el funcionamiento de la persona con
discapacidad intelectual generalmente mejorara.

A la vista de este enfoque, tan realista y positivo, es evidente que, desde la
evaluacion que tiene en cuenta las cinco dimensiones sefialadas, se pretende
buscar los apoyos mas adecuados para conseguir el maximo funcionamiento
individual.

AREAS O DIMENSIONES SOBRE LAS QUE SE IDENTIFICA
LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La capacidad intelectual

La inteligencia se considera como la capacidad mental general que comprende
las siguientes funciones (Luckasson y col., 2002):

- el razonamiento

- la planificacién

- la solucion de problemas

el pensamiento abstracto

la comprensidon de ideas complejas

el aprendizaje con rapidez

el aprendizaje a partir de la experiencia

Como se puede apreciar, es un funcionamiento intelectual global que va mas
alla del rendimiento académico o de respuesta a tests; se trata mas bien de
esa amplia y profunda capacidad para comprender nuestro entorno e
interactuar con él.

La evaluacién de este funcionamiento intelectual es un aspecto crucial para
diagnosticar la discapacidad intelectual, y ha de ser realizada por personas con
amplia experiencia y cualificacién, que habran de recabar en ocasiones la
colaboracién de diversos especialistas. Pese a sus limitaciones y al abuso que



de él se ha hecho, se sigue considerando al coeficiente intelectual (CI) como la
mejor representacion de lo que aqui denominamos como funcionamiento
intelectual de una persona. Pero ha de obtenerse con instrumentos apropiados
que estén bien estandarizados en la poblacion general. El criterio para
diagnosticar discapacidad intelectual en el funcionamiento de una persona
continla siendo el de “dos desviaciones tipicas o estandar por debajo de la
media”.

En lo que se refiere a la evaluacion del CI en las personas con sindrome de
Down, recomendamos el articulo de Ruiz (2001).

La conducta adaptativa

Entendemos como conducta adaptativa “el conjunto de habilidades que se
despliegan en el terreno de los conceptos (p. €j., lenguaje, lecto-escritura,
dinero), en el ambito social (p. ej., responsabilidad, autoestima, probabilidad
de ser engafado o manipulado, seguimiento de normas), y en la practica
(actividades de la vida diaria como son el aseo o la comida; actividades
instrumentales como son el transporte, el mantenimiento de la casa, la toma
de medicina o el manejo del dinero), y que son aprendidas por las personas
para funcionar en su vida diaria” (Luckasson y col., 2002).

La capacidad de adaptacién marca de modo especial la habilidad de
funcionamiento del individuo porque las limitaciones en la conducta adaptativa
son las que mas van a afectar tanto a la vida diaria como a la habilidad para
responder a los cambios constantes e imprevistos que ocurren
permanentemente en nuestras vidas y en las demandas que impone el
ambiente en que vivimos.

Ocurre, sin embargo, que bien pueden convivir dentro de una misma persona
las limitaciones en ciertas habilidades de adaptacién con capacidades en otras
areas. De ahi la necesidad de hacer una evaluacibn que, de manera
diferenciada, aborde y analice distintos aspectos de la vida adaptativa. Para
hacer un buen diagndstico de las limitaciones que una persona tiene en su
conducta adaptativa es preciso utilizar medidas bien estandarizadas con
baremos de la poblacion general que incluya a personas con y sin
discapacidad.

El criterio para considerar significativas las limitaciones en esta dimensidn, al
igual que al evaluar la inteligencia, debe ser el de dos desviaciones tipicas por
debajo de Ila media. Existen buenos instrumentos con propiedades
psicométricas suficientes como para evaluar esta dimensidn (en inglés: escalas
de AAMR, Vineland, Bruininks, Adams), si bien no disponemos todavia de
buenas adaptaciones en espanol. En cambio disponemos de excelentes
publicaciones para planificar los apoyos necesarios para trabajar y progresar
en la adquisicidon de estas capacidades.



Participacion, interaccion, roles sociales

Mientras que las otras dimensiones se centran en los aspectos personales o
ambientales, en este caso el andlisis se dirige a evaluar las interacciones del
individuo con los demas y el papel social que desempefia. Es decir, se trata de
destacar la importancia que se concede a estos aspectos en la vida de la
persona; de resaltar el importante papel que juegan las oportunidades y
restricciones que rodean a un individuo para participar en la vida de su
comunidad.

Habra un funcionamiento adaptativo del comportamiento de una persona en la
medida en que se encuentre activamente involucrada con (asistiendo a,
interaccionando con, participando en) su ambiente. El rol social debera ser
ajustado a las actividades que sean las normales para un grupo especifico de
edad: aspectos personales, escolares, laborales, comunitarios, afectivos,
espirituales, etc.

Pero esta participacion e interaccion se pueden ver profundamente alteradas
por la falta de recursos y servicios comunitarios, por la presencia de barreras
fisicas o sociales.

Salud fisica, salud mental, etiologia

La salud es aqui entendida en su mas amplio sentido: un “estado de completo
bienestar fisico, mental y social”. Todos tenemos amplia experiencia de que el
funcionamiento humano se ve influenciado por cualquier condicion que altere
su salud fisica o mental. La discapacidad intelectual producida por una causa
determinada puede ir acompafada inexcusablemente de una alteracion de la
salud que, a su vez, puede repercutir sobre el desarrollo de las demas
dimensiones. Pero incluso cuando no es asi, la preocupacién por la salud de los
individuos con discapacidad intelectual y los apoyos que debemos prestar se
basan en que pueden tener dificultad para reconocer sus problemas fisicos y
de salud mental, para gestionar su atencidon en los servicios comunitarios de
salud, para comunicar sus sintomas y sentimientos, para comprender vy
ejecutar los planes de tratamiento y su seguimiento.

Cuando hablamos de salud mental, no podemos prescindir de la incidencia con
que el entorno y sus variables pueden influir sobre un terreno adaptativamente
menos favorables y mas vulnerable. De ahi que el bienestar emocional y
psicoldgico deban ser considerados como objetivos a tener en cuenta en los
planes dirigidos a mejorar los apoyos.

El contexto: los ambientes y la cultura
Se trata de contemplar las condiciones interrelacionadas en las cuales las
personas viven diariamente. Se describen tres niveles de acuerdo con su

proximidad al individuo:

a) el microsistema: familia, personas mas préximas
b) el mesosistema: vecindario, barrio, servicios educativos, laborales, etc.



¢) el macrosistema: los patrones generales de una cultura, la sociedad, la
poblacién.

Sin duda, los ambientes de integracién —en educacién, vivienda, trabajo, ocio-
son los que mejor favorecen el crecimiento y desarrollo de las personas. Pero
hay que valorar el grado real en que tal integracion se puede llevar a efecto y
ejecutar, porque dependera de su presencia real en los lugares habituales de la
comunidad, de la posibilidad de eleccion y de tomar decisiones, de la
competencia (que proviene del aprendizaje y de la ejecucion de actividades),
del respeto al ocupar un lugar valorado por la propia comunidad, y de la
participacion comunitaria con la familia y amigos.

Los recursos ambientales, en su mas amplio sentido, condicionan el bienestar
final de la persona, y comprenden realidades tan diversas como la salud, la
seguridad, la comodidad material y la seguridad financiera, el ocio y las
actividades recreativas, la estimulacion cognitiva y el desarrollo, la
disponibilidad de un trabajo que resulte interesante y sea adecuadamente
remunerado. Este ambiente, por otra parte, ha de ser estable, predecible y
controlado.

La dimensidn cultural es otro elemento que debe ser tenido en cuenta, y mas
en esta época de grandes y rapidos flujos migratorios, con sus
correspondientes problemas de adaptacion para las personas con discapacidad.

CONCLUSION

La discapacidad intelectual no puede ser definida por un elemento Unico.
Comprende un conjunto de condiciones que la van conformando hasta
expresarse en un individuo determinado. Algunas de estas condiciones son
inherentes a la persona, son sus puntos fuertes y sus puntos débiles, que es
preciso descubrir para poder intervenir adecuadamente. Pero otras son
inherentes a su entorno y a los recursos de que dispone o de que deja de
disponer.

Por eso la discapacidad intelectual de un individuo no es una entidad fija e
incambiable. Va siendo modificada por el crecimiento y desarrollo bioldgicos
del individuo y por la disponibilidad y calidad de los apoyos que recibe. En una
interaccion constante y permanente entre el individuo y su ambiente.

La tarea primordial es la deteccion de las limitaciones y de las capacidades, en
funcion de su edad y de sus expectativas futuras. Con el Unico fin de
proporcionar los apoyos necesarios en cada una de las dimensiones o areas en
las que la vida de la persona se expresa y se expone.
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