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1. El planteamiento de partida

Cuando se comunica que un nifio —engendrado o nacido— tiene sindrome de Down, muy
probablemente el sentimiento que con mayor fuerza atenaza el animo de los padres es la
consideracion de que va a tener lo que antiguamente se denominaba retraso mental y
actualmente se conoce como discapacidad intelectual. Es una mezcla de desconsuelo y de temor
ante algo que nos resulta imprevisto y desconocido. Con los meses y los afios, el trato diario y la
intima relacion con el hijo va desprendiendo los prejuicios y limpiando las nieblas que impiden ver
de cerca una realidad mucho mas rica y compleja de lo que se habia imaginado. Y empiezan los
padres 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 se aprecian evidentes
cualidades y capacidades.

Esa travesia que los padres han sabido recorrer en muy poco tiempo, las instituciones, los grupos
profesionales y la sociedad en general han tardado muchos afos en transitarla. Pero el avance es
claro y en la correcta direccion. Este avance tiene su mejor expresion en la modificacién 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 situacion o estado especial evolucionable, cargado de
luces y sombras, que exige, eso si, una atencién también especial para limitar problemas y
potenciar capacidades.

Es preciso, pues, que acertemos a interpretar los contenidos que encierra el término de
discapacidad intelectual, tal como es definido por las organizaciones especializadas tras mucha
reflexion y debate, porque esos contenidos nos han de ayudar a adoptar una posicién decidida y
positiva hacia la persona. Nos van a ayudar no solo a definir un diagnéstico 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 dimensidn, y a realizar un seguimiento permanente para
controlar los resultados de nuestra intervencion.

En la exposicion que presentamos a continuacién hemos seguido estrechamente los conceptos
elaborados por el Comité Técnico sobre Terminologia y Clasificacion de la American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD, anteriormente AAMR), tal como quedaron
expuestos en su libro Discapacidad Intelectual, 112 edicion (Alianza Editorial, Madrid 2011).

2. Definicion y premisas

La definicion oficial de discapacidad intelectual es la de la AAIDD. Dice asi: La discapacidad
intelectual es un estado individual que se caracteriza por presentar limitaciones significativas
tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, tal y como se manifiesta
en las habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas, y por ser originada antes de los
18 anos.

Pero esta definicion sélo se comprende si se tienen en cuenta las premisas que son parte explicita
de ella, porque son las que clarifican el contexto en el que surge la definicién e indican de qué
forma hay que aplicarla. Por esta razon, la definicién no debe aparecer sola sino acompanada de
las siguientes cinco premisas que son indispensables para una correcta aplicaciéon de la
definicion.

Premisa 1. Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el contexto de
ambientes comunitarios ordinarios, tipicos de las personas que son iguales en edad y cultura.
Esto significa que los estandares con los que se compara el funcionamiento del individuo son
ambientes comunitarios ordinarios, normales, no aislados o segregados en funcién de la
habilidad. Y eso incluye a los hogares, barrios, colegios, empresas y cualquier otro entorno en el
que los individuos de edad similar normalmente viven, juegan, trabajan, interactuan.

Premisa 2. Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingiiistica, asi
como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales. Es
decir, para que la evaluacién tenga sentido debe contemplar la diversidad y la singularidad de la
persona que ha de responder. La cultura y el origen étnico (incluyendo el idioma familiar), la
comunicacion no verbal y las costumbres que pueden influir en los resultados de la evaluacién,
habran de ser tenidos en cuenta para que la evaluacion sea valida.

Premisa 3. En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades. Esto
significa que la persona con discapacidad intelectual es un ser humano complejo que posee
determinados talentos junto con ciertas limitaciones. Como todo el mundo, a menudo hacen unas
cosas mejor que otras. Algunos tendran capacidades y competencias con independencia de su
discapacidad intelectual (p. ej., buenas habilidades sociales, o fisicas, o especial capacidad
adaptativa en determinadas situaciones).

Premisa 4. Objetivo primordial de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un perfil de
necesidades de apoyo. En consecuencia, el mero andlisis de las limitaciones no es suficiente, y la
especificacion de limitaciones debe ser el primer paso que ha de dar el equipo para ofrecer una
descripcion de los apoyos que la persona necesita con el fin de mejorar su funcionamiento.

Premisa 5. Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el
funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual mejora por lo general. Por
consiguiente, si mantenidos los apoyos la persona no mejora, se hace preciso reevaluar el perfil de
necesidades de apoyo propuesto. Ocasionalmente, sin embargo, puede ocurrir que los apoyos
adecuados so6lo consigan mantener el funcionamiento, o detener y limitar una posible regresion. El
concepto critico es reconocer que el viejo estereotipo de que las personas con discapacidad



intelectual nunca mejoran es falso. Con los apoyos pertinentes, su funcionamiento mejora, a
veces de manera insospechada, salvo en casos excepcionales.

La definicién de discapacidad intelectual antes citada es una definicion operativa, imprescindible
en tareas relacionadas con el diagndstico y la clasificacion. Pero la realidad de la persona exige
mucho mas, se necesita una definicion constitutiva de discapacidad intelectual que haga
referencia, no a una condicion interna sino a un estado de funcionamiento, que es algo vivo y
complejo; esta definicion constitutiva se expresa en términos de limitaciones en el
funcionamiento humano, conceptualiza la discapacidad desde una perspectiva ecoldgica y
multidimensional, y subraya el papel fundamental que los apoyos individualizados desempefan
en la mejora del funcionamiento humano.

El marco del funcionamiento humano consta de dos componentes principales:

a) Las dimensiones. Se formulan las siguientes:
- Las capacidades mas estrictamente intelectuales.
- La conducta adaptativa, tanto en el campo intelectual como en el ambito social, o en las
habilidades de la vida diaria.
- La salud en su mas amplia expresion: fisica y mental.
- La participacion, las interacciones con los demas y los papeles sociales que la persona
desempena.
- El contexto ambiental y cultural en el que la persona se encuentra incluida.

b) Los apoyos. Ejercen un rol fundamental en el funcionamiento humano.

La manifestacion de la discapacidad intelectual, segun reconoce este enfoque del funcionamiento
humano, supone la interaccion reciproca y dindamica entre habilidad intelectual, conducta
adaptativa, salud, participacion, contexto y apoyos individualizados.

El término funcionamiento humano abarca todas las actividades vitales e incluye estructuras y
funciones corporales, actividades individuales y participacion, en lo cual influyen, a su vez, la
propia salud y los factores contextuales o ambientales.

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 clasificaciéon vy
descripcion, con el fin de identificar las capacidades y debilidades, los puntos fuertes y débiles de
la persona en esas areas o dimensiones que abarcan aspectos diferentes, tanto de la persona
como del ambiente en que se encuentra.

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.

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

2.1. La aportacion de la DSM V
El Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos Mentales, en su quinta edicion (DSM V) (2014),

publicado por la American Psychiatric Association y referente mundial en salud mental, se adhiere
también a esta nueva mentalidad. Utiliza como sinénimos los términos de "trastorno del



desarrollo intelectual” (TDI) y "discapacidad intelectual” (DI). Lo define como un trastorno que se
inicia durante el desarrollo e incluye limitaciones en el funcionamiento intelectual y en el
comportamiento adaptativo. La definicion también sefiala la importancia e influencia del entorno
sobre las capacidades intelectuales, siendo necesaria la adecuacion de apoyos en los distintos
entornos (colegio, trabajo, vida diaria).

Desde un enfoque bio-psico-social, el TDI es un estado particular de funcionamiento
caracterizado por:

-limitaciones en el funcionamiento intelectual (razonamiento, resolucion de problemas,
pensamiento abstracto, juicio, aprendizaje académico),

- limitaciones en las habilidades adaptativas, es decir, dificultades significativas en las
actividades de la vida diaria (Luckasson et al., 2002),

- comienza en la infancia

3. Dimensiones sobre las que se identifica la discapacidad intelectual
3.1. La capacidad intelectual

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

- elrazonamiento

- laplanificacion

- lasolucién de problemas

- el pensamiento abstracto

- lacomprension 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
estrictamente académico o de respuesta a tests; se trata mas bien de esa amplia y profunda
capacidad para comprender nuestro entorno e interactuar con él. El concepto de inteligencia
representa un intento de clarificar, organizar y explicar el hecho de que los individuos difieran en
su habilidad para comprender ideas complejas, adaptarse eficazmente a los contextos, aprender
de la experiencia, emplear varias formas de razonamiento y superar obstaculos mediante el
pensamiento y la comunicacién.

La evaluacion de este funcionamiento intelectual es un aspecto crucial para diagnosticar la
discapacidad intelectual, y ha de ser realizada por personas con amplia experiencia y
cualificacion, que habran de recabar en ocasiones la colaboracion de diversos especialistas. Pese
a sus limitaciones y al abuso que de él se ha hecho, se sigue considerando al coeficiente
intelectual (Cl) 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 contintia siendo el de “dos desviaciones tipicas o estandar por
debajo de la media". En las pruebas con unas desviaciones estandar de 15 y una media de 100,
puntuaciones de Cl entre 65y 70 (70 + 5) indicaran un funcionamiento intelectual
significativamente por debajo de la media poblacional.

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

3.2. La conducta adaptativa



Entendemos como conducta adaptativa “"el conjunto de habilidades que se despliegan en el
terreno de los conceptos (p. e€j., lenguaje, lecto-escritura, dinero), en el ambito social (p. €j.,
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”
(Luckassony col., 2002).

La capacidad de adaptacion marca de modo especial la habilidad de funcionamiento del individuo
porque las limitaciones en la conducta adaptativa son las que mds 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.

Tres puntos clave: a) la evaluacion de la conducta adaptativa se basa en el rendimiento habitual
de la persona en tareas diarias y circunstancias variables, no en el rendimiento maximo; b) las
limitaciones en habilidades adaptativas a menudo coexisten con puntos fuertes en otras areas de
habilidades adaptativas; y c) los puntos fuertes y las limitaciones en las habilidades adaptativas
de una persona han de ser documentados en situaciones de ambientes comunitarios tipicos de
los iguales en edad y asociados con las necesidades de apoyo individualizados de la persona.

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

El funcionamiento adaptativo engloba tres dominios: conceptual, social y practico.
Especificamente:

e Dominio conceptual: se trata de un factor relacionado con aspectos instrumentales de
tipo académico. Incluye las competencias de memoria, lenguaje, lecto-escritura,
razonamiento matematico, resolucién de problemas, capacidad de andlisis y resolucion de
situaciones novedosas, entre otras.

e Dominio social: implica un alto componente de metacognicion (conciencia de los propios
pensamientos, sentimientos y acciones). Incluye conceptos tales como la empatia, la
capacidad para establecer y mantener relaciones de amistad, las habilidades de
comunicacion social, entre otras.

e Dominio practico: esta relacionado con el grado de aprendizaje, como la persona
incorpora la instruccidn, el grado de autogestion en su vida cotidiana (cuidado personal,
funcionamiento y gestion de las responsabilidades en el trabajo, domicilio y/o escuela).

3.3. 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 (trastornos congénitos, epilepsia, etc.) 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 atencion en los servicios comunitarios de salud, para comunicar sus sintomas y
sentimientos, para comprender y 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 favorable y mas vulnerable.
De ahi que el bienestar emocional y psicolégico deban ser considerados como objetivos a tener en
cuenta en los planes dirigidos a mejorar los apoyos.

El tema de la salud mental en el sindrome de Down sera ampliamente tratado en los capitulos 15y
16.

3.4. 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, su
funcionamiento en la sociedad. 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: en el hogar, en el colegio, en el vecindario, en el trabajo, en el ocio y diversién.

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.

3.5. 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 proximas
b) el mesosistema: vecindario, barrio, servicios educativos, laborales, etc.
¢) el macrosistema: los patrones generales de una cultura, la sociedad, la poblacion.

Sin duda, los ambientes de integracién —en educaciodn, 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 ejecucidn de actividades), del respeto al ocupar
un lugar valorado por la propia comunidad, y de la participacién comunitaria con la familia y
amigos.

Los factores contextuales engloban factores ambientales y factores personales. Todos ellos
influyen en la persona, por lo que es necesario considerarlos en la evaluacion del funcionamiento
humano.

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 dimension 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 adaptacién para las
personas con discapacidad.

Los factores personales son las caracteristicas de un individuo: sexo, raza, edad, motivacion,
estilo de vida, habitos, educacion, estilos de afrontamiento, origen social, nivel educativo,
acontecimientos vitales pasados y presentes, temperamento y caracter, recursos psicoldgicos.

Al evaluar los factores contextuales, hay que centrarse en la vida, la educacion, el empleo, la
seqguridad, el bienestar material, la seguridad econémica. Se podran definir asi los puntos fuertes y
débiles del funcionamiento de una persona en cada una de las siguientes areas: el entorno
inmediato (familia, cuidador), la vecindad y comunidad (servicios asistenciales y residenciales), el
mundo cultural y politico de un pais.

4. Los apoyos

Los apoyos son recursos y estrategias cuyo propdsito es promover el desarrollo, la educacion, los
intereses y el bienestar personal necesarios para el funcionamiento personal.

Las personas con discapacidad intelectual se diferencian del resto de la poblaciéon por la
naturaleza e intensidad de los apoyos que necesitan para participar en la vida comunitaria. Su
menor nivel intelectual y las limitaciones en su conducta adaptativa se manifiestan en la vida
cotidiana. Se enfrentan a retos importantes en su aprendizaje y desarrollo, tienen con frecuencia
dificultades para participar en actividades de la vida diaria dentro de sus respectivas
comunidades, y son especialmente vulnerables a la explotacién por parte de otros. De ahi la
importancia que adquieren los apoyos: su patron y su intensidad guardan relacion con el grado en
que la persona ha de participar en las actividades relacionadas con un funcionamiento individual
estandar.

Se ha de considerar en primer lugar el desajuste que una persona concreta con discapacidad
intelectual experimenta entre su competencia personal y las demandas de su entorno concreto, tal
como anteriormente se ha definido. Este desajuste sefala las necesidades de apoyo que exigen
unas intensidades y tipos concretos de apoyos individualizados. En la medida en que estos
apoyos se basen en una planificacion y aplicacién adecuadas, aumentaran las probabilidades de
qgue mejore el funcionamiento humano y los resultados personales. Los tipos e intensidad de los
apoyos prestados a una determinada persona se ajustan a las necesidades, que pueden variar
segun las circunstancias y ser aplicadas durante espacios concretos de tiempo; en ocasiones
pueden durar un espacio limitado de tiempo, pero en otras pueden ser permanentes ya que su
retirada podria implicar una disminucién en la calidad del funcionamiento personal.

El valor y el papel de los apoyos a la hora de definir y evaluar la discapacidad intelectual, desde los
criterios del DSMV, quedan reflejados en el Recuadro 1 (Esteba-Castillo, 2015).
RECUADRO 1
Valor de los apoyos en el marco referencial del DSM V

S. Esteba-Castillo



En funcidn del nivel de afectacion y de la intensidad de los apoyos necesarios para cada uno de
estos dominios, se hablara de apoyo intermitente, limitado, extenso o generalizado. Las
intensidades de los apoyos proporcionan informacién util a los equipos de planificacién, a las
instituciones y servicios para atender las necesidades de apoyo a las personas con TDI. La
informacidn sobre el comportamiento adaptativo y sobre los apoyos que necesita la persona debe
ser valorada con pruebas psicométricas culturalmente adaptadas y validadas a la poblacién con
TDI en cuestion. Cabe tener en cuenta que la prevalencia de alteraciones conductuales en este
colectivo es alta, y que, por tanto, a la hora de concretar los apoyos necesarios, este aspecto debe
ser cuidadosamente estudiado.

En funcion del nivel de afectacion y de la intensidad de los apoyos necesarios para cada uno de
estos dominios, se hablara de apoyo intermitente, limitado, extenso o generalizado. Las
intensidades de los apoyos proporcionan informacion util a los equipos de planificacion, a las
instituciones y servicios para atender las necesidades de apoyo a las personas con TDI. La
informacidn sobre el comportamiento adaptativo y sobre los apoyos que necesita la persona debe
ser valorada con pruebas psicométricas culturalmente adaptadas y validadas a la poblacién con
TDI en cuestion. Cabe tener en cuenta que la prevalencia de alteraciones conductuales en este
colectivo es alta, y que, por tanto, a la hora de concretar los apoyos necesarios, este aspecto debe
ser cuidadosamente estudiado.

Actualmente, para facilitar el intercambio y la comunicacidn entre diferentes profesionales, se han
instaurado sistemas clinicos de informacion dirigida a concretar los apoyos. Entre estos ultimos
destacan:

e Inventario para la planificacion de Servicios y Programacion individual (ICAP) (Montero,
1991). EI ICAP es un instrumento estructurado y diseiiado para evaluar la situacion actual
de la persona, su funcionamiento adaptativo, los problemas de conducta y los servicios y
atenciones que necesita la persona con TDI en funcién de sus conductas y limitaciones.
Consta de diez apartados en que se diferencian 8 areas de evaluacion: autoagresiones,
estereotipias, falta de atencion o retraimiento, heteroagresividad, destruccion de objetos,
conductas disruptivas, conducta social ofensiva y conductas no colaboradoras. La
valoracion de los diferentes items se realiza segun la gravedad y la frecuencia. El ICAP
permite la obtencion de un indice de Servicio que combina las puntuaciones de conducta
adaptativa en un 70% y un 30% en los problemas conductuales, para ofrecer una
estimacion de la intensidad en la atencion y supervision que la persona requiere.

e Adaptative Behaviour Scale Residential and Community (ABS-RC 2) (Nihira et al., 1993). es
una escala de valoracion del comportamiento adaptativo. Esta dividido en dos partes. La
primera se centra en la independencia personal y evalda habilidades personales
necesarias e importantes para lograr una responsabilidad e independencia personal para
la vida diaria. Los comportamientos de la primera parte se distribuyen en 10 dominios y 21
subdominios. Los dominios principales son: funcionamiento independiente, desarrollo
fisico, actividad econémica, desarrollo del lenguaje, nimeros y tiempo, actividad
domeéstica, actividad prelaboral y laboral, autodireccion (autogestion), responsabilidad,
socializacion. La segunda parte hace referencia a comportamiento social. estos
comportamientos estan agrupados en 8 dominios: comportamiento social, conformidad,
fidelidad, estereotipias e hiperactividad, comportamiento sexual, autoagresividad,
obligacion social, comportamiento social disruptivo. Una vez pasado el test, se marcan las
habilidades de cada persona en cada dominio y se compara su desempeio con el de su
grupo normativo.

e Escala de Intensidad de Apoyos (EIS) (Thompson, 2004). La escala de intensidad de los
soportes proporciona informacion util para los equipos de planificacién, instituciones y
servicios para entender las necesidades de apoyo de las personas con TDI. Consta de 3
secciones. La primera, conocida con el nombre de Necesidades de Apoyo o Seccién 1,



consta de 49 actividades de vida que estan agrupadas en 6 subescalas de apoyo. La
escala de accion complementaria o seccion 2, consta de 8 items relacionados con
Actividades de Proteccion y Defensa. La seccion 3 conocida con el nombre de Escala de
Necesidades de Apoyo Conductual y Médico Excepcionales, incluye 15 condiciones
médicas y 13 conductas problematicas que exigen unos niveles mas altos de apoyo
ademas de las necesidades relativas de apoyo de la persona en las otras areas de
actividad de la vida.

Se considera que hay déficit en la conducta adaptativa cuando, al menos uno de los dominios
citados, presenta compromiso y, por tanto, requiere que la persona reciba apoyos para poder
desempenarse adecuadamente en sus distintos entornos (trabajo, escuela y domicilio, entre
otros). Para poder cumplir los requisitos de TDI, los déficit en las habilidades adaptativas deben
estar directamente relacionadas con los descritos en el criterio del funcionamiento intelectual.

4.1. Niveles de gravedad

Dentro del constructo de TDI van a existir diversos grados de afectacion (leve, moderada, grave y
profunda). Hasta ahora, el DSM-IV-TR media el funcionamiento intelectual y su severidad
mediante la obtencion de un Cl. De esta manera, se consideraba que existia un TDI cuando el Cl se
encontraba por debajo de 70. Atendiendo a este cociente se establece una primera clasificacion
de gradiente de TDI diferenciando entre: DI leve (para valores de Cl entre 50-55y 70), DI moderada
(Cl entre 35-40y 50-55), DI grave (entre 20-25 y 35-40) y DI profunda para valores de Cl inferiores
a 20-25. En términos de edad Mental (EM) y referido exclusivamente a las capacidades
cognitivas, la DI equivaldria a una EM entre 8 y 11 afos, en los casos de DI moderada se estima
que su desarrollo mental se moveria entre los 5 anos 7 meses y los 8 afios 2 meses, y en los casos
de DI grave y profunda se considera una edad mental inferior a 5 afios (Roces, 2008).

A diferencia del DSM-1V-TR, el DSM-V propone centrarse no en la determinacion de un Cl, sino en
el funcionamiento adaptativo y el nivel de apoyos que va a necesitar la persona para graduar el
nivel de afectacion. asi por ejemplo, se hablara de una persona con necesidad de apoyo
intermitente para hacer referencia a personas con un nivel de DI leve. Una persona con necesidad
de apoyo limitado va a corresponder a una DI moderada; se utilizara el término de intensidad de
apoyo extenso para aquellas personas que presentan una equivalencia a una DI grave, y apoyo
generalizado para personas con DI profunda (tabla 1).

Tabla 1. Clasificacion de niveles de DI segiin DSM-IV-TR y DSM-V, y equivalencia en edad mental

Niveles de DI Niveles de ClI Niveles de apoyo Equivalencia edad
(DSM-IV-TR) (DSM-V) mental (EM)

DI leve Entre 50-55y 70 Intermitente 8:0- 11:0 anhos

DI moderada Entre 35-40y 50-55 Limitado 5.7 - 8:2 afos

DI grave Entre 20-25y 35-40 Extenso <5 anos

DI profunda <206 25 Generalizado < 5 anos

Cl: coeficiente intelectual. DI: discapacidad intelectual. EM: edad mental

En el apoyo intermitente el apoyo se ofrece cuando es necesario. Una persona con TDI no siempre
necesita apoyos en todas sus facetas pero si que a lo mejor requiere apoyos de corta duracion y
limitados en el tiempo. En el apoyo limitado, los apoyos se caracterizan por ser mas intensivos
pero también limitados en el tiempo. asi por ejemplo, un joven con TDI que empieza en un enclave
laboral necesita de forma limitada una formacién y seguimiento durante un intervalo determinado
de tiempo. Posteriormente, cuando vaya adquiriendo las habilidades laborales necesarias, el
apoyo cambiara de limitado a intermitente. El apoyo extenso se caracteriza porque la persona
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necesita de forma continua y diaria la aplicaciéon constante de esos apoyos sin limitacion en el
tiempo. En el apoyo generalizado la persona necesita soportes de forma mas constante y con
intensidad elevada en distintos entornos.

5. Conclusion

La discapacidad intelectual no puede ser definida por un elemento Unico. Hace referencia a un
estado de funcionamiento especifico que comienza en la infancia, es multidimensional y es
afectado positivamente por la aplicacion de apoyos especializados. Su naturaleza es
eminentemente multidimensional. En consecuencia, a) reconoce las inmensas complejidades
bioldgicas y sociales a ella asociadas, b) capta las caracteristicas esenciales de la persona con
discapacidad, c) establece un marco ecoldgico (persona - entorno) para la provision de apoyos, d)
reconoce que la presencia de discapacidad intelectual incluye la interaccidn reciproca y dinamica
entre habilidad intelectual, conducta adaptativa, salud, participacién, contexto y apoyos
individualizados.

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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