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Les presentamos a dos amigos...

Bruno es un hombre afable de 32 afios que habita, junto a sus padres, en un barrio de
reciente construccion en los aledafios de una capital de provincia aiin poco masificada y con
un estilo de vida apacible, sin las prisas de las grandes urbes. Desde hace cuatro afios
trabaja en una empresa de mantenimiento de parques Yy jardines. Su escolaridad transcurrid
en un centro de educacion especial debido a que tenia ciertas dificultades vinculadas a una
encefalopatia supuestamente originada por falta de oxigeno en el momento del parto.
Cuando acab6 su formacion en el colegio acudié a un centro ocupacional en el que se
prepard en distintas tareas laborales. En la actualidad Bruno ha obtenido, en un estudio de
valoracion psicolégica y social que se le ha realizado, un funcionamiento intelectual por
debajo de la media (un cociente intelectual de 59, considerandose por debajo de la media
cuando es inferior a 70). En cuanto a la capacidad de Bruno para adaptarse a su entorno,
solamente presenta una limitaciéon de importancia relativa en sus habilidades de vida en el
hogar, influida en parte por la atencion que le presta su madre en lo referente a
alimentacion, vestido, compras, etc. Por lo demas se maneja con autonomia en la ciudad, se
preocupa por su salud, tiene un grupo de amigos y amigas con los que sale los fines de
semana, decidiendo él mismo qué hacer con su tiempo libre y su vida cotidiana, con total
apoyo de sus padres, amistades y vecindad.

A Bruno no se le asigna un diagndstico de discapacidad intelectual. No es una persona
con discapacidad intelectual..., ain cuando su nivel de funcionamiento intelectual en el
momento presente es inferior a la media de la poblacion.

Marisol es una joven de 21 afios que, como Bruno, tiene informes de su nifiez en los que
se afirma que las dificultades en su motricidad, lenguaje y aprendizaje pueden estar
motivadas por una falta de oxigeno en el momento del parto. En la actualidad, acaba de
terminar su escolaridad en un centro de educacion especial. Vive con sus padres y un
hermano mas pequefio en una preciosa ciudad costera, mirando al Mediterraneo, donde la
familia acudié hace quince afios en busca de una respuesta a los “problemas” de Marisol. En
un estudio que se le ha realizado recientemente para orientar su actividad ocupacional o
laboral, ha obtenido en las pruebas de inteligencia un cociente intelectual de 60. En cuanto a
sus capacidades para adaptarse al medio, Marisol aprende y tiene un buen funcionamiento
con los contenidos escolares tradicionales: lee, escribe y tiene nociones de calculo, que
maneja con cierta soltura; se desenvuelve también con soltura en la habilidades basicas de
autonomia personal y tiene aficiones que cultiva en su tiempo de ocio: pasear en bicicleta,
escuchar masica - es una experta en grupos espafioles de musica moderna-. Sin embargo,
Marisol tiene limitaciones importantes para comunicarse con las demas personas con fluidez



y espontaneidad, y de manera acorde al momento y lugar (aunque habla correctamente y
responde cuando se le hacen preguntas complejas); lo mismo ocurre con el modo de
entablar relacion con los demas. Tampoco se mueve sola por la ciudad, ni siquiera por el
entorno cercano a su vivienda; necesita que se le preste especial apoyo en lo referente al
cuidado de su salud, desconoce practicamente los peligros (especialmente en relacién con el
trafico); carece de recursos para organizar su tiempo, para tomar decisiones y para planificar
sus acciones teniendo en cuenta las circunstancias que la rodean. Para las personas que la
conocen son obvias las limitaciones que en la actualidad manifiesta Marisol en su relacion
con el medio fisico y social en que vive.

A Marisol se le ha asignado un diagnoéstico de discapacidad intelectual. Marisol es una
persona con discapacidad intelectual..., alin cuando su cociente intelectual sea ligeramente
superior al de Bruno.

Un nuevo concepto de discapacidad intelectual...

En noviembre de 1996, se celebré en Toledo un congreso en el que nos reunimos mas de
seiscientas personas, miembros del movimiento asociativo que trabaja con y por las
personas con discapacidad intelectual y sus familias. Alli se presenté a debate un modo
diferente y novedoso de caracterizar y entender el funcionamiento general que, por uno u
otro motivo, estd seriamente limitado en determinadas personas y, lo que es mas
importante, de entender a las personas mismas que manifiestan esa limitacion. En la
espléndida ciudad castellano-manchega ponentes y congresistas argumentaron lo adecuado,
para la mejora del trabajo de nuestra organizaciéon, de la propuesta que, sobre el concepto
de discapacidad intelectual, elaboré cuatro afios antes la Asociacidon Americana sobre Retraso
Mental (AAMR), y que introdujo en Espafia en el afio 1994 el profesor Miguel Angel Verdugo,
gran experto en materia de discapacidad y director de la revista Siglo Cero. Pero...

¢QUE ES LA AAMR? La Asociacién Americana sobre Retraso Mental (denominada hasta
hace pocos afios Asociacion Americana sobre Deficiencia Mental, AAMD) es la organizacién
mas antigua (data de 1876) formada por profesionales y por otras personas preocupadas
con el tema de la discapacidad intelectual y de otras discapacidades relacionadas. Su misién
es

“Avanzar en el conocimiento y habilidades de los profesionales en el campo de la
discapacidad intelectual mediante el intercambio de informacion e ideas” y dirige sus
esfuerzos, entre otras cosas, a “meforar las oportunidades en la vida de personas con
discapacidad intelectual y sus familias, y a promover apoyos y servicios de alta calidad
que hagan posible la plena particjpacion e inclusion en la comunidad”.

En su manual de 1992, traducido ya a ocho idiomas entre ellos el castellano, se propone
un nuevo concepto de discapacidad intelectual que ahonda en el reconocimiento de la
importancia del entorno en el funcionamiento de una persona con unas determinadas
limitaciones en sus capacidades. Es decir, el retraso no esta en la persona ni en el entorno,
sino en el funcionamiento resultante de las capacidades de la persona en el entorno en que
desarrolla su existencia. Hemos de ver esto mas despacio...

En una de sus primeras paginas el Manual de la AAMR dice textualmente:

“Discapacidad intelectual no es algo que uno tenga, como 0jos azules o un corazon
enfermo. Ni es tampoco algo que uno sea, como bajo de estatura o delgado...
Discapacidad intelectual se refiere a un particular estado de funcionamiento que
comienza en la infancia y en el que coexisten limitaciones en la inteligencia junto con
limitaciones en habilidades adaptativas”.



Consecuencia de esto es que no podemos decir “esta persona tiene discapacidad” o
“esta persona es discapacitada”, puesto que la discapacidad no es algo que uno tenga o sea.

Una persona tendrd un sindrome determinado (por ejemplo, sindrome de X-fragil,
sindrome de Down) o tendrd un funcionamiento intelectual gravemente limitado, es decir,
funcionamiento intelectual en el rango de profundo, pero no tendra una discapacidad
intelectual profunda. Decir discapacidad intelectual profunda, desde la nueva concepciéon, no
tiene sentido. Informaria de la profunda limitacibn o incompetencia del entorno para
proporcionar a una persona con un funcionamiento muy limitado los apoyos adecuados de
modo que mejore su nivel de ajuste al contexto social, fisico y cultural en que vive y
progresa. Entonces...

¢QUE ES LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL? No es algo que esté dentro del individuo, ya
se ha dicho antes que no es algo que tenga, ni algo que sea el individuo: es persona, no es
discapacitado. Y como persona tiene capacidades con las que viene dotado biol6gicamente
para hacerse un hueco en el contexto, en el medio que le haya tocado vivir. Pero el que esas
capacidades se desarrollen mas o menos no sélo depende de una “cuenta bancaria
genética”, depende también, en parte, del contexto.

Un nifio no se desarrolla en aislamiento, una persona no se construye como persona si
no es entre personas; el bebé humano nace suspendido de la necesidad social, se alimenta
de la interaccion. Ninguno de nosotros seria nada sin un lecho cultural, social y afectivo que
nos acomparie en nuestro progreso de vida.

Pero tampoco ninguno de nosotros seria nada sin la posibilidad de ser, de hacer, de
iniciar, de decidir, de elegir, de dirigir nuestra existencia en lo cotidiano. Si toda nuestra vida
fuera dirigida, si fuera tan sélo respuesta a la intencién de los otros, seriamos “objetos”,
estatuas mas o menos afortunadas en la coleccion vital de otros. Pero las personas somos
seres autopropulsados, a diferencia de los objetos que no se mueven a no ser que se les
imprima una fuerza externa. Como seres autopropulsados, con posibilidad de movimiento
auto-iniciado, tenemos intenciones, motivos, deseos, creencias que alimentan nuestra accion
e intencién con los demas, imprimiéndonos libertad de accion e interaccion con ellos.

Si un bebé provisto biolégicamente con las competencias normales se viera privado
desde su nacimiento de relaciones sociales afectivas positivas durante un tiempo bastante
prolongado su situacién llegaria a ser irreversible y tendria muy graves secuelas mentales,
sociales e intelectuales.

Por lo tanto, las capacidades no son el Unico factor explicativo del funcionamiento de
una persona. El entorno es el otro factor, y la interaccion, mas o menos ajustada entre
entorno y capacidades, lo que explica ese funcionamiento personal. Pues bien, la
discapacidad intelectual se refiere a una limitaciébn importante en el funcionamiento de la
persona, no a la limitacion de la persona. Y la limitacion en el funcionamiento es
consecuencia de la interaccion de las capacidades limitadas de la persona con el medio en el
que vive.

Entornos y discapacidad intelectual

Acabamos de decir que no es la persona la retrasada y, evidentemente, tampoco lo es el
entorno; pero... ¢(PUEDE EL ENTORNO SER MAS O MENOS FAVORECEDOR DE UN
FUNCIONAMIENTO NO LIMITADO, O MENOS LIMITADO, AUN A PESAR DE LAS
LIMITACIONES DE LA PERSONA? Por supuesto. La adaptacion y el disefio de entornos
psicolégicamente accesibles, eliminando barreras psicolégicas y no solo fisicas, es algo tan
imprescindible para apoyar un mejor funcionamiento de las personas con discapacidad
intelectual, como lo son los programas educativos o de rehabilitacion disefiados para



potenciar sus capacidades. Y eso ocurre también con las personas sin discapacidad
intelectual.

Nos moveremos mejor por el metro de una gran ciudad, aiin cuando sea la primera vez
que lo utilizamos, si se nos proporciona informacién por adelantado (por ejemplo, avisando
por altavoz en el interior de los vagones cudl es la siguiente estacion o habilitando planos de
la zona en cada estacion).

Evidentemente lo que ocurre es que las adaptaciones que se realizan en los entornos se
han hecho hasta ahora dirigiendo la atencion al grupo de personas que denominamos
normales, y no se ha pensado en el conjunto de personas (aunque en aspectos tales como la
eliminacién de barreras arquitecténicas ya se ha avanzado incluyendo normativas legales
que lo regulan).

Una implicacion basica de la nueva definicion de discapacidad intelectual es la necesaria
adaptacion de los entornos, como apoyo importante para mejorar el funcionamiento de las
personas. Es decir, no se trataria s6lo de facilitar el acceso de las personas con discapacidad
intelectual a los entornos normales, sino también de crear y disefiar entornos capaces de ser
compartidos y vividos por todas las personas independientemente de sus capacidades. En
definitiva, crear una cultura centrada en la persona total y no en sus pertenencias, ya sean
éstas materiales, fisicas, intelectuales o de cualquier otra indole.

Entonces, .COMO HABLAMOS ACERCA DE UNA PERSONA? Como hemos observado, no
deberiamos decir, por ejemplo, “Marisol tiene retraso”, o “Marisol es retrasada”, o “Marisol es
deficiente”. Marisol es ante todo una persona que, como el resto de las personas, tiene
competencias y tiene limitaciones. Sus limitaciones, en interaccién con su medio social y
cultural, generan una importante limitacién en su funcionamiento general que es lo que
llamamos discapacidad intelectual. Por lo tanto, Marisol es una persona con un
funcionamiento general limitado en el momento actual. Marisol es una persona con
discapacidad intelectual. Marisol es una persona con necesidades de apoyo especifico, mas o
menos intenso y duradero, en comunicacién, en interaccion social, autodireccion... Marisol
no manifiesta un funcionamiento limitado meramente como consecuencia directa de la falta
de oxigeno en el parto. La etiologia no predestina la discapacidad intelectual (de hecho
Bruno no manifiesta discapacidad intelectual). Una persona puede tener sindrome de X-fragil
y no presentar el estado de funcionamiento que denominamos discapacidad intelectual.

Caracteristicas de la discapacidad intelectual

Segin este planteamiento, ¢(QUE ES LO QUE CARACTERIZA LA DISCAPACIDAD
INTELECTUAL? Citemos la definicion tal y como aparece en el Manual de la AAMR:

“La discapacidad intelectual se refiere a limitaciones sustanciales en el funcionamiento
actual. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la
media, que coexiste junto a limitaciones en dos o mas de las siguientes dreas de
habilidades de adaptacion: comunicacion, cuidado propio, vida en el hogar, habilidades
sociales, uso de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad, contenidos escolares
funcionales, ocio y trabajo. El discapacidad intelectual se ha de manifestar antes de los 18
arios de edad”.

Para la aplicacion de la definicion es esencial tener en cuenta los siguientes supuestos:

« Una evaluacion valida ha de considerar la diversidad cultural y linglistica asi como las
diferencias en aspectos comunicativos y conductuales.



« La existencia de limitaciones en habilidades de adaptacion ha de tener lugar en el
contexto de los ambientes comunitarios caracteristicos y propios del grupo de igual edad
que la persona y se tiene en cuenta para las necesidades de apoyo individualizado.

+ Las limitaciones adaptativas especificas a menudo coexisten con puntos fuertes en otras
habilidades adaptativas u otras capacidades personales, y

« Con los apoyos apropiados durante un periodo de tiempo continuado, el funcionamiento
vital de la persona con discapacidad intelectual generalmente mejorara.

Como hemos visto, la discapacidad intelectual no es sdélo el nivel intelectual, ni las
habilidades de adaptacion; es ambas cosas, iniciadas en el transcurso del desarrollo que, en
el entorno fisico, social y cultural en el que esa persona vive, suponen una limitacién
importante en su funcionamiento.

Apoyos: nucleo central del nuevo concepto de discapacidad intelectual

Una propuesta asi de discapacidad intelectual no va dirigida a calificar a la persona; tampoco
es su propoésito que sirva para incluirla o no en un grupo determinado, con intenciones
investigadoras, por ejemplo. Esta propuesta esta especificamente disefiada para perfilar y
planificar los apoyos requeridos por una persona concreta en un contexto concreto, para
mejorar su funcionamiento en el medio en el que estd; para mejorar, en definitiva, su
calidad de vida.

Los apoyos, ademas, no se destinan a cualquier cosa. Los apoyos se dirigen a las
habilidades de adaptacién, a todas las que lo requieran: al entorno en que la persona vive, a
mejorar su estado fisico y de salud, a mejorar su estado emocional y psicolégico, etc...

La clara clasificacion de la AAMR de las diez areas de habilidades de adaptacion, fruto de
importantes estudios e investigaciones, sirve para determinar mejor la direccion de los
apoyos. Es preciso, por tanto, dejar de considerar los contenidos escolares, por ejemplo,
como el planteamiento central para el progreso intelectual y social de las personas. Hay que
pensar en abandonar practicas que, por ejemplo y exagerando, conllevan el que hombres y
mujeres con discapacidad intelectual cercanos a la edad de la jubilacién sigan realizando
fichas de pre-escritura, tareas con plastilina, encajes infantiles, etc.

El crecimiento intelectual, la mejora en el funcionamiento vital de una persona no viene
por hacer mejor o peor un puzzle o un punteado con el punzon, o por realizar una ficha.
Evidentemente, la lectura, la escritura, la competencia motriz, los contenidos escolares en
general, son importantes. Son una de las diez areas. Pero eso, una de las diez.

El crecimiento personal, el funcionamiento mejorado provienen también, y de modo mas
importante, en nuestra opinién, de la capacidad social y comunicativa de la persona, de la
capacidad de autodireccién. La capacidad para regular, controlar, manejar adecuadamente el
medio social (comunicacion y competencia social) y el medio personal (autodireccion,
autodeterminacion) es central.

Como antes apuntamos, una persona - tenga 0 no mayores o menores limitaciones en
su funcionamiento- es persona en cuanto es actor de su propia vida, y no mero espectador
de la misma. Por ello, es especialmente importante ofrecer apoyos para el progreso en la
capacidad de autodeterminacion, de comunicacién, de interaccion social. Y existen
experiencias sobre esto, también en personas con discapacidad intelectual con necesidades
de apoyo generalizado.

El concepto de apoyo es central en la nueva definicion de discapacidad intelectual. Ese
altimo supuesto, que indica que con los apoyos adecuados el funcionamiento de toda



persona generalmente mejorara, conlleva también la idea béasica y central de que la
discapacidad intelectual no es una condicion estatica, ni es necesariamente un sello
permanente en la vida de las personas. Cabe la posibilidad de que determinadas personas
puedan dejar de manifestar la condicion que denominamos discapacidad intelectual. Puede
persistir un funcionamiento intelectual inferior a la media y, no obstante, como veiamos al
comienzo, ello no es por si solo el determinante de la existencia de importantes limitaciones
en el funcionamiento vital de una persona.

Independientemente de esto, lo relevante es que el crecimiento, el progreso, el
desarrollo de una persona no es s6lo cuestiébn de genes, ni de sindromes, es cuestion
también del entorno, de la potencialidad y realidad de ese entorno para cubrir las
necesidades de apoyo que cada persona presente en cada momento de su vida.

Pero también de nosotros y de nuestras actitudes depende el avance. Es necesario
mantener actitudes que nos hagan ver a las personas con discapacidad intelectual como
personas por encima de todo, personas con capacidad de autodeterminacion,
replantedndonos y abandonando lenguajes tales como “nuestros chicos”, “mi nifio” y otras
expresiones por el estilo, empleadas por profesionales, por familiares, por directivos... Ellos
se hacen también hombres y mujeres. No son nuestros, son suyos con nosotros.

Deficiencia mental, disminucién psiquica, discapacidad intelectual... No nos quedemos
tampoco enganchados en los términos, caben también otros en otras culturas, siempre que
seamos conscientes que el fondo es lo importante. Trascendamos los sonidos de las
palabras. Acercandonos al concepto, al sentido de respeto y dignidad que representa,
llegaremos a tener actitudes fuertes de comprensiéon y solidaridad donde antes hubiera
talantes de desidia y de rechazo.

El reto esta lanzado para los proximos afios y requiere comportamientos sensatos y
arriesgados a la vez, aunque siempre absolutamente respetuosos con las personas. Las
personas con discapacidad intelectual son, al igual que el resto, potencialmente generadoras
de progreso y riqueza para el contexto en el que viven. La definicion que venimos analizando
lo plantea claramente: en toda persona deben evaluarse no sélo las limitaciones sino
también los puntos fuertes que presente en sus capacidades. Que esto sea una realidad
depende de todos.

Como se ha reiterado a lo largo de estas lineas, la discapacidad intelectual no la tiene la
persona, es la manifestacién de unas capacidades limitadas en interaccién con un entorno
del que todos formamos parte. Los apoyos que disefiemos para cada persona, los servicios
centrados en la persona, la intervencion en el medio natural son, entre otros, andamios
necesarios para el avance en la construccion de funcionamientos mejorados, para el avance
en la construccién de una calidad de vida por todos deseada.



