CAPITULO 1

DISCAPACIDAD Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
<DE QUE ESTAMOS HABLANDO?

1.1. Una necesaria delimitacién conceptual: discapacidad y discapacidad
intelectual

Alrededor de las personas con discapacidad, de la terminologia con la que
denominamos a estas personas, y de los principios filoséficos que han guiado la
actuacion sobre estos colectivos, se han ido produciendo una serie de cambios a
lo largo del tiempo y sobre los que presentamos algunas reflexiones.

Olvidando los atavismos del pasado, donde el proceso de discapacidad podia
ser visto como una “desgracia” asociada al “castigo divino” y en el que se oculta
a la persona afectada por este tipo de procesos, y se le ingresa en una institucion
o se le mantiene en casa alejada de la mirada del conjunto de la sociedad, inicia-
mos nuestro recorrido a finales de los afios 50 del pasado siglo, cuando N. Bank
Mikkelsen plantea un nuevo principio al que denomina normalizacion y que for-
mula como “la posibilidad de que los deficientes mentales lleven una existencia
tan proxima a lo normal como sea posible” (1975).

El principio de normalizaciéon comienza a tener una importante presencia en la
formulacion de politicas de intervencion sobre las personas con discapacidad, y
su principal consecuencia sera la presentacion en el Reino Unido en 1978 del
documento conocido como “Informe Warnock” (1978) en reconocimiento a Mary
Warnock que presidio el equipo de trabajo encargado de redactar dicho informe,
donde se plantea el principio de integracion en el ambito escolar. En este docu-
mento se manifiesta que “fodos los nifios tienen derechos a asistir a la escuela
ordinaria de su localidad, sin posible exclusion”. A partir de este momento, el
principio de integracion rebasa la funcidn escolar y se extiende a otras parcelas.
Asi, comienza a hablarse de “integracion social” o “integracion laboral”.

En nuestro pais, en 1978 se promulga la Constitucion Espafiola y a partir de ese
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momento se inicia un viaje hacia el enfoque de los derechos humanos en la aten-
cion de las necesidades del colectivo de personas con discapacidad. La
Constitucion Espaiola, en su Art. 9.2 reconoce a todos los espafioles la igualdad
ante la Ley: “Corresponde a los poderes publicos promover las condiciones para
que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se integra sean
reales y efectivas; remover los obstaculos que impidan o dificulten su plenitud y
facilitar la participacion de todos los ciudadanos en la vida politica, economica,
cultural y social”. En congruencia con estos preceptos, y referido al proceso de
integracion, nuestra Carta Magna, incide de nuevo en el tema, y en su Art. 49
expresa: “Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a
los que prestaran la atencion especializada que requieran y los ampararan espe-
cialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a los ciudada-
nos”.

Desde esta perspectiva comienza a perfilarse el principio de integracion como
la necesidad de adaptacion del entorno al sujeto (adaptaciones curriculares en la
escuela, accesibilidad al puesto de trabajo, etc.) desplazando del sujeto a su medio
el peso central para el proceso de incorporacion de las personas con discapacidad.
La publicacién de la Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI) en
1982, sienta definitivamente las bases de la integracion de las personas con dis-
capacidad en nuestro pais.

La LISMI entiende que para lograr la participacion e igualdad plenas de todos
los ciudadanos no bastan las medidas de rehabilitacion orientadas hacia las per-
sonas con discapacidad. La experiencia ha demostrado que es en gran parte el
medio el que determina, en efecto, una deficiencia o incapacidad sobre la vida dia-
ria de una persona. Desde este punto de vista, se entiende que son las discrimina-
ciones positivas y las medidas de equiparacion las que permiten garantizar los
derechos de las personas con discapacidad a través de apoyos complementarios,
ayudas técnicas y servicios especializados que les permitan vivir lo mas normal-
mente posible tanto en sus hogares como en la comunidad.

En fechas mas recientes, el Consejo de Ministros aprueba el II Plan de Accion
para las personas con discapacidad 2003-2007 (Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, 2004) en donde se establecen las directrices que deben guiar las inter-
venciones dirigidas a lograr un pleno proceso de integracion de las personas con
discapacidad. Finalmente, la “Ley de Promocion de la Autonomia Personal y de
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Atencion a las Personas en situacion de Dependencia y a sus Familias™ aprobada
en diciembre de 2006 por las Cortes, amplia y consolida los derechos ciudadanos
de las personas con discapacidad en nuestro pais.

1.1.1. Conceptualizacion y terminologia de la discapacidad

Como acertadamente sefialan M. Crespo, M. Campo y M. A. Verdugo (2003),
“una de las inquietudes de la mayoria de los organismos, asociaciones y profesio-
nales que trabajan en el &mbito de la discapacidad ha sido poder utilizar una ter-
minologia comun para designar tanto a las personas con discapacidad como los
diferentes tipos de discapacidades™ (pp. 20).

Precisamente, el caos conceptual y terminolégico existente dio lugar a que la
OMS se propusiera desarrollar una clasificacion que se convirtiera en un valioso
instrumento para todos los profesionales que desarrollan su actividad en el campo
de la discapacidad, y en el afio 1980 publico la Clasificacion Internacional de las
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias conocida como CIDDM (Ministerio
de Asuntos Sociales, 1997).

Esta clasificacion propone un modelo médico que se establece a través del
siguiente esquema:

Enfermedad (| Deficiencia > | Discapacidad > | Minusvalia

Este esquema tiene como objetivo principal clasificar las consecuencias de la
enfermedad y no tanto recopilar sus causas. Como observamos, la CIDDM plan-
tea tres niveles o consecuencias de la enfermedad:

Deficiencia: es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psico-
logica, fisioldgica o anatdmica.

Discapacidad: es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se consi-
dera normal para un ser humano.

Minusvalia: es una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el
desempeiio de un rol que es normal en su caso (en funcion de su edad, sexo o fac-

25



tores sociales y culturales).

Una de las pretensiones basicas en el campo de la terminologia aplicada a la
discapacidad de esta clasificacion, en la linea de neutralidad ideologica, fue la
intencion de evitar la supresion de un viejo habito segregador que consiste en sus-
tantivar situaciones adjetivas de la persona, lo que conduce al etiquetado y a la
consolidacién de la marginacion.

Se trataba de mostrar al individuo antes como persona que como sujeto de una
determinada situacion limitante. La manera de lograrlo era anteponer siempre el
“persona con......”" haciendo de esta manera mas relevante la integridad individual
que la situacion adjetiva (por descriptiva) de una circunstancia personal concreta
(Egea y Sarabia, 2004).

Pese a la indudable intencionalidad de la OMS de que los términos manejados
fueran positivos y de ofrecer una panoramica que permitiese aglutinar toda una
serie de conceptos en torno a la discapacidad, esta clasificacion ha recibido algu-
nas criticas (Crespo, Campo y Verdugo, 2003) como por ejemplo: no proporciona
una informacién adecuada sobre la relacion entre los conceptos de enfermedad,
deficiencia, discapacidad y minusvalia; establece un modelo causal entre las dis-
tintas dimensiones; no refleja el papel del entorno, tanto social como fisico; pare-
ce que clasifica lo negativo del funcionamiento de la persona; carece de utilidad
para la intervencion educativa y comunitaria.

Todo este conjunto de criticas que la CIDDM ha ido recibiendo a lo largo de
los afios desde su publicacién, provocd que el 22 de mayo de 2001, en la 54°
Asamblea de la OMS se aprobara una nueva version de esta clasificacion con el
nombre definitivo de “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud” mas conocida por las siglas CIF.

Ya en sus primeras lineas la CIF enuncia su objetivo principal: "brindar un len-
guaje unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la
salud y los estados relacionados con la salud”. De este modo, se abandona el
enfoque primitivo de “consecuencias de la enfermedad”, para enfocar el objetivo
hacia “la salud y los estados relacionados con la salud”.

En esta clasificacion el concepto de Funcionamiento es un término global que
hace referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacion; el
concepto de Discapacidad engloba las deficiencias, las limitaciones en la activi-
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dad, o las restricciones en la participacion. También enumera los Factores
Ambientales que describen el contexto en el que vive una persona y que interac-
tuan con todos esos constructos. En la Fig. 1.1, presentamos un esquema de fun-
cionamiento de la CIF.

Figura 1.1 Marco conceptual del término “discapacidad” (OMS, 2001)

DISCAPACIDAD

Es el término genérico que engloba todos los componentes: deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Expresa los
aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con problemas de
salud y su entorno fisico y social

Deficiencia

Son problemas en las funciones
fisiologicas o en las estructuras
corporales de wuna persona.
Pueden consistir en una pérdida,
defecto, anomalia o cualquier
otra desviacion significativa res-
pecto a la anomalia estadistica-
mente establecida.

Limitaciones en la actividad

Son las dificultades que un indi-
viduo puede tener para realizar
actividades. Estas dificultades
pueden aparecer como una altera-
cion cualitativa o cuantitativa en
la manera en que la persona
desempena la actividad en com-
paracion con otras que no tienen
un problema de salud similar.

Factores Contextuales

Constituyen el trasfondo, tanto
propio como externo, de la vida
de un individuo y de su estilo de
vida. Incluyen los factores per-
sonales y los factores ambienta-
les, que pueden tener una
influencia positiva o negativa en
la realizacion de actividades o
en el desempeno del individuo
como miembro de la sociedad.

Facilitadores

Son todos aquellos factores en el
entorno de una persona que,
cuando estan presentes o ausen-
tes, mejoran el funcionamiento y
reducen la discapacidad. Por
ejemplo, la disponibilidad de
tecnologia asistencial adecuada,
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Restricciones en la participa-
cion

Son problemas que una persona
puede experimentar al involu-
crarse en situaciones vitales,
tales como relaciones interperso-
nales, empleo, etc. En el contex-
to real en el que viven. La pre-
sencia de una restriccion en la
participacion viene determinada
por la comparacion de la partici-
pacion de la persona con disca-
pacidad con la participacion de
una persona sin discapacidad en
una situacion analoga o compa-
rable.

y también la existencia de servi-
cios de apoyo que intentan
aumentar la participacion de las
personas con discapacidad en
determinadas areas de la vida
(educacion, empleo,...). Los faci-
litadores pueden prevenir o evitar
que un déficit o limitacion en la
actividad se convierta en una res-
triccion en la participacion.

Barreras/obstaculos

Son todos aquellos factores en el
entorno de una persona que,
cuando estan presentes o ausen-
tes, limitan el funcionamiento y
generan discapacidad. Por ejem-
plo, un ambiente fisico inaccesi-
bles, un producto no utilizable
por todos o un servicio existente
que, sin embargo, no es valido
para las personas con discapaci-
dad.

Fuente: OMS (2001) “Clasificacion del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud”.

Aunque la CIF no establece un modelo para el proceso de funcionamiento y la
discapacidad, en fechas recientes, Egea y Sarabia (2004) proponen un esquema de
funcionamiento como sigue:
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Figural.2. Interacciones entre los componentes de la CIF

Condiciones de salud
(trastorno o enfermedad)

s
v

A 4 A 4
Funciones y Esitructuras PN Actividad < Participacion
Corporales
P 7y yy

?

Factores contextuales

A\ 4

Factores personales

Factores ambientales

Fuente: Egea,C.; Sarabia, A. (2004) “Vision y modelos conceptuales de la discapacidad”.

Presentamos finalmente, las conclusiones elaboradas por Crespo, Campo y
Verdugo (2003) en un interesante trabajo de revision sobre la historia de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (pp.
25):

Es indudable que el proceso que se ha seguido hasta llegar a la actual clasifi-
cacion, CIF, ha sido muy laborioso y se ha necesitado de un gran esfuerzo y
dedicacion personal por parte de muchas personas implicadas. Merece la pena
destacar que por primera vez se ha conseguido que el mundo de habla hispana
esté presente en el desarrollo de una clasificacion a nivel internacional y que
sus puntos de vista estén representados en un instrumento tan decisivo como
éste.

Las posibles ventajas que tiene este instrumento son:

- Puede ser un instrumento apto para ser aplicado en la practica clinica, para
la evaluacion, asi como con fines de investigacion siendo, por tanto, util en
muchas disciplinas y para muchos profesionales de diferentes &mbitos rela-
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cionados con la discapacidad.

- Tiene repercusiones importantes no sélo para la evaluacion, sino también
para el modo de entender la discapacidad.

Ademas de estas ventajas, también hay algunos inconvenientes:

- Esuna clasificacion que no puede ser manejada por cualquier persona, fun-
damentalmente porque todavia tiene demasiados términos médicos y psi-
coldgicos con los cuales no todo el mundo esta familiarizado.

- Es una clasificacion mas facil de utilizar cuando se trata de casos relativos
a discapacidades fisicas y sensoriales.

- Es una clasificacion demasiado larga, que necesita mucho tiempo para ser
aplicada, lo cual, en ocasiones, resulta poco practico y, seria recomendable
una version mas reducida para la labor asistencial diaria, lo cual, por otra
parte se esta elaborando.

1.1.2. El caso de la Discapacidad Intelectual

De forma paralela al concepto general de discapacidad, la hoy referida como
Discapacidad Intelectual, ha motivado igualmente la existencia de diferentes
enfoques y formas de intervencion desde diferentes paradigmas. Tradicionalmente
se ha hablado de Retraso Mental y no olvidemos que no ha sido hasta fechas
recientes cuando en nuestro pais se ha sustituido este término por el de
Discapacidad Intelectual.

La definicion del término retraso mental y su catalogacion han sido profusa-
mente abordadas a lo largo de los afios desde 1921 por la Asociacion Americana
de Retraso Mental (AAMR). Es en este afio, cuando la AAMR elabora la prime-
ra edicion de su “Manual sobre la definicion del Retraso Mental”. Como sefalan
Egea y Sarabia (2004) “podemos hablar de que cada década de nuestro siglo ha
contado con la influencia de uno de estos manuales clasificatorios y, con cada
nueva edicion de los mismos, la definicion iba puliéndose y enriqueciéndose en
matices”.

Atin a pesar de las numerosas aportaciones de los diferentes manuales elabora-
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dos por la AAMR a lo largo del pasado siglo, no ha sido hasta la ediciones de 1992
y 2002 (novena y décima edicion), a través de su publicacion en castellano
(Asociacion Americana de Retraso Mental 1997, 2004), cuando en nuestro pais se
ha generalizado la informacion procedente de los mismos.

Por cuanto se refiere a la edicion de 1992, Verdugo (1994) sefiala que:

“La concepcion del retraso mental adoptada por la AAMR supone una
modificacion tan sustancial respecto a las anteriores que se la puede califi-
car de cambio de paradigma. Muchas van a ser las razones para ello. Pero
indudablemente, destaca el énfasis dado al ambiente frente al individuo. El
retraso mental no se considera un rasgo absoluto del individuo, sino una
expresion de interaccion entre la persona con un funcionamiento intelectual
limitado y el entorno. La tarea esencial no va a ser diagnosticar y clasificar
a los individuos con retraso mental y con esa informacion determinar los
tratamientos y servicios que necesiten, sino evaluarlos multidimensional-
mente en base a su interaccion con los contextos en los que se desenvuelven
y basandose en esa evaluacion del individuo y el ambiente determinar los
tratamientos y servicios necesitados. Por ello, no se clasificard a los suje-
tos en virtud de su C.1. sino que se clasificara el tipo e intensidad de apo-
yos que necesitan. De esta manera, en lugar de establecer un sistema de cla-
sificacion basado en los niveles de inteligencia del sujeto (ligero, medio,
severo y profundo), se propone un sistema de clasificacion basado en la
intensidad de los apoyos que requieren las personas con retraso mental
(limitado, intermitente, extenso y generalizado”.

La edicion de 1992 del Manual de la AAMR recogia la siguiente definicion:
“El retraso mental hace referencia a limitaciones substanciales en el desenvolvi-
miento corriente. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativa-
mente inferior a la media, junto con limitaciones asociadas en dos o mas de las
siguientes areas de habilidades de adaptacion: comunicacion, cuidado personal,
vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autogobier-
no, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo. El
retraso mental se manifiesta antes de los 18 ainios”.

Siguiendo a Verdugo (1994), el enfoque multidimensional requiere describir a
la persona con retraso mental de un modo comprensivo y global, determinando y
analizando: 1) la existencia de retraso mental, frente a otras posibles condiciones
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de discapacidad; 2) las potencialidades y limitaciones existentes en aspectos psi-
cologicos, emocionales, fisicos y de salud; 3) las caracteristicas de los entornos
habituales del sujeto (vivienda, escuela/trabajo, y comunidad) que facilitan o
impiden el desarrollo del sujeto y su satisfaccion; y 4) las caracteristicas optimas
del entorno que permiten desarrollar los apoyos necesarios para facilitar la inde-
pendencia/interdependencia, productividad e integracion de esta persona en la
comunidad. Como podemos observar, se trata de un tipo de evaluacion basada en
un modelo ecolégico y dirigido al futuro desarrollo de programas de intervencion.

Teniendo presente estas cuatro dimensiones, el proceso de evaluacion se
estructura en una serie de pasos que comienza con el diagnéstico diferencial del
retraso mental, continda con la clasificacion y descripcion del sujeto en base a sus
potencialidades y limitaciones en las distintas dimensiones y en relacion al medio
en que se desenvuelve, y finaliza con la determinacion de los apoyos necesarios
en cada una de las dimensiones propuestas. Este proceso aparece reflejado en la
Figura 1.3.

Figura 1.3. Conceptos clave de la definicion de retraso mental (AAMR, 1992)

Capacidades Entornos
Inteligencia Hogar
Habilidades Trabajo/escuela
adaptativas Comunidad

Funcionamiento

r

Apoyos

Fuente: M.A. Verdugo (1994). Adaptado de Luckasson et al. (1992)

Una de las novedades de esta clasificacion, reside en la clasificacion de los
apoyos que puede recibir la persona con retraso mental y que queda como sigue:
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Tabla 1.1. Definicién e intensidad de los apoyos en la clasificaciéon de la
AAMR de 1992

Tipos de apoyo Definicion

Apoyo “cuando sea necesario”. Se caracteriza por
su naturaleza episodica. Asi la persona no siempre
necesita el(los) apoyo(s), o requiere apoyo de corta
duracion durante momentos de transicion en el
ciclo vital (ej. pérdida de trabajo o agudizacion de
una crisis médica). Los apoyos intermitentes pue-
den ser, cuando se proporcionen, de alta o de baja
intensidad.

Intermitente

Apoyos intensivos caracterizados por su consisten-
cia temporal, por tiempo limitado pero no intermi-
tente. Pueden requerir un menor niimero de profe-
Limitado sionales y menos costes que otros niveles de apoyo
mas intensivos (ej. entrenamiento laboral por tiem-
po limitado o apoyos transitorios durante el perio-
do de transicion de la escuela a la vida adulta).

Apoyos caracterizados por una implicacion regular
(ej. diaria) en, al menos, algunos entornos (tales

Exten . e
xtenso como el hogar o el trabajo) y sin limitacion tempo-
ral (ej. apoyo en el hogar a largo plazo).
Apoyos caracterizados por su constancia y elevada
intensidad, proporcionada en distintos entornos,
Generalizado con posibilidad de sustentar la vida. Estos apoyos

generalizados suelen requerir mas personas y
mayor intrusioén que los apoyos extensivos o los de
tiempo limitado.

Diez afios después de la novena edicion que como hemos visto supuso un cam-
bio de paradigma en la conceptualizacion del retraso mental, en el afio 2002 apa-
rece la décima edicion en la que se revisan las sugerencias anteriores pero que no
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suponen un nuevo cambio de paradigma y que intenta recoger las aportaciones de
estos ultimos afios.

La nueva definicion de la AAMR de 2002 dice asi:

El Retraso Mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones sig-
nificativas 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 arios (Luckasson y cols., 2002,

pp. 8).

Como apunta Verdugo (2003), la aplicacion de la definicion propuesta parte de

cinco premisas esenciales para su aplicacion (pp. 8):

1.

Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el con-
texto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

. Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingtiisti-

ca, asi como diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores
y comportamentales.

. En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

Un proposito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil de
los apoyos necesarios.

Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo pro-
longado el funcionamiento en la vida de las personas con retraso mental gene-
ralmente mejorara.

El enfoque de la definicion de discapacidad intelectual propuesto es un mode-

lo tedrico multidimensional tal como se muestra en la Figura 1.4.
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Figura 1. 4. Modelo teorico de retraso mental (Luckasson y cols., 2002)
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nmoMEC =
V’
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SALUD ]

V.
CONTEXTO

En la definicion de la novena edicion el nimero de dimensiones era de cuatro,
mientras que en esta edicion de 2002, se proponen cinco dimensiones (ver Tabla
1.2).

Las cinco dimensiones propuestas abarcan aspectos diferentes de la persona y
el ambiente con vistas a mejorar los apoyos que permiten a su vez un mejor fun-
cionamiento individual. Lo mas destacable es la introduccion de la dimension
“Participacion, Interacciones y Roles Sociales”. Por otra parte, se plantean dimen-
siones independientes de inteligencia: “Capacidades Intelectuales” y de
“Conducta adaptativa”. Ademas, se amplia la dimension de “Salud” para incluir
la salud mental, desapareciendo asi la dimension sobre consideraciones psicolo-
gicas y emocionales que se habia propuesto en 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.

En el manual de 2002, se propone un Modelo del Proceso de Planificacion y
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Evaluacion del apoyo en cuatro pasos:
1. Identificar areas relevantes de apoyo.
2. Identificar, para cada area, las actividades relevantes.
3. Evaluar el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo.

4. Redactar el Plan Individualizado de Apoyos.

Tabla 1.2. Dimensiones de los manuales de la AAMR

Sistema de 1992 Sistema de 2002
Dimension I: Dimension I:
Rendimiento intelectual y capacidad Aptitudes intelectuales

de adaptacion
Dimension II:

Dimension II: Nivel de adaptacion (conceptual,

Consideraciones psicologicas y practica, social)
emocionales
Dimension I1I:
Dimension I11: Participacion, interaccion y rol
Consideraciones fisicas y de salud social

Dimension 1V: Dimension IV:

Consideraciones ambientales Salud (salud fisica, salud mental,

etiologia)

Dimensién V:
Contexto social (ambiente, cultu-
ra, oportunidades)

Es preciso sefalar finalmente, que esta nueva definicion ha encontrado ya una
serie de reflexiones por parte de algunos autores (Egea y Sarabia, 2004) que refle-
jan algunas discrepancias con el modelo propuesto. En primer lugar destacar el
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tiempo invertido para llegar a la actual definicion, que la propia AAMR no da por
cerrada, sino que abre un periodo de transicién para una nueva definicion, que
ajuste mas los claroscuros de la actual.

En segundo lugar, la utilizacion de términos que no satisfacen plenamente. Asi,
se reconoce que el término “retraso mental” probablemente no es el mas satisfac-
torio y que habra que llegar a conseguir uno sin matiz estigmatizador. Cabe sefia-
lar en este sentido que en fechas recientes (2006), la propia AAMR ha modifica-
do su nombre para pasar a denominarse American Association on Intellectual and
Development Disabilities (Asociacion Americana sobre Discapacidad Intelectual
y del Desarrollo) conocida como AAIDD.

En tercer lugar, la propia longitud de la definicion, donde intervienen cada vez
mas matices, que hace dificil la comprension por parte de personas que no dis-
pongan de una formacion especifica.

En cuarto lugar la existencia de premisas especificas para la aplicacion de la
definicion, que crea claras diferencias en la concepcion que se aplica a dos perso-
nas, que en si mismas pueden tener capacidades iguales, pero que dependiendo de
factores externos, podran ser catalogadas de forma distinta.

1.2. Etapas de desarrollo en la atencion a las personas con discapacidad inte-
lectual

El proposito que guia el presente trabajo es plantear futuros modelos de inter-
vencion dirigidos a las personas con discapacidad intelectual (en adelante p.c.d.i.)
que pudieran iniciar un proceso de envejecimiento, a fin de generar nuevos
“recursos” que proporcionen una mejor calidad de vida a estas personas. Desde
esta perspectiva, parece de todo punto necesario un conocimiento de las distintas
alternativas que han ido sucediéndose a lo largo de los afios en la atencion a las
p-c.d.i. para situarnos finalmente en el momento actual con el paradigma de “vida
independiente” o “autonomia personal”.

Puig de la Bellacasa (1990) refiere que en la atencion a las personas con dis-
capacidad intelectual a lo largo de la historia prevalecen tres momentos o etapas:
el modelo tradicional, el paradigma de la rehabilitacion y finalmente, el paradig-
ma de la autonomia personal. Al hablar de la primera etapa (modelo tradicional)
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se refiere a la actitud mantenida de manera tradicional por el conjunto de la socie-
dad, que asigna un papel marginado de la persona con discapacidad a través de
una vision animista clasica con un denominador comun de dependencia y por
tanto de sometimiento al criterio de sus “cuidadores”.

El paradigma de la rehabilitacion centra el problema en el individuo, en sus
deficiencias y en sus dificultades para integrarse socialmente en igualdad con el
resto de los miembros de la sociedad. Debido a esta circunstancia, se intenta la
rehabilitacion de la persona con discapacidad (fisica, psiquica o sensorial), en
donde prevalece la intervencion de diferentes profesionales que mantienen el con-
trol del proceso de rehabilitacion del sujeto. Los resultados de este proceso de
rehabilitacion se evaluan por el grado de destrezas funcionales logradas por el
sujeto y por la obtencidén de un empleo remunerado.

Por tltimo, el paradigma de autonomia personal nace emparentado con la
defensa de los derechos civiles de colectivos sociales minoritarios o marginados
socialmente hasta ese momento. En nuestro pais, esta tercera etapa podriamos
decir que se inicia con la promulgacion de nuestra Constitucion y de las posterio-
res leyes que van posibilitando la integracion real de las personas con discapaci-
dad en la sociedad. Como se apunta en el epigrafe anterior, el énfasis fundamen-
tal de los movimientos por “una vida independiente” o de “autonomia personal”
consiste en la autodeterminacion de las personas para decidir su propio proceso de
rehabilitacion, y se persigue como meta prioritaria la supresion de las barreras
fisicas y sociales y del entorno que les rodea.

De cualquier manera, y como acertadamente apunta Puig de la Bellacasa
(1990, pp. 83), todavia podemos encontrar situaciones que responden al modelo
tradicional, pero la tonica general son los servicios desarrollados desde perspecti-
vas rehabilitadoras. La rehabilitacion supone la superacion del modelo tradicio-
nal, pero sigue arrojando algunos problemas relativos al peso omnipotente que
tiene el profesional, quien controla el proceso de rehabilitacion y relega a la per-
sona con discapacidad a un rol de cliente o paciente. Desde esta perspectiva el
nucleo del problema ya no reside en el individuo sino en el entorno, “no es la defi-
ciencia y la falta de destreza (la discapacidad del sujeto) el ntcleo del problema,
ni el objetivo final que hay que atacar, sino la situacion de dependencia ante los
demas”.

Traemos aqui, unas palabras de Rosa Pérez Gil (2002, pp. 12) en el Prologo de
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un libro publicado por FEAPS con el sugerente titulo de “Hacia una calida vejez”
que corrobora de algin modo lo expresado por Puig de la Bellacasa en 1990.

La situacion actual de las personas mayores con retraso mental pone en evi-
dencia los “fallos” del pasado. Individuos erroneamente considerados
“eternos ninios” llegan ahora a envejecer sin haber disfrutado y experi-
mentado la condicion de adultos. La sobreproteccion y el paternalismo
pasan factura, y tienen como consecuencia negativa una generalizada falta
de autonomia y un funcionamiento social pobre en las personas con disca-
pacidad, unidos a limitadas expectativas del entorno provocadas precisa-
mente por no tener la consideracion de adultos. Los profesionales, las fami-
lias...., recogemos lo que sembramos, si bien es cierto que en muchos anos
no pudimos o no supimos sembrar otra cosa, y hasta hace unos afos el
terreno no era desde luego un semillero ideal. Vivir y madurar supone tener
experiencias diversas y correr riesgos, y hasta ahora a las personas con dis-
capacidad no les hemos dado apenas oportunidades de que las tuvieran,
bueno, algunas si, las que controlabamos, las que no nos iban a suponer
mads esfilerzos o preocupaciones.

En lo que respecta a los objetivos de nuestro trabajo, queremos sefialar que
coincidimos plenamente con estos autores y que, aunque el planteamiento actual
de la atencion a las p.c.d.i. se centra en el paradigma de la autodeterminacion, lo
cierto es que nos encontramos todavia con un modelo a medio camino entre la
etapa de rehabilitacion y una integracion real de la persona con discapacidad en
un contexto social que posibilite este proceso de integracion real.

Un reconocido profesional del campo de la discapacidad como Demetrio
Casado (1991) habla de cuatro etapas o modelos diferentes en la atencion a las
personas con discapacidad:

1. La integracion utilitaria. Se refiere a que tradicionalmente se aceptaba a las
personas con discapacidad con menoscabo y con una resignacion provi-
dencialista o fatalista. Se situaba a estas personas en el hogar, o se intenta-
ba que colaboraran en alguna empresa de tipo familiar, surgiendo en algu-
nos casos verdaderas situaciones de explotacion.

2. La exclusion aniquiladora. Se encierra al sujeto en el domicilio o en un lugar
oculto a las demas personas. Resulta curioso que cuando en los grupos de
discusion con profesionales que atienden a p.c.d.i. se ha preguntado por qué
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es mucho mas representativo el nimero de hombres respecto al de mujeres
en los diferentes recursos que atienden a estas personas, la respuesta en bas-
tantes ocasiones ha sido: “porque las mujeres aun con una discapacidad
intelectual pueden seguir siendo de utilidad en las tareas del hogar”. A
nuestro entender, esta situacion se encontraria a medio camino de las eta-
pas referidas por D. Casado.

3. La atencion especializada y tecnificada. Se trata de una etapa en la que
dominan los servicios y los agentes especializados sobre los usuarios.

4. La accesibilidad. Esta tltima etapa, que recoge los movimientos actuales e
inmediatos referidos a la integracion de las personas en un ambiente comu-
nitario a fin de desarrollar sus capacidades de forma auténoma, tiene sus
inicios en el proceso de “normalizacion” en el que se postula que las per-
sonas con discapacidad tienen derecho a una vida tan normal como los
demas.

En la actualidad, y como sefiala Verdugo (1996), “el problema no se sittia tanto
en el individuo como en las dificultades o barreras para su integracion existentes
en el ambiente. Las actuaciones profesionales, por tanto, no se pueden restringir
a la mejora de destrezas de la persona, sino que deben desarrollarse programas y
actividades centradas en la supresion de las barreras o limitaciones ambientales.
Esas barreras no s6lo son de orden fisico, sino también social (para el empleo,
para el ocio, para el desarrollo de la vida afectiva y sexual, para la participacion
comunitaria....). Y esto implica que el ambito profesional no debe estar restringi-
do al centro o institucion, sino desarrollarse en diferentes ambitos de la comuni-
dad” (pp. 1.318). Mucho nos tememos que aun a pesar de los afios transcurridos
desde que M.A. Verdugo planteaba esta reflexion, la mayoria de las actividades
de atencion a las p.c.d.i. se siguen llevando a cabo dentro del &mbito institucional.

En un reciente trabajo sobre la calidad de las actividades llevadas a cabo en
personas con discapacidad, Tamarit (2006) presenta una serie de etapas, en la evo-
lucién de los servicios que han atendido a estas personas desde distintos modelos
de atencion (ver tabla 1.3).
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Tabla 1.3. Fases en el desarrollo de los servicios dirigidos a personas con
discapacidad intelectual

; EN LA
INSTITUCIONAL | DE INTEGRACI
NSTITUCION NTEGRACION COMUNIDAD
+Quién lo recibe? Paciente Cliente Ciudadano
2 Qué se planifica? Los cuidados Las habilidades El futuro
LQuléfl.tOma las El especialista El equipo L?. persona con su
decisiones? circulo de apoyos
& Qué principios Limpieza, salud y Habilidades y Autodeterminacion,
guian? sepuridad socializacion relaciones e inclusion
.Qué determina la - L.a practica La realizacidén de La calidad de vida del
) profesional y el nivel o e
calidad? de cuidados programas ¥y objetivos individuo

Fuente: Tamarit, J. (2006) “Calidad FEAPS: Un modelo para la calidad de vida desde la
ética y la calidad del servicio”. En: Verdugo, M.A. y Jordan F.B. (Cords.) Rompiendo iner-
cias. Claves para avanzar. Salamanca. Amari Ediciones pp. 163-195. Fuente original:
Bradley, V.J. (1994). “Evolution on a New Service Paradigm”, in Bradley, V.J. and Blaney,
B. (Eds.), Creating Individual Supports for People with Developmental Disabilities.
Baltimore, MD: Paul H. Brookes Pub.

El autor, a partir de las referencias de un estudio anterior (V. Bradley, 1994),
seflala que “la vision que en cada momento la sociedad tenga de la discapacidad
ha originado unos modelos de servicios diferentes, acordes con la cultura impe-
rante” (pp. 165). En una primera fase (Institucional), los servicios se orientan a
la custodia de la persona discapacitada y requieren de instituciones, generalmen-
te en manos de profesionales del ambito sanitario, que atienden a estas personas.
La familia es una mera espectadora, no se la considera, no tiene informacion ni
ayuda para si, no tiene en suma ningln poder y, para colmo, en muchas ocasiones
es vista como culpable de la situacion de su familiar con discapacidad.

En una segunda fase que denomina “de integracion”, los servicios se desarro-
llan como servicios basados en la comunidad, es decir, servicios como los que se
dan en el resto de la comunidad, pero adaptados a las personas con alguna disca-
pacidad. Se trata de una fase en la que los servicios se orientan a proporcionar
habilidades a los usuarios, y su planificacion y desarrollo estan en manos de un
equipo interdisciplinar, que toma decisiones por consenso, pero con una escasa
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participacion de las personas discapacitadas y de sus familias.

Por ultimo, sefiala una tercera fase (“en la comunidad”) que se alcanza cuan-
do los servicios son inclusivos y los ciudadanos con discapacidad que los utilizan
tienen control en su planificacion y en las decisiones que les afectan; en esta fase,
y como apunta J. Tamarit, el modelo orientador de la practica es el de calidad de
vida, con especial énfasis en la autodeterminacion individual y en la inclusion, y
el paradigma es el de los apoyos.

Queremos sefialar por nuestra parte que, si bien a nivel de discurso coincidi-
mos plenamente con el citado autor en el sentido de que “las politicas sociales y
sanitarias, las practicas profesionales y las actitudes y valores culturales, han de
ser orientados hacia la consideracion, plenamente valorada, de la persona con dis-
capacidad y su familia como ciudadanos con derechos, con poder de participacion
y cambio social, y con percepcion real de pertenencia al grupo social y cultural en
el que viven” (pg. 166), lo cierto es que, en cuanto a praxis se refiere -en el caso
de las p.c.d.i.- , nos encontramos actualmente con un modelo de transicion entre
las dos ultimas fases. Por una parte, las politicas sociales se encuentran todavia
bastante alejadas de una necesaria coordinacion socio-sanitaria que posibilite y
permita fomentar un modelo de autodeterminacion en personas con discapacidad.
Las “buenas intenciones” de las diferentes administraciones (central y autonémi-
cas) se mueven en un discurso ideologico tendente a la realizacion de actividades
que posibiliten una mejor calidad de vida de las personas con discapacidad, pero
que finalmente, no se plasman en la realidad.

En segundo lugar, las practicas profesionales se encuentran todavia iniciando
un incipiente desarrollo hacia las actividades de tipo comunitario, pero con una
elevada potencialidad de desarrollo de las mismas dentro del tradicional contexto
institucional. Como veremos en el Capitulo 2, el porcentaje de p.c.d.i. que se
encuentran actualmente residiendo en pisos tutelados resulta simbolico.

Finalmente, las actitudes y valores del conjunto de la sociedad hacia las perso-
nas con alguna discapacidad han ido modificandose en el sentido de una mejor
aceptacion hacia la integracion y normalizacion de estas personas, si bien el hecho
de tener que convivir en una finca urbana con un grupo de personas con discapa-
cidades intelectuales o de tipo mental sigue generando demasiadas contradiccio-
nes por no denominarlas de otro modo.

De cualquier manera, entendemos de todo punto necesario ir resolviendo estas
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contradicciones a fin de posibilitar una mejor calidad de vida a las personas con
discapacidad a través de modelos de procesos de autodeterminacion o autonomia
personal. Es el punto que analizamos a continuacion.

1.3. La Calidad de Vida de las personas con discapacidad intelectual.
Situacién actual y escenarios de futuro

Directamente relacionado con la atencion a las p.c.d.i. se encuentra el concep-
to de Calidad de Vida (en adelante CV). Como sefiala Tamarit (2006), la calidad
de vida es un concepto clave que se configura dia a dia en los servicios sociales
de todo el mundo desarrollado como un elemento esencial para la concepcion de
modelos teoricos, la investigacion, la generacion de recursos de apoyo y el desa-
rrollo de politicas sociales (pp.161).

1.3.1. Concepto de Calidad de Vida

La definicion y concepcion de la calidad de vida ha sido y continta siendo un
proceso complejo que presenta numerosos problemas técnicos a la hora de deli-
mitar el concepto. Esta circunstancia ha sido el motivo principal por el que
Schalock y Verdugo (2003) han considerado preferible no definir el término, sino
mas bien acordar las dimensiones e indicadores centrales de una vida de calidad,
asi como varios principios que establecen como entender la calidad de vida.

Las dimensiones basicas de CV se definen como “un conjunto de factores que
componen el bienestar personal” (pp. 34). Las dimensiones centrales de la CV son
las siguientes: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar mate-
rial, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y
derechos.

En cuanto se refiere a los indicadores centrales de la CV son los siguientes:
percepciones, comportamientos o condiciones especificas de una dimension de la
CV que reflejan la percepcion de una persona o la verdadera calidad de vida.

Por otra parte, las personas viven en varios sistemas que influencian el desa-
rrollo de sus valores, creencias, comportamientos y actitudes. Se consideran tres
niveles del sistema social que afectan a la calidad de vida de la persona:

- El microsistema, o contextos sociales inmediatos, como la familia, el hogar, el
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grupo de iguales y el lugar de trabajo, que afectan directamente a la vida de la
persona.

El mesosistema, o el vecindario, comunidad, agencia de servicios y organiza-
ciones, que afectan directamente al funcionamiento del microsistema.

El macrosistema, o patrones mas amplios de cultura, tendencias sociopoliticas,
sistemas econdmicos y factores relacionados con la sociedad que afectan
directamente a los valores y creencias propias, asi como el significado de pala-
bras y conceptos.

Desde estos conceptos, el modelo heuristico como lo denominan los autores,

posibilita un pluralismo metodologico que se basa en cuatro premisas:

1.

La calidad de vida es un constructo multidimensional en el que se reflejan
valores consensuados culturalmente y atributos compartidos.

La calidad de vida personal tiene componentes tanto objetivos como subjeti-
VOs.

. Las personas emplean los datos de la CV con diferentes propositos, entre los

que se incluyen el autoinforme, la descripcion, la evidencia, la valoracion y la
comparacion.

. El empleo de datos de la CV se puede centrar y aplicar en el micro, meso y/o

macrosistema.

Siguiendo el modelo de Maslow, en fechas recientes, Schalock y Verdugo

(2003) han configurado una jerarquia de calidad de vida en funcion de los proce-
sos de autodeterminacion de las personas con necesidades de apoyo importantes
(ver figura 1.5).
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Figura 1.5 Jerarquia de calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual

Tener nuestros
propios suefios y planes
(Bienestar emocional)

Tener oportunidades de
conocer a otras personas; cambiar
con quién y donde vivimos (Inclusién
social y Relaciones interpersonales)

Tener lo que/a quien es importante para nosotros
en la vida diaria; personas con las que estar;
cosas que hacer; lugares a donde ir
(Desarrollo personal y autodeterminacién)

Estar sanos y seguros conforme a nuestros criterios
(Bienestar fisico, bienestar material y derechos)

1.3.2. Calidad de vida en personas con discapacidad intelectual en proceso
de envejecimiento

Las p.c.d.i. que envejecen hoy se encuentran dentro de un sistema familiar y
social de cuidados que previamente no se ha adaptado a ellas, y deben afrontar los
retos de la jubilacion y el envejecimiento sobre todo en el medio familiar y con
una significativa carencia de apoyos. Sin embargo, los adultos con discapacidad
intelectual de hoy viviran en el futuro mas que hace unos afos, disfrutaran de
mejor salud, tendran muchas mas experiencias y envejeceran con mayor dignidad
que las generaciones anteriores (Janicki, 1997).

Como apunta Verdugo (2002), “El concepto de calidad de vida es un instru-
mento de gran utilidad para la planificacion y evaluacion de los servicios desde
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perspectivas centradas en la persona y, a la vez, sirve como principio orientador
de los cambios que se deben acometer. Su uso hoy en el ambito de la discapaci-
dad intelectual puede ser de gran ayuda para unificar los esfuerzos que hacen las
personas con discapacidad intelectual y sus familiares, los profesionales e inves-
tigadores, y los politicos y gestores” (pp. 91). “El analisis sobre si la calidad de
vida en la vejez esta en dependencia del contexto o de ciertas circunstancias del
individuo, la calidad de vida se examina a través de multiples indicadores tales
como: la salud (tener una buena salud), las habilidades funcionales (valerse por si
mismo), las condiciones econdémicas (tener una buena pension y/o renta), las rela-
ciones sociales (mantener relaciones con la familia y los amigos), la actividad (man-
tenerse activo), los servicios sociales y sanitarios (tener buenos servicios sociales y
sanitarios), la calidad en el propio domicilio (y del contexto inmediato), la satisfac-
cion con la vida y las oportunidades culturales y de aprendizaje” ( pp. 81).

Schalock y Verdugo (2003), siguiendo el modelo multidimensional presentado
en el punto anterior y tras una exhaustiva revision sobre el tema, proponen las
siguientes dimensiones e indicadores de Calidad de Vida en el envejecimiento de
las p.c.d.i.

Tabla 1.4. Dimensiones e indicadores de calidad de vida en el
envejecimiento (Shalock y Verdugo, 2003)

Dimensiones Indicadores

1. BIENESTAR Fisico | SALUD o _
Salud fisica (enfermedad, estado fisico, nivel de funcio-

namiento fisico, dolor, morbilidad, medicacion, activi-
dad e independencia fisica

Habilidad sensorial (visual, auditiva)

BIENESTAR FiSICO (GLOBAL)

ATENCION MEDICA

Asistencia médica, cuidado institucional, servicios de
cuidado

ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

Autocuidado, actividades recreativas

OCIO

NUTRICION

MOVILIDAD
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2.INCLUSION SOCIAL

AMBIENTE RESIDENCIAL

Ambiente de vida, provision de servicios, calidad de ser-
vicios

APOYOS

INCLUSION SOCIAL

Presencia comunitaria

ACTIVIDADES DE VOLUNTARIADO
Participacion, actividad

ROLES
3. BIENESTAR BIENESTAR PSICOLOGICO
EMOCIONAL SATISFACCION

Satisfaccion, felicidad, satisfaccion con la vida
SALUD MENTAL

AUTOCONCEPTO

Autoestima

4. DESARROLLO
PERSONAL

COMPETENCIA PERSONAL
Capacidad funcional, déficit
EDUCACION
HABILIDADES

5. RELACIONES
INTERPERSONALES

APOYOS

INTERACCIONES

Vida social, relaciones sociales, actividad significativa,
participacion, relacion con los médicos

AMISTADES

Relaciones amistosas, soledad

6. DERECHOS

DERECHOS

7. BIENESTAR
MATERIAL

EMPLEO

Trabajos, incentivos, retiro
NIVEL SOCIOECONOMICO
VIVIENDA

FINANZAS

8. AUTODETERMINACION

AUTONOMIA

Independencia

ELECCIONES

METAS/VALORES PERSONALES
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Pero como sefiala Verdugo (2002), a pesar del desarrollo de programas centra-
dos en el individuo y en su ambiente natural, el nimero de personas mayores en
residencias contintia aumentando a gran velocidad. Todavia queda un gran cami-
no por recorrer para transformar los modelos de atencion predominantes hacia un
enfoque mas humano.

A su vez, la propia institucion frecuentemente presenta caracteristicas
estructurales y organizativas (escasa relacion con el exterior, realizacion de
todas las actividades de la vida diaria en el mismo lugar, ausencia de toma
de decisiones por parte de los residentes) muy negativas para la calidad de
vida de los propios usuarios (pp. 94).

Quisiéramos afiadir que lo que en realidad aumenta a gran velocidad es el
numero de residencias nuevas en manos de la iniciativa privada que se estructu-
ran como un negocio, y que entienden que es la mejor manera de ofrecer una cali-
dad de vida adecuada a las personas que envejecen.

1.3.3. Calidad de vida y autodeterminacion

Como se observa en la Figura 1.5. del apartado anterior, la calidad de vida de
las p.c.d.i. se encuentra directamente relacionada con las posibilidades de desa-
rrollo personal y autodeterminacion, es decir, tener las cosas importantes para
nosotros, estar con quien queremos estar, hacer las cosas que deseamos hacer y
elegir los lugares a donde queremos ir. Y ademas, estas dimensiones se encuen-
tran inmediatamente a continuacion del bienestar fisico y los derechos de la per-
sona en cuanto a prioridad se refiere.

Desde esta perspectiva, la calidad de vida de las p.c.d.i. se configura a través
de lo que ha venido en denominarse “vida independiente”. Como sefiala Elorriaga
(1996), existen dos cuestiones clave para la vida independiente: autodetermina-
cién y autogobierno. “Se trata de dos conceptos diferentes, pero complementarios
e indisolublemente unidos. No se podra hablar con propiedad de vida indepen-
diente si las personas con discapacidad no cuentan con la posibilidad de tomar
decisiones y no tienen libertad para elegir, es decir, si no se respeta y promocio-
na su derecho a la autodeterminacion” (pp. 1351).

Por un lado, la autodeterminacion es el principio por el cual, cuando las deci-
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siones afectan a la vida de las personas con discapacidad, la autoridad para la
toma de decisiones reside en el propio individuo. Por otro lado, para garantizar
que las decisiones que toma la persona son relevantes y factibles, es decir, para un
adecuado ejercicio del derecho de autodeterminacion, se deben proporcionar a las
personas con discapacidad oportunidades para adquirir habilidades y ademas
posibilidades reales de utilizar esas habilidades en todos los aspectos de la vida
ciudadana. Asi pues, el principio de autodeterminacion se puede expresar a través
de estas dos asunciones:

- Las personas con discapacidades del desarrollo tienen posibilidades de auto-
gobierno y deben ser apoyadas al maximo en todos y cada uno de sus esfuer-
zos para llegar a ser ciudadanos independientes, productivos e integrados en
los diversos aspectos de la vida en la comunidad.

- Con los apoyos apropiados, durante un periodo sostenido de tiempo, el fun-
cionamiento vital de la persona con retraso mental generalmente mejora.

Siguiendo a Elorriaga (1996), a fin de posibilitar una vida independiente en
p.c.d.i. se debe adoptar una perspectiva ecolégica que consiste en:

- Intervenir con el individuo para dotarle de mas habilidades.

- Intervenir sobre el entorno para eliminar las barreras que dificultan la inde-
pendencia y la integracién social.

Como senala Wehmeyer (2001), fomentar y mejorar la autodeterminacion se ha
convertido en una pauta a seguir en los sistemas educativos y de servicios que
apoyan a las personas con discapacidad, especialmente las personas con discapa-
cidades intelectuales y del desarrollo. Ahora bien, ;qué se entiende por autodeter-
minacion en p.c.d.i.? Este mismo autor ha sugerido recientemente que: “/a con-
ducta autodeterminada se refiere a acciones volitivas que capacitan al individuo
para actuar como agente causal primario de su propia vida y para mantener o
mejorar su calidad de vida” (Wehmeyer, 2006. pp. 93).

En cuanto a las posibilidades de fomentar la autodeterminacion a fin de mejo-
rar la calidad de vida de las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento, Edgerton
(1996) apunta que los adultos con discapacidad intelectual desempefian un rol
activo en sus comunidades y se sienten mas satisfechos consigo mismos y con sus
vidas cuando éstas se dirigen a una vida independiente.
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Para finalizar el presente capitulo, presentamos una cita que presagia el futuro

de la intervencion en p.c.d.i. a fin de lograr un envejecimiento con €xito entre esta
poblacién y que coinciden plenamente con nuestras expectativas:

50

“Los principios de actuacion para lograr un envejecimiento de calidad en esta
poblacion se deben centrar en potenciar su inclusion en la comunidad, su auto-
determinacion y en que reciban el mdximo apoyo familiar. Y estos principios
deben ser aplicados desde la juventud para que las personas puedan llegar a

un envejecimiento pleno con todo su potencial desarrollado.” (Schalock y
Verdugo, 2003. pp. 170).
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