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Prologo

esde su fundacion en 1876, la Asociacion Americana de

Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD)

ha liderado la comprension, definicion y clasificacion del

constructo que actualmente se conoce como Discapacidad
Intelectual (DI). Por medio de los manuales de terminologia y clasifica-
cion, la AAIDD ha cumplido con la mision de elaborar informacion sobre
la comprension actual del concepto de DIy difundir directrices practi-
cas para su definicion, diagnostico y clasificacion. En consonancia con
esta responsabilidad, los objetivos de la 12.2 edicion del manual de la
AAIDD son:

Integrar el material de la 11.2 edicion con los avances posteriores a
2010y los hitos historicos;

desarrollar un manual sencillo que combine el rigor tedrico y concep-
tual de un manual con las caracteristicas de una guia de uso practico;
describir un enfoque sistematico para el diagnostico, la posible clasi-
ficacion en subgrupos y la planificacion de apoyos para personas con
DI, basado en modelos conceptuales relevantes, en una justificacion
y propdsito claros y en practicas basadas en la evidencia;

combinar los conocimientos empiricos actuales y las buenas practi-
cas en un enfoque integrador de la DI; y

proporcionar directrices que enmarquen las buenas practicas, aumen-
tenla comprensiony faciliten la toma de decisiones precisas, validas y
eficaces, asi como el desarrollo de recomendaciones y acciones.
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El material presentado en esta 12.2 edicion del manual de la AAIDD se
basa en el trabajo realizado en las tres ediciones anteriores. El conte-
nido de la 9.2 (Luckasson, Coulter et al., 1992), la 10.2 (Luckasson,
Borthwick-Duffy et al., 2002), y la 11.2 (Schalock, Borthwick-Duffy et
al., 2010) ediciones se centro en el desarrollo de un enfoque sistemati-
co para nombrar y definir, diagnosticar, clasificar y planificar apoyos para
personas con DI. En este prologo se resumen los detalles mas importan-
tes de la evolucion que ha experimentado este enfoque sistematico.

Nombrar y definir

El término «Discapacidad Intelectual» aparecio por primera vez en la
11.2 edicion del manual de la AAIDD. El término se cambid de «retraso
mental» a Discapacidad Intelectual tras un extenso estudio por parte de la
AAIDDy The Arc (una de las principales organizaciones de defensa de los
derechos y la inclusion de las personas con DI en EE. UU.), asi como por
las aportaciones de multiples colectivos. La justificacion de este cambio
y sus implicaciones se describen en Schalock et al. (2007) y Wehmeyer et
al. (2008). Aunque el término ha cambiado con el tiempo de «deficiencia
mental» a «retraso mental» (RM) y posteriormente a DI, los tres elemen-
tos esenciales de la DI —limitaciones en el funcionamiento intelectual y
la conducta adaptativa, y una edad temprana de inicio—, no han cambia-
do significativamente en los ultimos 60 afios. La definicion tampoco ha
cambiado significativamente en las ediciones 9.2-11.2 del manual de la
AAIDD. La definicion de DI utilizada en esta 12.2 edicion del manual de
la AAIDD esla misma que la de la 11.2 edicidn, con excepcion del criterio
referido a la edad de inicio. El lector interesado puede encontrar un resu-
men de las definiciones de DI desde 1959 en adelante en la Tabla 2.1 de
este manual, asi como en Schalock, Borthwick-Dufty et al. (2010) y Tassé
y colaboradores (2016). La justificacion del cambio realizado en el crite-
rio referido a la edad de inicio se presenta en el capitulo 3.

14



Prélogo

Diagnosticar

Aunque los tres criterios para el diagndstico de DI (limitaciones significa-
tivas en el funcionamiento intelectual y conducta adaptativa, y edad de
inicio) han permanecido constantes a lo largo del tiempo, las ediciones
9.a-11.a introdujeron una mayor precision en el proceso de diagnosti-
co. Esta mayor precision introdujo el uso de instrumentos de evaluacion
estandarizados y aplicados individualmente (aspecto sefialado por
primera vez en la 9.2 edicion), la definicion operativa de limitaciones
significativas, entendidas como una puntuacion de cociente intelectual
(CI) o una puntuacion de conducta adaptativa que se encuentra apro-
ximadamente dos desviaciones tipicas por debajo de la media de la
poblacion (introducido en la 10.2 edicidn), y el uso del error tipico de
medida para establecer un intervalo de confianza estadistico dentro del
cual se encuentra la puntuacion real de una persona (aspecto introdu-
cido en las 9.2y 10.2 ediciones para el funcionamiento intelectual y en
la 11.2 edicion para el funcionamiento intelectual y la conducta adap-
tativa). Esta mayor precision se baso en los estandares de evaluacion
educativa y psicologica (Tassé et al., 2012).

Clasificar

En la 92 edicion del manual de la AAIDD se introdujo por primera vez
un enfoque multidimensional para la clasificacion en subgrupos. Debi-
do al cambio experimentado en el ambito de la DI hacia un modelo
socioecoldgico de la discapacidad, y a la introduccion del paradigma de
apoyos, también se incluy6 en el manual de la AAIDD la clasificacion
basada en la intensidad de los apoyos necesarios. Tal y como se describe
enla 92 edicion, se establecieron cuatro niveles de necesidades de apoyo
(intermitente, limitado, extenso y generalizado) para describir la inten-
sidad de los apoyos necesarios en las dimensiones de funcionamiento

15
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intelectual y habilidades adaptativas del modelo del funcionamiento
humano, asi como en las dimensiones referidas a otras consideraciones
psicologico/emocionales, fisicas/de salud/etiologicas y ambientales.
Estos niveles no se incluyeron en las ediciones posteriores del manual
(aunque se introdujo un analisis sobre la «clasificacion por niveles de
apoyos necesarios») debido a la falta de datos estandarizados que permi-
tieran establecer rangos de clasificacion psicométricamente solidos. Tal
y como se describe en el capitulo 4 de este manual, el hecho de dispo-
ner actualmente de puntuaciones estandarizadas de la intensidad de las
necesidades de apoyo permite contar con un enfoque basado en datos
para clasificar los niveles de intensidad de apoyo, tal como se propuso
inicialmente en la 9.2 edicion.

Planificar apoyos

La 9.2 edicion del manual de la AAIDD introdujo el paradigma de apoyos
en el ambito de la discapacidad. El manual de la AAIDD, y el cuaderno de
trabajo que lo acompaifid, proporcionaron un marco y una metodologia
para integrar la evaluacion de las necesidades de apoyo con la provision
de estrategias especificas de apoyo. Estos dos documentos de consulta
sensibilizaron también a los profesionales y a las organizaciones sobre
la importancia de describir los puntos fuertes y las limitaciones de una
persona en las areas de habilidades adaptativas, desarrollar un perfil de
los apoyos necesarios y analizar qué entorno seria Optimo para facilitar
la independencia, la productividad y la integracion en la comunidad de
la persona.

Las ediciones posteriores del manual de la AAIDD introdujeron un
modelo de prestacion de apoyos y un modelo de evaluacion de apoyos
(10.2 edicidn), asi como un proceso para su planificacion, seguimiento
y valoracion individual; un modelo comunitario de apoyos relacionados
con la salud; y una lista de las necesidades de apoyo de las personas con

16
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DI que tienen un CI mas alto (11.2 edicion). La 12.2 edicion del manual
actualiza estas areas y las relaciona con la evaluacion estandarizada de
las necesidades de apoyo, los usos multiples de la informacion sobre
necesidades de apoyo, los sistemas de apoyos y los parametros de evalua-
cion de los apoyos.

Dado que el enfoque sistematico presentado en la 11.? edicion sigue en
vigor y ha sido citado repetidamente en la literatura profesional y utili-
zado en decisiones legales, el objetivo de esta 12.? edicion es sintetizar
la 11.2 edicion incluyendo los avances que han tenido lugar en el ambi-
to después de 2010, asi como presentar un enfoque integrador de la DI.
Este enfoque integrador tiene su origen en dos aspectos fundamenta-
les introducidos por primera vez en la 9.2 edicion. El primer aspecto es
que la DI es un estado de funcionamiento caracterizado por limitaciones
significativas en el funcionamiento humano e influenciado por factores
contextuales. El segundo aspecto es que, con apoyos personalizados
durante un periodo prolongado, el funcionamiento vital de la perso-
na con DI generalmente mejorara. Basandose en estos dos aspectos, la
12.2 edicion del manual de la AAIDD incorpora, ademas, el cambio de
paradigma hacia las personas con DI que esta teniendo lugar actualmen-
te, el cual contempla:

una perspectiva de capacidades y derechos humanos y legales;

la naturaleza multidimensional y socioecoldgica de la DI;

un enfoque holistico de las limitaciones en el funcionamiento
humano;

el papel esencial que desempefan los apoyos individualizados para
mejorar el funcionamiento humano y los resultados personales;

el papel clave que desempenan la responsabilidad profesional y el
juicio clinico en el diagndstico, clasificacion y planificacion de los
apoyos; y

la importancia de las politicas y practicas en discapacidad orienta-
das a resultados.

17
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Para maximizar el impacto del manual, hemos empleado un formato
sencillo que incorpora los conceptos y procedimientos mas relevantes
en relacion con el contenido de cada capitulo. En este sentido, hemos
combinado un manual con una guia practica. Por ejemplo, los lectores
encontraran toda la informacion relacionada con la definiciéon de DIy
las premisas para su aplicacion en el capitulo 2; el capitulo 3 contiene
toda la informacion relevante sobre el diagnostico de DI; el capitulo 4
incluye la justificacion y los pasos de un enfoque sistematico para la clasi-
ficacion opcional en subgrupos tras el diagnostico; el capitulo 5 describe
los elementos de los sistemas de apoyos y los estandares —o criterios—
para su provision; y el capitulo 6 detalla los componentes de un enfoque
integrador de la DI. En la conclusion de cada capitulo, proporciona-
mos directrices practicas referidas a los principales aspectos abordados.
Estas directrices han sido revisadas, editadas y validadas por un panel
de 32 expertos internacionales que actuaron como Comité Asesor de la
12.2 edicion del manual de la AAIDD. Las directrices practicas se basan
en investigaciones actuales, opiniones de expertos y publicaciones cien-
tificas revisadas por expertos. Deben utilizarse para facilitar las buenas
practicas en la definicion, diagnoéstico, clasificacion y planificacion de
apoyos para personas con DI; proporcionar un enfoque integrador que
facilite el desarrollo, aplicacion y evaluacion de politicas en materia de
discapacidad; resumir un marco para la investigacion relacionada con la
DI; conectar los conceptos principales con una politica eficaz; y mejorar
el funcionamiento y bienestar de las personas con discapacidad.

Los autores expresan su agradecimiento a los compaifieros que han
contribuido con su tiempo y talento a nuestros esfuerzos durante los
ultimos 30 afios para liderar el ambito de la definicion, el diagnostico,
la clasificacion y la planificacion de apoyos para las personas con DIy
discapacidades del desarrollo estrechamente relacionadas. Un agrade-
cimiento especial a nuestros colegas que formaron parte del Comité Ad
Hoc sobre Terminologia y Clasificacion de la 9.2 (Luckasson et al., 1992),
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10.2 (Luckasson et al., 2002) y 11.2 edicion (Schalock, Borthwick-Dufty
et al., 2010) del manual. Extendemos nuestro agradecimiento a todos
aquellos que formaron parte del Comité Asesor de la 12.2 edicion del
manual de la AAIDD por su inestimable aportacion, y a los miembros
del Panel de Expertos por Experiencia del Centro de Formacion en Reha-
bilitacion e Investigacion en Salud y Funcionamiento de Personas con
DI de la Universidad Estatal de Ohio, quienes realizaron aportaciones
excelentes y muy relevantes sobre la definicion de la DI, el modelo de

funcionamiento humano, los apoyos y sus experiencias vividas.

Robert L. Schalock, Ruth Luckasson y Marc J. Tassé
2021
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Desde su fundacion en 1876, la Asociacion Americana de
Discapacidades Intelectualesy del Desarrollo (AAIDD)
ha liderado la comprension, la definicion y la clasificacion del
constructo que actualmente se conoce como discapacidad
intelectual (DI). Por medio de los manuales de terminologia 'y
clasificacion, la AAIDD ha cumplido con la mision de
elaborar informacion sobre el concepto de DIy difundir
directrices practicas para su definicion, diagndstico y
clasificacion.

La duodécima edicion del manual de AAIDD, titulada
Discapacidad intelectual: definicion, diagndstico, clasificacion
2y sistemas de apoyos, integra los hallazgos y los desarrollos
que se han producido en el ambito de la DI en los ultimos
anos y ofrece una definicion operativa y revisada -siguiendo
un enfoque sistematico e integrador- del diagndstico, la
clasificacion en subgrupos y la planificacion de sistemas de
apoyos para las personas con DI, asi como una serie de
directrices practicas.

Por ello, constituye el manual de referencia mas actualizado
para todos los profesionales que trabajan en el ambito de la

DI.
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