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1. Introduccion. Pinceladas historicas.

La manera de entender y atender hoy en dia la discapacidad no se limita al dmbito tedrico,
sino también al escenario practico ya que determina la necesidad de reestructurar aquellas
politicas, practicas, actitudes y normativas que dificultan la plena participacion en la sociedad
de las personas con discapacidad (Aristizabal, 2021). Lejos quedd la vision comprensiva de la
discapacidad como una deficiencia intrinseca al individuo valorada en términos de menor
rendimiento y actividad cotidiana respecto de la norma, donde el diagnéstico subyugaba sus
vidas (Aparicio, 2009). Esa visién categorizadora, estigmatizadora y alienante de las personas
con discapacidad en funcién del “criterio que faltaba”, llevé a la introduccion de medidas
rehabilitadoras para “paliar el déficit” y a valorar a las personas con discapacidad en funcion a
lo que los demds hacian por ellos, presuponiendo su escasa o nula capacidad para actuar como
el principal agente causal de su propia vida y mantener o mejorar su calidad de vida. El
objetivo de las practicas, actitudes y normativas de entonces residia en intentar convertir a la
persona con discapacidad en lo que los demas consideraban normativo o tipico, sin “defectos”
o, al menos, que éstos no fueran apreciables. Esta vision de la discapacidad obviaba algo
esencial: la integridad de la persona, digna y con derechos (Ministerio de Derechos Sociales y
Agenda 2030, 2022).

A finales del siglo XX surgen nuevas formas de pensar acerca de la discapacidad,
desdibujandose una ruptura radical con el modelo médico-asistencial tradicional (paradigma
del déficit). Uno de los grandes impulsores de este cambio conceptual fue promovido por la
entonces llamada Asociacion Americana para el Retraso Mental (AAMR, 1992). La
discapacidad deja de considerarse algo inherente al individuo, para pensarse como un proceso
dindmico resultado del desajuste en la interaccidn entre las caracteristicas de la persona vy las
demandas del entorno. La discapacidad intelectual se comprende desde un enfoque
multidimensional caracterizado por una serie de limitaciones funcionales tanto en el
desempeio de roles como de tareas, que surgen como resultado de la interaccion de
dimensiones personales y contextuales (i.e., Dimensién I. Funcionamiento intelectual y
habilidades adaptativas; Dimensidn |l. Consideraciones psicoldgicas/emocionales; Dimension
IIl. Consideraciones fisicas/de salud/etioldgicas y; Dimensidn IV. Consideraciones ambientales).
El planteamiento requiere por tanto del diseiio e implementacion de estrategias de apoyo
individualizados con el objetivo de optimizar el funcionamiento humano de la persona con
discapacidad y su calidad de vida (De Ploy y Gilson, 2004; Hahn y Hegamin, 2001; Rioux, 1997;
Schalock, 2004; Wehmeyer et al., 2008). Comienza el denominado paradigma de los apoyos.
Los sistemas de apoyo son la red interconectada de apoyos, es decir, de recursos y estrategias
(centrados en la persona, coordinados, comprensivos y orientados a resultados) cuyo objetivo
es promover el desarrollo y los intereses de una persona y mejorar su funcionamiento
individual y bienestar (Schalock et al., 2021).

Progresivamente, la Asociacion Americana va perfeccionando el modelo (2002/2010).
Introduce la participacion de las personas con discapacidad dentro del enfoque
multidimensional, cambia la terminologia eliminando “retraso mental” y renombrandose como
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“discapacidad intelectual”, e incluso la propia Asociacién pasa a llamarse Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD, por sus siglas en inglés).
Matizan y/o modifican los aspectos de clasificacion de la discapacidad intelectual y los apoyos
se convierten en el eje vertebrador de todo el modelo.

La discapacidad es, por tanto, un fendmeno complejo resultado de la interaccién de la persona
y sus condiciones de vida en un determinado contexto, interaccién afectada positivamente por
los apoyos individualizados y centrados en la persona con discapacidad y sus necesidades.
Asi, se sitla al individuo en el centro de todas las decisiones que afecten a su vida y ubica el
nucleo del problema fuera de la persona, desempefiando los apoyos un papel imprescindible
en posibilitar un nivel de independencia, relaciones, contribuciones, participacion en los
contextos de vida tipicos y el bienestar y calidad de vida de la persona (Aristizabal, 2021). Esta
manera de entender a las personas con discapacidad implica ademds reconocerlas como
sujetos de derecho y con derechos (recogido asi en la Convencién Internacional de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006), y lleva implicito que la persona con
discapacidad sea el protagonista y agente central de la propia vida de modo que dirige las
propias acciones para vivir seguin sus preferencias y objetivos personales (i.e.,
autodeterminacién). Esta visidon actualizada de la discapacidad intelectual, se detalla en el
epigrafe siguiente donde se abordan los distintos procesos implicados en la conceptualizacidon
actual.

2. Definicion y clasificacion:

2.1. Modelo multidimensional del funcionamiento humano y paradigma de
apoyos

La AAIDD define actualmente la discapacidad intelectual (DI) como un estado de
funcionamiento resultado de la interaccién entre las habilidades de la persona (intelectuales y
adaptativas) y las demandas del entorno (incluyendo sus caracteristicas de salud, su contexto y
los roles que desempefia), e incorpora que lo mas relevante en esta conceptualizacion son las
necesidades de apoyo, entendiendo que el funcionamiento de la persona puede mejorar si se
proporciona el sistema de apoyos adecuado (Schalock et al., 2010; Schalock, Luckasson y
Tassé, 2021). Subraya la existencia de fortalezas y debilidades en todas las personas,
subrayando la necesidad de recopilar informacién no solo del funcionamiento intelectual, sino
también de otros elementos y dimensiones relevantes (i.e. conducta adaptativa, salud,
participacién, entorno, necesidades de apoyo, autodeterminacién, conducta...) con el objetivo
de determinar los apoyos que la persona necesita para optimizar su funcionamiento y calidad
de vida.

Esta manera de conceptualizar la DI se entiende como el modelo multidimensional de
funcionamiento humano (Figura 1). Se establecen cinco dimensiones (i.e., habilidades
intelectuales, conducta adaptativa, salud, participacién y contexto) que influyen en la actividad
de la persona (Schalock et al., 2010; Schalock et al., 2021). Estas dimensiones interactlian de
manera dindmica entre ellas y son mediadas al mismo tiempo por el rol de los apoyos ya que
suponen la introduccidn de estrategias que permiten alcanzar la mejora del funcionamiento y
de la calidad de vida de la persona (Verdugo, Guillen y Vicente, 2014).
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Figura 1. Modelo del funcionamiento humano (Schalock et al., 2021)

Tal y como describe Vicente (2023), los apoyos constituyen un elemento esencial en esta
conceptualizacién y tienen una relevancia sustancial en las propuestas de intervencidon o
evaluacidn. El funcionamiento en cada una de las dimensiones contempladas estd mediado por
los sistemas de apoyo recibidos que deben ser ajustados e idéneos a las necesidades del
individuo (Verdugo, 2003). De este modo, en la valoracién de la DI y en la provisidon de
sistemas de apoyo se tienen en cuenta las circunstancias sociales e histérico-culturales de la
persona, la perspectiva desde la que se valora una determinada conducta, o el ambiente fisico,
social o actitudinal en el que se desarrolla. Asi mismo, se asume una concepcién dindmica
(cambiante) e interactiva del contexto con relacién al sujeto, de forma que la influencia puede
ser bidireccional, destacando el papel activo de éste en su propio desarrollo y funcionamiento.
La provisiéon de apoyos adecuados debe generar mayores oportunidades de participacion
social, incrementar la autonomia y las oportunidades de contribuir significativamente a la
comunidad, mejorar las interacciones, las habilidades sociales y la satisfaccion personal.

2.2. Diagndstico de discapacidad intelectual

Schalock et al. (2010) sefialan que la evaluacién de la DI desde un enfoque multidimensional,
acorde al actual paradigma de apoyos, tendria tres funciones diferenciadas: diagndstico,
clasificacién y planificacién de apoyos individualizados. Aqui se va a profundizar en las dos
primeras funciones (i.e., diagnéstico y clasificacién).

Teniendo en mente el modelo del funcionamiento humano, la AAIDD propone una definicidn
operativa de la DI que establece los criterios que delimitan el concepto, determinando lo que
es y no es la DI, y que ha influido en gran medida en los distintos sistemas de diagndstico y
clasificacion existentes (APA, 2014; OMS, 2018). La definicidon operativa establece los limites
del término, es decir, separa lo que esta incluido dentro del mismo de lo que esta fuera. Una
definicion operativa de DI incluye: a) la definicién actual y las premisas subyacentes; b) los
limites del constructo; y c) el ‘error tipico de medida’ para establecer un intervalo de confianza
estadistica dentro del cual se encuentran las puntuaciones verdaderas de las personas (Shalock
y Verdugo, 2010). Desde este enfoque ecolégico y multidimensional se establecen como
criterios diagndsticos de la DI: (a) la presencia de limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y (b) en la conducta adaptativa, expresada en habilidades
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conceptuales, sociales y practicas (Schalock et al., 2010; Schalock et al., 2021). Asi mismo,
considera que (c) estas condiciones deben aparecer durante el desarrollo antes de los 22
afos (Schalock et al., 2021):

(a) Para determinar si las limitaciones en el funcionamiento intelectual son
“significativas” para diagnosticar DI (Schalock et al., 2010; Verdugo et al., 2014) se
establece como punto de corte obtener una puntuacion de Cociente Intelectual (Cl) de
aproximadamente dos desviaciones tipicas por debajo de la media, considerando el
error tipico de medida (ETM) de los instrumentos. Este criterio equivale a una
puntuacion de Cl igual o inferior a 70, a la que hay que sumar o restar el ETM (el cual
depende de la estandarizacién del test de medida utilizado, oscilando generalmente
de 3 a 5 puntos). Para obtener esta informacién pueden utilizarse distintas pruebas
estandarizadas, actualizadas y baremadas en espafiol, que ofrecen una puntuacion Cl
global y puntuaciones relativas a diversas areas especificas (comprension verbal,
razonamiento perceptivo, memoria de trabajo y velocidad de procesamiento).

(b) Por su parte, el criterio de limitaciones “significativas” en conducta adaptativa para
diagnosticar DI se refiere a constatar en la persona un desempefio que sea
aproximadamente dos desviaciones tipicas por debajo de la media en: 1) al menos
uno de los tres tipos de conducta adaptativa: conceptual, social o practica, o 2) en
una puntuacién general en una medida estandarizada de conducta adaptativa. Al
igual que con el criterio de funcionamiento intelectual, el ETM del instrumento de
evaluacidon debe considerarse cuando se interpreta la puntuacién obtenida por la
persona.

Con pequeiios matices, los mismos criterios diagndsticos se recogen en el Manual Diagndstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales, DSM-5 (APA, 2014) y DSM-5-TR (2022), que
denomina la DI como trastorno del desarrollo intelectual (definicion diagndstica). El DSM-5
propone ademas otras dos categorias para casos especificos:

e Retraso global del desarrollo para nifios menores de 5 afios que no cumplen los hitos
del desarrollo relacionados con el funcionamiento intelectual y adaptativo, pero cuyo
nivel de gravedad clinica no se puede valorar de forma fiable, de modo que debe
volver a valorarse después de un tiempo; y

e Trastorno del desarrollo intelectual no especificado, para individuos mayores de 5
afios cuando la valoracién del grado de discapacidad intelectual mediante
procedimientos disponibles es dificil o imposible debido a sus deterioros asociados (de
tipo sensorial, fisico o presencia de problemas de comportamiento graves o trastorno
mental). Este diagndstico sélo se utilizard en circunstancias excepcionales.

En esta misma linea, la CIE-11 (Clasificacién Internacional Estadistica de Enfermedades y
Problemas relacionados con la Salud, OMS, 2018) se sustenta igualmente en la actual
conceptualizacion de la DI propuesta por la AAIDD vy utiliza la misma nomenclatura que el
DSM-5 y DSM-5-TR. Desde la CIE-11, un trastorno de desarrollo intelectual es una afeccién que
se origina durante el periodo de desarrollo y se caracteriza por un funcionamiento intelectual y
comportamiento adaptativo significativamente inferiores al promedio. La CIE-11 propone una
sola categoria adicional (trastorno del desarrollo intelectual provisional), que se aplicaria en
casos de sospecha de DI en menores de 4 afios o en los casos en los que no es posible realizar
una evaluacion valida por dificultades sensoriales o fisicas.

No obstante, la evaluacidn no debe limitarse exclusivamente a establecer los limites del
término. Establecido el diagndstico de DI, es necesario definirla ademas en términos de
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limitaciones en el funcionamiento humano con una perspectiva multidimensional vy
socioecoldgica (definicion constitutiva), acentuando el rol significativo que los apoyos
individualizados desempefian en la mejora del funcionamiento humano.

Sin pretender entrar en el debate de la necesidad y utilidad de establecer clasificaciones en
relacion con la DI, desde la AAIDD se propone un sistema de clasificacion multidimensional en
el que se deben tener en cuenta tres propdsitos distintos (Schalock et al., 2021). Estos tres
propdsitos implican describir: (a) la intensidad de las necesidades de apoyo de la persona; (b)
el alcance de las limitaciones del comportamiento adaptativo en habilidades conceptuales,
sociales y practicas; y (c) el alcance de las limitaciones en el funcionamiento intelectual.
Veamos este sistema de clasificacion de la DI.

2.3. Clasificacion de la DI

La AAIDD se propone un sistema de clasificacidon multidimensional intimamente ligado a los
propdsitos o fines para los que se precise realizar una clasificacion de DI (Schalock et al., 2021).
Por ejemplo, si el propdsito es determinar las asignaciones presupuestarias individuales y
hacer coincidir las necesidades con los recursos, entonces la clasificacion en subgrupos debe
hacerse en funcion de la intensidad de las necesidades de apoyo. Sin embargo, si el propdsito
es realizar una investigacidn sobre problemas asociados con el funcionamiento intelectual o el
comportamiento adaptativo, la clasificacion se podra realizar sobre la base de factores de
riesgo, niveles de funcionamiento intelectual o de conducta adaptativa (Tabla 1).

Tabla 1. Sistemas de clasificacion

Clasificacion basada en las Clasificacion basada en la Clasificacion basada en el

necesidades de apoyo conducta adaptativa funcionamiento intelectual

Puntuaciones

Percentiles estandarizadas en Puntnaciones
necesidades de conducta estandarizadas de
Categorias apoyo Categorias adaptativa Categorias cr
Intermitente 0-25 Leve 50/55 — T0/T5 Leve 50055 — 70/75
Limitado 26— 50 Moderado 40/45 — 50/55 Moderado 40/45 — 50/55
Extenso 51-76 Severo 25/30 — 40/45 Severo 25/30 — 40/45
Generalizado =76 Profundo < 20125 Profundo < 20/25

2.3.1. Segun la propuesta de la AAIDD se proponen cuatro niveles para describir la intensidad
de las necesidades de apoyo (Schalock et al., 2021), categorias que deben hacerse a partir de
las puntuaciones percentiles obtenidas al usar una escala de evaluacion de necesidades de
apoyo.

e El nivel mas bajo de intensidad de apoyo corresponderia a la categoria "necesidades
de apoyo intermitentes", es decir, cuando sea necesario, y se define operativamente
con una puntuacién percentil entre 0y 25.

e El siguiente nivel de "necesidades de apoyo limitadas" entendido como apoyos
temporales pero intensos, con una duracion determinada, y especifica se
corresponderia con puntuaciones percentiles entre 26 y 50.

e Llas "necesidades de apoyo extensas" implicarian tener puntuaciones percentiles
entre 51 y 75. Son apoyos regulares, de implicacién diaria en algunos entornos, y sin
limitacion temporal.
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e El nivel mds alto de intensidad de apoyo, es decir, "necesidades de apoyo
generalizado", se establece con puntuaciones percentiles superiores a 76. Estas
necesidades pueden llegar a ser persistentes e implicar apoyos en todos los ambitos, o
solo en algunos y requerir un apoyo limitado, extenso o generalizado.

2.3.2. Por su parte, con relacién al sistema de categorias basado en las limitaciones en el
funcionamiento intelectual, aunque podria considerarse ya obsoleto y lejano a la
actual conceptualizacidon de la DI, la realidad es que sigue utilizdndose en muchos
contextos como en la investigacidon. Se emplean las mismas cuatro categorias: leve,
moderado, severo y profundo, teniendo en cuenta las puntuaciones obtenidas en
pruebas que evaltan el CI.

2.3.3. Elsistema de clasificacidon basado en las limitaciones en conducta adaptativa establece
cuatro categorias: leve, moderado, severo y profundo obtenidas a partir de las
puntuaciones estandarizadas obtenidas en pruebas de evaluacién que proporcionen
informacidon sobre la persona en cada una de las habilidades que componen el
concepto (i.e., habilidades sociales, conceptuales y practicas) o en las tres en conjunto.

El DSM-5 (APA, 2014) y DSM-5-TR (APA, 2022) recogen la idea de superar sistemas de
clasificacion y evaluacion basados en el nivel de Cl, para utilizar un enfoque basado en el nivel
de conducta adaptativa, manteniendo las cuatro categorias (leve, moderada, severa y
profunda). La principal diferencia respecto a lo descrito por la AAIDD es que, para determinar
cada uno de estos niveles, ofrece una descripcién sobre el funcionamiento de la persona en las
distintas habilidades practicas, sociales y conceptuales de la conducta adaptativa en vez de una
puntuacion estandarizada (Tabla 2). De manera similar, la CIE-11 (OMS, 2018) proporciona
también una descripcién basada en el nivel de conducta adaptativa para cada una de ellas,
afiadiendo un criterio cuantitativo basado en el percentil obtenido en pruebas de evaluacidn

del funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa.

Tabla 2. Clasificacién de DI segun el DSM-5 y DSM-5-TR

Nivel de Area conceptual Area social Area practica
gravedad
Leve Para nifios Comparado con personas El funcionamiento del

preescolares, puede
no haber diferencias
conceptuales obvias.
Para nifios en edad
escolar y adultos, hay
dificultades en el
aprendizaje de
habilidades
académicas como la
lectura, la escritura, la
aritmética, el control
del tiempo, o del
dinero, y se necesita
apoyo en una o mas
areas para cumplir
con las expectativas
relacionadascon la

de su misma edad, los
individuos son
inmaduros en las
interacciones sociales.
Por ejemplo, pueden
tener dificultades para
percibir de una forma
valida las claves de la
interaccidon social con
iguales. La comunicacion,
la conversacién y el
lenguaje es mas concreto
0 in- maduro del
esperado por su edad.
Puede haber dificultades
en la regulacién de las
emociones y la conducta
apropiada para su edad,
dichas dificultades se
aprecian en las
situaciones de

individuo puede ser
adecuado para la edad en
el cuidado personal. Los
individuos necesitan
algin apoyo en las tareas
complejas de la vida
diaria en comparacion
con sus coetaneos.

En la vida adulta, los
apoyos tipicamente
incluyen hacer las
compras de la comida, el
transporte, la
organizacion de la casay
del cuidado de los nifios,
preparacion de una
comida saludable,
arreglar asuntos
bancarios y el manejo del
dinero.

Las habilidades de ocio se
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Moderado

edad.

En adultos, esta
disminuido el
pensamiento
abstracto, la funcion
ejecutiva (ej.
planificacion,
establecerestrategias
o prioridades y
flexibilidad cognitiva),
y la memoria a corto
plazo, asi como el uso
funcional de las
habilidades
académicas(ej.
lectura, manejo del
dinero). Hay un
planteamiento mas
concreto a la hora de
solucionar los
problemas de lo
esperado para
personas desu misma
edad.

A través de las distintas
etapas del desarrollo, los
individuos muestran un
marcado déficit con res-
pecto a lo esperado para
las personas de su edad.
Para los preescolares, el
lenguaje y las habilidades
pre académicas se
desarrollan mas lenta-
mente.

Para los nifios en edad
escolar, el progreso en
lectura, escritura,
matematicas, y la
comprension del tiempo
y el dinero ocurre mas
lentamente a través de
los afios escolares y es
marcadamente limitada
en comparacién con la de
sus iguales.

Para los adultos, las
habilidades académicas
se desarrollan en un nivel
elemental, y requieren de
apoyo para el uso de
dichas habilidades en el
trabajo y en su vida

interaccion con iguales.
Hay una comprensién
limitada para situaciones
de riesgo en situaciones
sociales, el juicio social es
inmaduro para su edad, y
la persona corre el riesgo
de ser manipulado por
otras personas
(inocencia, credulidad).

El individuo muestra una
marcada diferencia con
respecto a sus iguales en
la conducta social y
comunicativa. El lenguaje
hablado es tipicamente

una herramienta
primaria para la
comunicacion social,

pero es mucho menos
compleja que la de sus
iguales. La capacidad
para las relaciones es
evidente en los lazos
familiares y las amista-
des, y los individuos
pueden tener éxito en
crear amistades a lo largo
de su vida e incluso a
veces en  establecer
relaciones romdnticas en
la vida adulta. Aunque,
los individuos pueden no
percibir o interpretar las
claves sociales de una
forma  correcta. Los
juicios sociales y las
aptitudes para la toma de
decisiones estan limitada,

parecen a las de sus
iguales, también lo
relacionado con tomar
decisiones sobre la
organizacion de las
actividades de ocio
requiere apoyo. En la vida
adulta el desempeiio
laboral es bueno en
trabajos que no tienen
mucho peso en
habilidades conceptuales.
Los individuos
generalmente necesitan
apoyo para tomar
decisiones sobre el
cuidado de la salud o
decisiones legales, y para
aprender a ejecutar
habilidades vocacionales
competentemente. El
apoyo es tipicamente
necesario

para formar una familia

El individuo puede cuidar
de  sus necesidades
personales como comer,
vestirse, higiene personal
como un adulto, aunque
requiere de un periodo
extenso de ensefianza y
lleva tiempo que la
persona pueda  ser
independiente en estas
areas, y puede necesitar
de tener que
recordarselas.

De manera similar, la
participacién en las
tareas domésticas puede
ser conseguida por un
adulto, aunque implique
extensos periodos de
enseflanza, y posteriores
apoyos para alcanzar un
nivel esperado para los
adultos.

Puede conseguir un
trabajo independiente en
empleos que requieran
unas limitadas
habilidades conceptuales
y de comunicacién, pero
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Grave

Profunda

cotidiana. La asistencia
en el dia a dia se basa en
la necesidad de
completar las tareas
conceptuales de la vida
diaria, e incluso otras
personas pueden llevar
completa- mente dichas
responsabilidades.

Esta limitada la
consecucion de
habilidades conceptuales.
El individuo
generalmente tiene una
escasa comprension del
lenguaje escrito o de la
comprension de los
numeros, para
cantidades, el tiempo y el
dinero. Los cuidadores
aportan un intenso apoyo
para la so- lucién de
problemas a través de la
vida.

Generalmente las
habilidades conceptuales
involucran al mundo
fisico mas que procesos

y los cuidadores deben
asistir a la persona en las

decisiones de la vida
diaria. Las amistades
desarrolladas tipica-

mente con iguales estan a
menudo afectadas por las
limitaciones en la
comunicacién y sociales.
Se necesita un apoyo
significativo para el éxito
en situaciones sociales o
de comunicacién.

El lenguaje hablado es
bastante limitado en
términos de vocabulario
y gramatica. El habla

puede consistir en
simples palabras o frases
y puede ser
complementada por

estrategias aumentativas.
El habla y la
comunicacién estan
centradas en el aqui y el
ahora de los
acontecimientos
cotidianos. El lenguaje es
utilizado para la
comunicacion social mas
que para dar
explicaciones. Los
individuos comprenden
el habla sencilla y la
comunicacién gestual.
Las relaciones con los
miembros de la familia

es una fuente de placer y
ayuda.

El individuo tiene muy
limitada la comprensién
de la comunicacién
simbélica mediante el

es necesario un
importante apoyo por
parte de los compafieros
de trabajo, supervisores,
y otras personas para
conseguir alcanzar las
expectativas sociales, en
los aspectos complejos
del trabajo, y las
responsabilidades
asociadas tales como la
programacion, el trans-
porte, los cuidados para
la salud, y el manejo del
dinero.

Pueden desarrollarse una
variedad de habilidades
para el ocio. Tipica-
mente requiere apoyo
adicional y necesita de
oportunidades de
aprendizaje a través de
un periodo extenso de
tiempo. La conducta no
adaptativa esta presen- te
en una minoria
significativa,  causando
problemas sociales.

El individuo requiere
apoyo para todas las
actividades de la vida
diaria, incluyendo
comida, vestido, bafio y
aseo. El individuo
requiere supervisiéon todo
el tiempo. El individuo no
puede tomar decisiones
responsables sobre su
bienestar o el de otros. En
la  vida adulta, la
participacién en tareas en
casa, de ocio y trabajo
requiere un apoyo y
asistencia. La adquisicion
de habilidades en todos
los dominios incluye una
ensefianza durante largo
tiempo y apoyo. La
conducta desadaptada,
incluyendo autolesiones,
estd presente en una
significativa minoria.

El individuo depende de
otras personas para todos
los aspectos del cuidado
fisico diario, la salud, y la
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simbdlicos. El individuo
puede usar objetos para
el autocuidado, el
trabajo, y el ocio. Puede
adquirir ciertas
habilidades
visoespaciales, tales
como emparejamientos y
clasificaciones basa- das
en caracteristicas fisicas.
Aunque, deficiencias
motoras o sensoriales
pueden impedir el uso
funcional de objetos.

habla o gestos. Pueden
comprender
instrucciones o gestos
sencillos. El individuo
expresa sus propios
deseos y emociones
largamente a través de la
comunicacion no verbal,
no simbolica. El
individuo puede
relacionarse con
miembros de la familia,
cuidado- res y otros
familiares bien
conocidos, e iniciar y
responder a las
interacciones sociales a
través de las claves
gestuales y emociona-
les. Las deficiencias
sensoriales y fisicas
pueden impedir muchas
actividades sociales.

seguridad, aunque
pueden ser capaces de
participar en alguna de
estas actividades. Los
individuos sin
deficiencias fisicas graves
pueden asistir a algunas
de las tareas diarias de
asa, como poner la mesa.
Acciones sencillas con
objetos pueden ser la
base de su participacion
en algunas actividades
vocacionales con altos
niveles de apoyo.
Actividades de ocio
pueden incluir, por
ejemplo, escuchar musica,
ver peliculas, pasear, o ir
a la piscina, todas con el
apoyo de otros. Las
deficiencias fisicas y
sensoriales son
frecuentes barreras para
la participacion en
actividades en casa (mas
que la mera observacién),
para el ocio, u
ocupacionales. Conductas
desadaptadas estan
presentes en una minoria
significativa.

Extraido de

http://www.codajic.org/sites/default/files/sites/www.codajic.org/files/DSM%205%20%20Nov

edades%20y%20Criterios%20Diagn%C3%B3sticos.pdf

3.1.

3. Caracteristicas psicologicas:

Cociente Intelectual inferior a 70.

Caracteristicas cognitivas:

Déficit en la capacidad para aprender caracterizado por deficiencias en la cantidad de
informacidn que pueden procesar de una vez; en persistir y alcanzar la solucién a problemas;
en utilizar diversas estrategias para solucionar problemas.

Déficit en utilizar capacidades como metacognicion y memoria.

Déficit en atencién caracterizado por problemas al dirigir su atencién, mantenerla y prestar
atencion selectiva.

Déficit en la capacidad de generalizacidn o transferencia de capacidades.



http://www.codajic.org/sites/default/files/sites/www.codajic.org/files/DSM%205%20%20Novedades%20y%20Criterios%20Diagn%C3%B3sticos.pdf
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3.2. Caracteristicas del lenguaje y la comunicacion:

Aparecen problemas de lenguaje con mas frecuencia que en nifios “normales”:

Se dan especialmente en la articulacién, en casos como el SD: debido al tamafio de la lengua, o
a la musculatura facial, o a alteraciones morfolégicas en érganos fonatorios y aparato
respiratorio.

Ademas de estos problemas cabe destacar los siguientes:

e Retraso en el ritmo al que adquieren el lenguaje.

e Vocabulario limitado.

e Tendencia a usar un numero limitado y mas simple de construcciones
gramaticales.

Aparecen también déficit en las habilidades de comunicacién no verbal:

e Proximidad, gestos -sonreir- y contacto ocular, o diferencias en la frecuencia de
uso de tales habilidades.

3.3. Caracteristicas del desarrollo fisico:

Pueden presentar menor peso y menor estatura.
Habilidades motoras mas pobres.

Problemas mds frecuentes relacionados con la salud a medida que aumenta el retraso mental.
Por ejemplo, en el SD son frecuentes los defectos estructurales en el corazén, mayor
sensibilidad a infecciones respiratorias, dificultades visuales y de audicidn...

3.4. Caracteristicas sociales y emocionales:

Determinados rasgos personales y /o fisicos pueden afectar el grado de aceptacion del nifio en
su grupo de referencia.

Pueden experimentar dificultades en su relacién con sus compaferos, presentar baja
autoestima, falta de motivacion, dificultades académicas, etc.

Pueden aparecer dificultades en el manejo de la frustracién, que a su vez provoca mas
problemas con otros adultos y el profesor, por ejemplo.

Pueden presentar también conductas desadaptativas como auto estimulatorias y agresivas.

Pueden presentar también «conductas inmaduras»: llorar facilmente, baja tolerancia a la
frustracién, hacer cosas socialmente inapropiadas, etc., son posibles sefiales de la falta de
control sobre sus emociones.
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3.5. Importancia del entorno familiar:

La mayor o menor demora en la identificacién y atencién puede afectar el tiempo que
transcurre hasta que se le suministra al nifio ya la propia familia la ayuda pertinente.

La familia puede reaccionar «positivamente» mediante aceptacion y compromiso (con la
atenciéon adecuada podemos normalizar su desarrollo) o bien incrementar resistencia y
negacidon (miedo a lo desconocido, ideas erréneas acerca de las posibles limitaciones y
consecuencias, rechazo familiar y/o social, etc.)

4. Etiologia

Encontramos una serie de factores predisponentes o de riesgo entre los que destacan los
siguientes: Edad de los padres y consanguineidad; padres portadores de reagrupamientos
genéticos; factores socioecondmicos y culturales desfavorecidos; factores nutricionales...

4.1. Causas genéticas determinantes:

Junto a estos factores de riesgo, se observan una serie de causas que si seran determinantes
entre las que destacamos:

® Aberraciones cromosomicas- vinculadas al sexo:
® Sindrome de Klinefelter (XXY). 1/1000 hombres

® Apariencia femenina, pene y testiculos pequefios, esterilidad, baja
pulsién sexual, escaso pelo corporal, pechos prominentes

® Sindrome de Turner (X0).1/10.000 mujeres

® Ausencia de ovarios funcionales, desarrollo incompleto de érganos
genitales internos y externos, piel floja, cuello corto, pezones
espaciados, corta estatura, sordera.

® Sindrome de X fragil. Trastorno de causa genética hereditario ligado al
cromosoma X, constituye después del sindrome de Down la causa mas
frecuente de retraso mental de origen genético

® Aberraciones cromosdmicas — no vinculadas al sexo:
e Sindrome de Down: 1/700 (1/40 en madres de mas de 40 afios)
® Sindromes de Patau: Trisomia 13. 1/20.000 Letal en el primer afio de vida.

® Sindrome de Edwards: o Trisomia 18. Mas frecuente en la mujer. Retraso
mental y pondero-estatural. Malformaciones de los 6rganos funcionales.

® Anormalidades de genes dominantes especificos (muy poco frecuentes)

® Sturge-Weber, Esclerosis Tuberosa, Neurofibromatosis, Osteodistrofia.




Trastornos del desarrollo.
Tema 3. Discapacidad Intelectual

® Anormalidades de genes recesivos especificos (muy poco frecuentes)

® Metabolopatias. Glucogenosis, Lipidosis, Mucopolisacaridosis (Acumulacion
excesiva de hidratos de carbono, lipidos o proteinas). Enfermedad de Tay-
Sachs (retardo, paralisis, ceguera y muerte a los 3-4 afios) o la Galactosemia.

4.2. Factores prenatales:

Entre los que destacan:

Bajo peso al nacer, asociado a distintos factores

Diabetes y enfermedades de la madre: Rubeola y Toxoplasmosis

(sordera, deficiencias visuales e intelectuales)

Ingestion de drogas y medicamentos por parte de la madre (sindrome alcohdlico fetal:
malformaciones y retraso mental).

® Exposicidn a agentes quimicos: plomo o Rayos X

4.3. Factores perinatales:
® Anoxia e hipoxia.

® Traumatismo obstétrico.

® |nfecciones durante el parto.

4.4. Factores postnatales:
®  Malnutricién. Falta de proteinas
® |nfecciones: Meningitis.
® Traumatismos craneales
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5. Prevencion, diagndstico y tratamiento.

5.1.

5.1.1.

5.1.2.

5.1.3.

Niveles de prevencion

Prevencidon primaria: Las actuaciones con la poblacién universal, pueden
prevenir de una manera eficaz la aparicién de muchos casos de retraso
metal y del resto de discapacidades:

® QOrientacidn, planificacién familiar y asesoramiento.

® Diagndstico precoz y prevencidn desde el inicio del embarazo.
® Atencioén al embarazo, parto y puerperio.

® Atencidn a la infancia y adolescencia.

® Higiene y seguridad en el trabajo.

® Seguridad en el trafico vial.

® (Control higiénico y sanitario de los alimentos.

® Control de la contaminacion ambiental.

Prevencion secundaria: Realiza actuaciones sobre poblacién en riesgo de
desarrollar un trastorno del desarrollo. Por ejemplo: en nifios con
fenilcetonuria, pautas de dieta baja en proteinas para evitar que la
fenilalanina se acumule en el sistema nervioso. O en nifios con
galactosemia, pautas de alimentacién adecuadas.

Prevencion terciaria: Dirigida a realizar actuaciones con nifios con
trastornos diagnosticados, se trata de acciones que limitan las
consecuencias negativas de los mismos y mejoran el nivel de
funcionamiento evitando también la aparicibn de problematicas
secundarias. Por ejemplo: Los programas de rehabilitacion o la
escolarizacion de nifios con discapacidad.

5.2. Diagnéstico:

Frente a concepciones previas, hay que considerar que en la actualidad el diagndstico es de
poca utilidad cuando lo que se pretende es hacer una reeducacién o educacién, mas bien
cobra importancia por cuanto a la informacién que puede aportar para los apoyos que se
proporcionaran al nifio/a con discapacidad. Puede afiadir informacién cuando incluye factores
socioambientales en la medida que pueden resultar modificables.
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e Evaluacion de capacidades basicas: la evaluacidn e intervencion van
indisolublemente asociadas. Se evalla para intervenir, y para intervenir, es
preciso haber evaluado.

e Evaluacion Médica por parte de diferentes especialistas: neurdlogo, otorrino,
rehabilitador, psiquiatra. Su papel variara en funcidn de si hay déficits fisicos,
organicos, sensoriales o motores asociados al trastorno o no.

e Evaluacion psicopedagdgica: se centra en la valoracién de las capacidades
psicolégicas del niflo. Es mas importante, a nivel pedagdégico, conocer sus
potencialidades que sus carencias. Existen diversos planteamientos vy
procedimientos que podemos agrupar del siguiente modo:

® Los test mentales: Pruebas de caracter individual, entre las que se
encuentran la Escala de Wechsler (Wipssi y Wisc-R), Stanford-Binet
(Thorndike, Hagen y Sattler), etc. En edades tempranas se emplean las
escalas de desarrollo, como son las de Gessell o la de Brunet-Lezine.

® Escalas para la Evaluacion de la Conducta Adaptativa: Entre las mas
conocidas se encuentran La Escala de Conductas Adaptativas de la
Asociacion Americana de la Deficiencia Mental (AAMD-ABS), El
Inventario de Desarrollo Battelle, La Guia Portage de Educacidn
Preescolar, La Escala de Madurez Social de Vineland y El Sistema de
Evaluacién y Registro del Comportamiento Adaptativo en el Retraso
Mental West Virginia-UAM.

® La evaluacion del Potencial de Aprendizaje: Medida de las
posibilidades de crecimiento intelectual de cada sujeto. Se basa en el
modelo test-entrenamiento-test: modelo dindmico. Existen diferentes
instrumentos estandarizados: LPAD (Learning Potential Assessment
Device), EPA (Evaluacién del Potencial de Aprendizaje) de Fernandez-
Ballesteros.

® Otras alternativas para la medida de la inteligencia: Bateria de
Evaluacién para Nifios de Kaufman que permite la evaluacién de la
deficiencia por medio de coordenadas psicométricas, adaptativas y
socioculturales segun el modelo SOMPA de Mercer.

5.3. Tratamiento:

La deteccidn precoz es fundamental. Cuanto antes se detecta el retraso antes se podra
intervenir y adecuar dicha intervencidn a las caracteristicas y potencialidades del nifio.

Los programas de Atencion Temprana (de 0 a 6 afios) consisten en una intervencion
sistematica que proporciona al niflo o a la nifia las experiencias necesarias para obtener un
grado de desarrollo maximo en funcién de sus posibilidades.

Desde Atencidon Temprana y en coordinacién con la familia y el Centro Educativo se trabajan
las siguientes areas de desarrollo:

e El drea perceptivo-cognitiva es la que permite captar toda la informacion que
llega del mundo exterior. Las actividades que en ella se realizan sirven para la
estimulacién de la vista, el oido y el tacto por medio de manipulaciones.

e El drea motora se centra en actividades que tienen por objeto la mejora de la
actividad gruesa y fina, el tono muscular, el control postural, el equilibrio y todo
aquello que favorezca un desarrollo motor equilibrado.
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e El area de lenguaje trata de desarrollar el aparato fono-articulador y de
favorecer e implantar todos los repertorios previos al lenguaje, tales como
balbuceos, vocalizaciones, etc. Posteriormente, se incrementaran los objetivos
hasta conseguir el mayor grado de lenguaje comprensivo y expresivo.

e El area de socializacion se orienta hacia las actividades que permiten un mayor
grado de autonomia personal y de integracién social: aseo personal, vestirse,
toma de alimentos, etc.

6. Intervencion educativa

6.1. Modalidades de escolarizacion:

La escolarizacion del alumnado con retraso mental deberd comenzar tan pronto como sea
posible, debiendo realizarse en funcién de los criterios de caracter técnico contenidos en el
dictamen de escolarizacién, que debe tener en cuenta las posibilidades de integracién en el
sistema ordinario, ya que el centro de educacion especial sélo estarad indicado cuando las
necesidades del alumnado no puedan quedar satisfechas en el sistema ordinario.

La propuesta de escolarizacién que en cada caso se realice contard con la opinién de los padres
y madres del alumno y sera revisada periédicamente, pudiendo modificarse en funcién de las
expectativas que cada situacién escolar ofrezca.

Las modalidades en las que puede escolarizarse al alumnado con discapacidad psiquica
asociada a retraso metal en un centro ordinario son las siguientes:

* Escolarizacion en un grupo ordinario a tiempo completo. Esta modalidad supone su
integracién total en un grupo ordinario, lo que implica un seguimiento de la programacion
comun con las adaptaciones, refuerzos y apoyos que precise dentro de su grupo de referencia.
¢ Escolarizaciéon en un grupo ordinario con apoyos en periodos variables. En esta modalidad
el alumno desarrolla una parte de la actividad escolar en su grupo de referencia y recibe algun
tipo de atencion personalizada fuera de ésta. El tiempo de apoyo sera variable y dependerd de
los requerimientos que precise el programa derivado de la adaptacion de la programacion.

Entre las actividades que podrian realizarse fuera del aula ordinaria son las siguientes:
¢ Intervencion logopédica.
¢ Actividad psicomotriz.
* Programas para el desarrollo de las habilidades cognitivas basicas.
* Programas de estimulacion de lenguaje, de las habilidades sensoriales...

¢ Escolarizacion en un aula de educacion especial. Consiste en la atencion educativa en un
centro ordinario en un aula especifica de educacion especial. Esta modalidad se utiliza cuando
el desfase existente le impide participar de las actividades del aula ordinaria, o bien cuando los
niveles de atencién y control que necesita son muy altos, siendo indispensable que se le
atienda en un grupo muy reducido.

Los alumnos y las alumnas atendidos/as en esta modalidad pueden compartir algunas
actividades que se organicen en aulas ordinarias, segun sus posibilidades, y en los espacios y
tiempos comunes de la comunidad escolar de forma que se facilite su participacion en la
misma.
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¢ Escolarizacidon en un centro especifico. Estd indicado para aquellos casos en los que no es
posible un nivel de integracion minimo o se prevé que sea inexistente y las adaptaciones que
han de realizarse en la programacién ordinaria son significativas en grado extremo, sin que sea
posible dispensarlas en otra modalidad de escolarizacién.

El alumnado se beneficia de unos medios técnicos y de un personal especializado, que le
ofrecen una atencidn especializada y especifica que en un centro ordinario no seria posible.

En los centros de educacién especial se imparten la educacién obligatoria y la formacién que
facilite la transicidn a la vida adulta y laboral de los alumnos escolarizados en ellos. También se
desarrollan programas de garantia social para alumnos de necesidades educativas especiales
con mayores posibilidades de insercion laboral.

Encontramos diferencias importantes entre la escolarizacién de estos alumnos durante las
diferentes etapas educativas que coinciden con las peculiaridades de su desarrollo:
® En educacién infantil y los primeros afios de primaria no hay razones para separar a los
nifios. La distancia aln es corta. Serd necesaria e imprescindible la coordinacién entre
padres y profesores dado que los programas se han de implementar en casa y en la
escuela.
® Cuando los niveles suben y la distancia con el resto de los nifios se incrementa, surgen
las dudas sobre mantenerlos en el mismo grupo:
® Hay objetivos de ESO que los alumnos con R.M. pueden alcanzar: artistica,
humanidades, conocimiento del medio, educacion fisica...
A esas edades la educacion suele centrarse en su preparacion para el futuro con Formacion
profesional.

6.2. Adaptaciones curriculares:

Se definen en la Orden de 13 de julio de 1994 como “...un proceso de toma de decisiones
sobre los elementos del curriculo para dar respuestas educativas a las necesidades educativas
de los/las alumnos/as, mediante la realizacién de modificaciones en los elementos de acceso al
curriculo y/o en los mismos elementos que lo constituyen”.

En el caso de las adaptaciones curriculares individualizadas (ACl), se trataria de realizar para un
solo alumno, una serie de modificaciones en los elementos basicos del curriculo (objetivos,
contenidos, metodologia y criterios de evaluacién) o en los elementos de acceso al mismo.

Estas adaptaciones tienen distintos grados de significacidon segun se aparten de los elementos
basicos del curriculo:
e Adaptaciones no significativas. No afectan a los objetivos y contenidos del
curriculum sino a los medios para alcanzarlos.
® Adaptaciones significativas. Se priorizan unos contenidos y objetivos de
curriculum. ElI alumno no alcanzard los objetivos necesarios al final de sus
estudios (segln la etapa esto afectard en su titulacion).

En el caso de los alumnos con discapacidad intelectual es importante tener en cuenta que las
adaptaciones se irdn ampliando en la medida en que el alumno va creciendo puesto que las
diferencias cognitivas con su grupo de referencia irdn aumentando.
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6.2.1. Pasos en la realizacién de una ACI significativa:

1. Parte de la decisidn del tutor o tutora ante la necesidad de dar una respuesta para ese
alumno con la modificacién, seleccidon y priorizacion de determinados objetivos y
contenidos en una o en varias areas del curriculo.

2. Hay que partir de una evaluacion inicial en la que se recoja toda la informacién que
sobre el alumno puedan aportar junto al tutor el resto del profesorado que interviene
con el alumno o alumna, el orientador (el Equipo de Orientacion Educativa, para
Educacidn Infantil y Primaria, o el Orientador del Departamento de Orientacion, en
Educaciéon Secundaria), el profesor de apoyo y el Jefe de Estudios, en la que se
reflejard la situacién del alumno con relacién al desarrollo del curriculo y los aspectos
del contexto escolar y familiar que inciden sobre el proceso de aprendizaje o de
ensefianza.

3. Alavista de los datos aportados por la evaluacidn inicial, se tomara la decisién acerca
de la conveniencia o no de realizar la ACl y el alcance de la misma.

4. El tutor coordinara la elaboracion del documento de adaptacién realizando los
apartados generales y los correspondientes a las dreas que imparte, incorporando lo
relativo a las dreas que corresponden a otros profesores y redactando el documento
final. Para ello dispone del asesoramiento del profesorado especializado y de los
orientadores. La ACI requerird la posterior aprobacion del Servicio de Inspeccion de
Educacion.

En todo momento, el padre, la madre, o los tutores legales del alumno o alumna, deberan ser
informados acerca de la decision adoptada y sus repercusiones, pudiendo hacer las
sugerencias que estimen oportunas y reclamaciones en caso de disconformidad.

7. El desarrollo de los niiios con Sindrome de Down

7.1. Teorias

En 1866, J. Langdon H. Down describe las caracteristicas de los nifios con este sindrome: rostro
asiatico, “nifios sin acabar”.

Marthe Gauthier, en 1959 lo identifica como una enfermedad genética producida por una
trisomia del par 21.

La trisomia suele aparecer en el momento de la meiosis de la célula madre, en el momento de
la formacién del évulo o el espermatozoide. En funcion de si la division celular produce una
copia total o parcial del cromosoma 21 se producen tres variaciones genéticas:

e Trisomia 21: Aproximadamente el 95% de los casos de Sindrome de Down. Se
produce durante la divisidén del évulo o espermatozoide y da lugar a tres cromosomas
21.

e Mosaicismo: Solamente algunas de las células cuentan con una copia adicional del
cromosoma, otras cuentan con dos. Se produce tras la fecundacién. Los nifios/as con
mosaicismo presentan las mismas caracteristicas, pero la gravedad de la afectacion
puede ser menor.
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e Translocacién: Sucede cuando una parte o un cromosoma 21 completo se liga a otro
cromosoma en lugar de estar separado como otro cromosoma 21.

Se precisa realizar pruebas genéticas para determinar el tipo de variacidon genética que
presenta el individuo con sindrome de Down. Los efectos que este material adicional provoca
son alteraciones en la formacidn de los érganos y exceso de sustancias que pueden provocar
alteraciones en el desarrollo cerebral y el funcionamiento del individuo.

Existen dos teorias generales respecto al desarrollo de las personas con SD:

® Teoria del desarrollo: Siguen las mismas pautas de desarrollo que el resto de
los nifios, pero de manera retrasada.

® Teoria del defecto especifico: Hay areas especificas de retraso, razonay
comprende de manera diferente.

7.2. Aspecto fisico:

- Cabeza:
Alteracion del numero de neuronas de determinadas zonas de la corteza cerebral, alteraciones
del aparato receptor de la neurona o menor nimero de algunos neurotransmisores. Causa
morfoldgica o por accién de alguna sustancia téxica en el tubo neural.

Rasgos faciales caracteristicos, debido a un menor crecimiento del craneo: érbita de los ojos en
forma de huevo, hueso nasal no desarrollado, huesos de la mandibula mas pequefios. El
insuficiente desarrollo de los huesos de la nariz conlleva que estos nifios respiren por la boca,
lo que conlleva que la tengan seca con mas frecuencia, infecciones y abierta.

Cabeza mas pequeiia, coronilla aplanada. La cara tiene un aspecto plano por el no desarrollo
del puente de la nariz y los pdmulos mas bien altos.

Ojos inclinados hacia fuera y hacia arriba. Tienen un pliegue subcutaneo (epicanto) y pequefias
manchas en el borde del iris (manchas de Bronshfield).

Boca pequefia y labios delgados. El bajo tono muscular asociado a estos nifios hace que la boca
se les abra y saquen la lengua. Dientes pequefios e irregulares, les aparecen mas tarde y a
veces estan incompletos.

Orejas pequeias y situadas mas abajo. Canales auditivos externos y cdmaras auditivas mas
pequefias por el bajo tamafio del craneo. En ocasiones esto provoca sordera temporal por
bloqueo. Hay sorderas temporales de tipo conductivo, ya que el canal puede estar lleno de
liquido.

Problemas de visidn: estrabismo, miopia o hipermetropia.

- Tronco:
Parece grande, ya que en proporcion las piernas y los brazos estan menos desarrollados.

Los ligamentos son laxos y permiten que las vértebras se muevan con soltura. Esto, a veces
provoca que las dos primeras vertebras, el axis y el atlas se junten, se desplacen y produzcan
una compresion de la médula espinal — que provoca, dolor, tensidn, rigidez, rigidez en las
piernas, dificultad para deambular o incontinencia.
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Pecho excavado o en pichdn (esterndn hacia fuera o dentro).

No hay alteraciones pulmonares, pero presentan mas infecciones. A veces les puede causar la
muerte.

Estdbmago normal, pero en algunos casos presenta bloqueos en el esdfago, duodeno o
intestino grueso — vomitos, asociados también a una baja tonicidad muscular.

Problemas cardiacos: menos ramas capilares y arterias mas delgadas.

- Extremidades:
Manos pequenas, dedos cortos. A veces la mano presenta un solo pliegue palmario de lugar de
dos. Dedo menique pequefio y curvado hacia el interior.

Pies anchos, dedos cortos, con una ligera distancia entre el primero y segundo dedo (este
problema aparece también en otras deficiencias mentales). Pies planos.

Articulaciones hiperflexibles.

7.3. Desarrollo motor:

Segln Cunningan (1990) el desarrollo motor de los nifios con sindrome de Down presenta tres
caracteristicas:

- Hipotonia generalizada

- Desaparicion mas lenta de los reflejos.

- Problemas de coordinacién que provocan desarrollo retrasado a partir de los 4-6
meses de vida.

- La prensidn en pinza es sustituida por un tipo de pinza lateral.

Logran mas tarde hitos evolutivos como la sedestacion, bipedestaciéon o la deambulacién y
presentan menor competencia psicomotriz.

Este retraso motriz también podria ser debido a falta de estimulacidn: los nifios con sindrome
de Down nacidos en décadas mas tardias y que reciben estimulacion temprana se desarrollan
mas que los predecesores.

Por otra parte, se sabe que los nifios con sindrome de Down siguen la misma secuencia
evolutiva y llegan a alcanzar los mismos hitos que el resto. Encontramos datos para decir que
se retrasan, pero no que su desarrollo psicomotriz sea distinto.

7.4. Desarrollo Cognitivo:

Hay una amplia variabilidad en el desarrollo cognitivo en los nifios con sindrome de Down en
funcién de que el retraso sea leve, moderado, grave o profundo.

Tienen un desarrollo normal hasta un punto en el que empieza a ralentizarse,
aproximadamente a los 6 meses, cuando se observan en los nifos los primeros
enlentecimientos del desarrollo. Algunos otros autores defienden incluso retrasos a partir de
las 6 semanas: sonrien mas tarde que los nifios normales (3 vs. 7 semanas).

De momento se acepta que el retraso intelectual no guarda relacién con otras variables
(culturales, educacionales, problemas fisicos asociados...).
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7.4.1. Hitos evolutivos que se retrasan:

- Permanencia del objeto: El bebé con sindrome de Down muestra un retraso en la
adquisicion de este hito evolutivo, ademas muestra retrocesos en logros alcanzados. Este
efecto se denomina viscosidad, lo que implica no seguir una tendencia evolutiva normal en los
estadios evolutivos.

- Juego simbadlico: Retraso del desarrollo del pensamiento simbdlico.

- Desarrollo del autoconocimiento: Se explora mediante la prueba de la mancha de carmin en
la cara, si intentan quitdrsela han desarrollado la capacidad de reconocerse delante de un
espejo. El retraso se advierte en torno a los 15-22 meses (media 18 meses) momento en que
los nifios de desarrollo tipico se suelen reconocer en el espejo.

- Desarrollo mas tardio de procesos de adquisicidon de informacion y de toma de decisiones.

7.4.2. Procesos cognitivos alterados:

i.  Atencion: Los nifios con sindrome de Down tienen las siguientes caracteristicas en
cuanto a atencién (Fernandez-Olaria y Florez, 2018):

o Tienen tendencia a distraerse.

o No diferencian los objetos nuevos de los antiguos, o lo hacen en menor
medida que los individuos de desarrollo tipico.

o Presentan dificultades de atencidn sostenida durante la realizacion de una
tarea.

o Asi como dificultades de atencion selectiva, es decir, la capacidad de dirigir la
misma a un unico objeto frente a otros irrelevantes. Experimentando
dificultades para cambiar su centro de atencidn de un objeto a otro.

o Del mismo modo, muestran dificultades para llevar su atencidon de manera
conjunta con la de su madre hacia un objeto concreto (joint attention).

Todo ello puede llevar a dificultades de generalizacion de los aprendizajes, de hecho,
se llega a plantear que el retraso cognitivo de los nifios con sindrome de Down podria
deberse a este fallo atencional de naturaleza estructural. Los problemas de
generalizacién de los nifilos Down implicaria no ser capaces de fijar la atencién en
estimulos relevantes. Otros procesos basicos como la memoria o el aprendizaje estan
limitados por las deficiencias atencionales.

ii. Memoria: La capacidad de memoria se relaciona hace afios con el C.l. La
prueba inmediata de recuerdo estd incluida en las escalas de Binet y Weschler.

Los nifios con sindrome de Down tienen rendimientos inferiores en Memoria a Corto
Plazo (MCP):
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o Hipétesis Estructuralista: Las huellas mnésicas persisten menos tiempo
en la memoria.

o Hipdtesis Funcional: EI no uso de estrategias de repeticion,
organizacién o elaboracién conlleva un peor rendimiento

Los nifios con sindrome de Down no producen espontaneamente reglas nemotécnicas
o dificilmente generalizan el uso de las mismas.

En cuanto a Memoria a Largo Plazo (MLP): las limitaciones vendrian dadas por déficits
sensoriales, atencionales, perceptivos o de MCP, ainadido a la falta de estrategias de
almacenamiento.

iii. Metacognicion: Definida como la capacidad para reflexionar y regular su
propio aprendizaje. Los pprocesos metacognitivos, de control ejecutivo, son
los procesos de mayor importancia para el desarrollo de conductas
inteligentes. Flavell, comprobd en los afios 70 que los niflos de 7 afios son
capaces de reflexionar sobre su propio pensamiento, reflexionar sobre el uso
de estrategias y establecer sus propias reglas. Sin embargo, ccuando nifios con
S.D han sido sometidos a procesos de entrenamiento, muestran grandes
dificultades para generalizar los resultados a situaciones nuevas.

7.5. Desarrollo del lenguaje:

-Fase prelingiiistica: Llama la atencidn que el llanto del bebé sea cuantitativa y
cualitativamente distinto, llama menos la atencidn, lloran menos y tardan mds en hacerlo.
Estos les hace tener la consideracion de buenos bebés, aunque también las expectativas sobre
ellos son especiales.

-Fase lingiiistica: Muestran un desarrollo inferior incluso al encontrado en el desarrollo
cognitivo.

Muestran mas dificultades en lenguaje expresivo que en comprensivo:

® Lenguaje Comprensivo: menos contacto ocular, lo que dificulta el desarrollo
del vocabulario.

® lenguaje Expresivo: Importante retraso en la pronunciacion de las primeras
palabras, problemas en el aparato bucofonatorio, flacidez de la lengua, etc.
que dificultaran la produccidon del lenguaje.

Presentan dificultades especificas que se manifiestan en las vias sensoriales.
e Dificultades auditivas.

e Dificultades respiratorias, con falta de potencia y capacidad para mantener la
respiracion.

® Fonatorias: voz grave, monétona y gutural.
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® Articulatorias, asociadas al bajo tono muscular de lengua y boca, a una
disposicion dentaria deficiente y malformaciones del paladar.

® Estructuracion ldgica: dificultades para organizar la informacidén en secuencias
espaciotemporales y para sintetizar y enlazar la informacién nueva.

7.5.1. Hitos evolutivos que se retrasan o no llegan a darse:

Desde el nacimiento hasta los cuatro afios, el desarrollo es mas lento, a pesar de estar
recibiendo la misma estimulacidon que el resto de los nifios. Retrasos de 7 dias/mes para el
lenguaje

El desarrollo fonoldgico sigue el mismo patrén que en nifios normales, pero con retroceso.
Mejor para las vocales y las consonantes oclusivas sordas y sonoras. Mas dificultades con el
resto (dificultades con la r/rr).

Los nifios con SD presentan dificultades articulatorias, mds acusadas en aquellos consonantes
mas dificiles de pronunciar para los nifos normales, debido a la necesidad de velocidad y
coordinacién motora necesaria para producir estos sonidos:

® Fricativas: b (caballo) o g(agarrara)

® Africadas: ch (muchacho o canguro)

® Liquidas: b (blanco) y s (abstinencia).
Algunos nifos farfullan, pero no presentan sintomas de tartamudeo.

El retraso del lenguaje es menor en las primeras etapas, cuando la complejidad es menor, pero
cuando se incrementa la dificultad, al usar plurales o contar una historia, el retraso es mayor
(habilidades que no se adquieren antes de los 48 meses).

7.6. Desarrollo social y afectivo:

Los nifios con sindrome de Down no presentan un desarrollo socioafectivo unitario, no
obstante, se dan algunas similitudes.

— Bebés: Se los define como bebés placidos e inactivos, que duermen mucho, sobre todo
cuando hay problemas de corazén y otras complicaciones. La falta de tono y la falta de fuerza
en las extremidades influye precisamente en estas condiciones (a veces el grado de
estimulacién del nifo, por temor a dafios, es menor).

- Nifos: Los padres los definen como menos agresivos, malhumorados, exigentes y emotivos,
al tiempo que agradables y afectuosos. Presentan distintos problemas de conducta: problemas
para irse a la cama, despertar por la noche, dormir con los padres, escasa concentracién y
solicitud de mimos, y temores a ruidos y ascensores. La testarudez aparece como un rasgo
evolutivo especifico, fruto del lento desarrollo cognitivo. Al crecer y producirse un mejor
desarrollo, el nifio va superando esta fase.
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7.7 Desarrollo de la personalidad:

Rigidez comportamental: preferencia por la ejecucidn sistematica de tareas rutinarias. Fruto de
la falta de inteligencia entendida esta como la capacidad para adaptarse a los cambios.

Relaciones sociales dependientes: buscan mantener el contacto, el apego, pero que cuando se
vuelven adultos les limita bastante.

Estilo atributivo externo: ya que dependen en gran medida de la guia externa a la hora de
ejecutar su conducta.

Dificultades para ejecutar procesos autorregulatorios: ya que no llegan a desarrollar el
concepto del self, base de la personalidad.

Dificultades para demorar el refuerzo y para entender las relaciones entre las metas y los
medios (planes de accion).

Dificultad para desarrollar un proyecto de vida, que implica un conjunto organizado de
acciones. Tienen dificultades especificas en las decisiones aisladas, por lo que mas en conjunto.
Aspecto entraiable que dificulta que los demas confien en su capacidad de autonomia.

Autoestima baja: relacionada con un pobre autoimagen y autoeficacia e igualmente trasmitida
por los demas.

Inestabilidad emocional, relacionada con las dificultades antes descritas relacionadas con el
refuerzo y las relaciones dependientes.

7.8. Problemas de comportamiento:

Pueden aparecer (en relacion con el estilo educativo y el grado de retraso) conductas como:

® Estereotipias: respuestas motoras o posturas altamente consistentes y repetitivas que
son excesivas en grado, frecuencia o amplitud.

® Conductas autolesivas: conductas altamente repetitivas y ritmicas, que tienen como
resultado el dafio fisico de la persona que las lleva a cabo.

® Agresidén: Forma intensa o violenta de conducta fisica, que produce consecuencias
aversivas y dafo en otros sujetos, asi como respuestas verbales, con efectos similares
debido a su contenido e intensidad.

® Conducta social inapropiada, muestras de carencias como desnudarse en publico,
mostrar afecto exagerado con extrafios, robar, masturbarse en publico, etc.

® Desérdenes en la regulacion fisica: enuresis, encopresis.

® Ecolalia: uso de palabras de modo no comunicativo: écomo estds? — responde lo
mismo en lugar de la pregunta.

® Desérdenes emocionales especificos. Problemas emocionales y de adaptacion
psicoldgica.
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