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INTRODUCCION

La deficiencia mental ha estado presente a lo largo de toda la humanidad. Ya en la
literatura griega aparecen referencias sobre personas que se asemejan a los retrasados
mentales. También las momias egipcias presentan signos de haber sufrido enfermedades
relacionadas con la deficiencia mental. En la Europa medieval los retrasados mentales
eran considerados como caprichos de la naturaleza y en algunos casos aceptados como
bufones, o se les consideraba seres malignos relacionados con el diablo. Sin embargo, la
comprension de la naturaleza de la deficiencia mental y su diagnostico se han desarrollado

muy lentamente.

El retraso mental es en realidad una categoria diagnoéstica definida arbitrariamente, y
que ha cambiado sustantiva y frecuentemente a lo largo de los afos (Landesman y Ramey,
1989). De las concepciones organicas o biologicistas iniciales se paso a las concepciones
exclusivamente psicométricas a principios del presente siglo, las cuales establecieron un
limite arbitrario a partir del cual se denominaba a las personas como "retrasados
mentales". Posteriormente, se ha ido avanzado muy lentamente hacia una concepcion
multidimensional del retraso mental que es la que viene por primera vez ampliamente
recogida en la reciente definicion de la Asociacion Americana sobre Retraso Mental
(AAMR) (Luckasson, Coulter, Polloway, Reiss, Schalock, Snell, Spitalnik, y Stark, 1992).

Los deficientes mentales son tan distintos entre si como lo somos las personas no
deficientes entre nosotros. La deficiencia mental no es una condicidon que separe a los
sujetos del resto de las personas, pues mas que un estado cualitativamente distinto de la
normalidad se aloja en un continuo junto a ella. Ademas, no es una @inica condicidon sino
que se refiere a una amplia categoria de personas que tienen en comiin su pobre ejecucion
en los tests de inteligencia y en los aprendizajes escolares y en la vida, y que muestran

incompetencia para manejar sus propios asuntos con independencia.

En el presente articulo se exponen en primer lugar las distintas concepciones
mantenidas a lo largo de la historia. Posteriormente, se analizan las definiciones
propuestas por la AAMR desde 1959, haciendo especial énfasis en la Gltima definicion de
1992. Se analizan también las implicaciones de la nueva definicion. Finalmente, se

incluyen unas conclusiones sobre lo que cabe esperar del futuro inmediato.
EVOLUCION HISTORICA DE LAS CONCEPCIONES

La evolucion de las concepciones y tratamiento de las personas con retraso mental
en las Gltimas décadas pueden entenderse como "un cuarto de siglo prometedor" tal como

titula Scheerenberger (1987) su ultimo libro sobre la historia del retraso mental. Sin
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embargo, las definiciones y concepciones actuales del retraso mental todavia muestran
influencias del pensamiento desarrollado durante varios siglos (Wodrich, 1986). En este
sentido, podemos hablar de tres tendencias historicas en la definicion del retraso mental
(Scheerenberger, 1983):

a) El retraso mental se identificoO en primer lugar con la incompetencia para
satisfacer las demandas de la vida (Wodrich, 1986). Inicialmente el concepto surge
como una necesidad social, con el fin de proteger los derechos de propiedad de los ricos.
Asi, en 1324 se promulg6 la ley "King's Act" en la que a los denominados "idiotas" se les
consideraba incapaces de manejar sus propios negocios, por lo que sus propiedades

pasaban inmediatamente a la corona.

b) El King's Act también distinguio6 "idiota", considerado como un estado congénito
y sin posibilidad de remitir, de "lunatico", que se asumia como un estado transitorio,
siendo la habilidad mental deficitaria lo que distinguia ambas condiciones. Se cuenta con
descripciones historicas como la de Sir Fitzherbert en 1534: "idiota es aquella persona
que no sabe contar o nombrar veinte peniques, que no dice quién fué su padre o su madre,
ni que anos tiene,..." (Scheerenberger, 1983). Ademas de estas descripciones funcionales,
la habilidad mental requeria una evaluaciobn y su importancia diagnostica se Vid
consolidada con el trabajo cientifico de Binet a comienzos de nuestro siglo. Es por tanto la
falta de una habilidad cognitiva general 1o que viene a reconocerse como una segunda

tendencia historica de la definicion de retraso mental.

c) La tercera tendencia provino de los médicos que fueron quienes primero se
ocuparon de la evaluacion del retraso mental, a través del analisis de su etiologia. Asumian
que la condicion de retraso era causada por una patologia orgdnica pero fueron incapaces

de localizar signos objetivos distintivos del retraso mental.

Es de destacar que hasta el siglo XIX el retraso mental no tuvo una
conceptualizacion claramente diferenciada de otras patologias. En los primeros trabajos no
se diferenciaba al deficiente mental del sordomudo, criminal, epiléptico o loco. Se
consideraba a menudo como una variante de la demencia. Por otro lado se entendia
frecuentemente que sus causas estaban relacionadas con una patologia biologica. En
1818, Esquirol plantea por primera vez la definicion de idiota, diferenciandola de la
demencia y de la confusion mental. Segin este autor, el retraso mental se caracteriza por
ser un déficit intelectual constatable, de origen orgéanico, e incurable. Se trataria asi de un
estado de agenesia intelectual, en que la inteligencia nunca ha llegado a desarrollarse, a

diferencia de la demencia que constituiria una alteracion irreversible.
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En el siglo XIX se comienzan a desarrollar intentos educativos y terapéuticos, desde
perspectivas humanitarias y romanticas. La primera experiencia de educacion y tratamiento
es llevada a cabo por Jean Itard. Itard, influenciado por las ideas de Locke, entiende que
las capacidades humanas son casi infinitas y estan determinadas por el ambiente. De esta
forma utiliza una varidad de técnicas para educar y socializar al "niho salvaje de Aveyron".
Aunque el nifio no llegd a convertirse en una persona normal, Itard demostrd que una
persona diagnosticada de "idiota", podia llegar a aprender determinadas habilidades
sociales con un entrenamiento sistematico adecuado. Este primer intento de Jean Itard,
aunque no fue calificado como positivo en su época, tuvo importantes repercusiones a lo
largo del siglo XIX, como lo demuestran los trabajos de su discipulo Seguin, quien
publicd el primer tratado sobre la deficiencia ("La instruccidn fisiologica y moral de los
idiotas") y demostrd la posibilidad de entrenar a los retrasados mentales hasta limites
previamente inimaginables, a través de su sistema educativo llamado "Método

Fisiologico".

En los @ltimos afos del siglo XIX y principios del siglo XX predominan las teorias
darwinistas que defienden la eugenesia, siguiendo el planteamiento de la seleccion natural
en la teorfa evolucionista, y las instituciones se convierten en asilos que proporcionan
cuidados meramente materiales o asistenciales. Sin embargo, el estudio cientifico de la
deficiencia mental comienaza a aportar claves importantes para la comprension de la
naturaleza de esta. Ademas de distinguirse claramente de la enfermedad mental, se toma
conciencia de las maltiples causas y niveles de retraso, y gracias al desarrollo de los tests
de inteligencia se unifica el criterio diagnostico y se favorece la creacion de aulas

especificas para el retrasado mental.

En el siglo XX las definiciones se basan esencialmente en los dos criterios
siguientes, o bien, en uno solo de ellos: 1) distribuciones estadisticas de la inteligencia,
asignando determinado nivel de retraso en la ejecucion intelectual, y 2) problemas en la
conducta adaptativa. Las definiciones y clasificaciones socioldgicas han sido las que han
puesto mayor énfasis en el criterio de "adecuacion social". El fracaso para adaptarse al
ambiente (incompetencia o inadecuacion social de las personas con retraso mental)
constituye el criterio fundamental en la definicion clasica y ha sido adoptada por diversos

autores.

Tredgold (Tredgold, 1937) propuso una de las concepciones clasicas al concebir al
retrasado mental como aquella persona incapaz de llevar una vida adulta independiente.
En primer lugar, dividio las anormalidades de la mente en tres grupos: alteracion mental,
deterioro mental y desarrollo incompleto. La “Deficiencia mental” (o retraso mental)
podria aplicarse a todos los grupos. Si bien el neurdtico y el psicotico pueden tener

problemas similares a los de las personas con retraso, estas personas sufren una pérdida
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de capacidad mas que una ausencia de la misma. Incluso, la persona psicotica puede
recuperar su capacidad, mientras que la persona retardada podria considerarse como una
persona permanentemente afectada. El retraso mental se corresponderia mas con el
término ‘“amencia” (ausencia de mente), mientras que la enfermedad mental se
relacionaria con el término “demencia” (pérdida de mente). Para Tredgold, la concepcion
de “retraso mental” incluye: desarrollo incompleto, ineducable educativamente
(incapacidad de beneficiarse del sistema educativo ordinario), bajo C.I., incapacidad para
mantener una vida independiente, y comportamiento general desadaptativo. Existen varias
connotaciones asociadas al concepto de Tredgold del retraso mental, similares a las
asociadas con otras definiciones tradicionales: a) supone un desarrollo mental deficiente o
incompleto que aparece a una edad temprana de la vida (antes de los 18 afos); 2) la
etiologia puede residir en factores hereditarios o en deficiencias o lesiones pre, peri o
postnatales; 3) la lesion se localiza fundamentalmente en el cerebro; 4) es basicamente
incurable y sin posibilidad de mejoras sustanciales; y 5) la condicién no experimenta

grandes variaciones.

Doll (1941, 1953) sugirid una definicion en la que aparecen seis conceptos que se
han considerado esenciales para una adecuada definicion del retraso mental:
Incompetencia social, debida a la subnormalidad, desarrollo estancado, que se mantiene en
la madurez, de origen constitucional y esencialmente incurable. También Kanner (1957)
estableci6 que el grado de debilidad mental estaba relacionado con el grado de
dependencia social del sujeto. Sin embargo, la adopcion del criterio de inadaptacion
entendido como consecuencia de un bajo C.I. como fnico requisito, fue objeto de
numerosas criticas referidas a la dificultad de medir con fiabilidad el fracaso en adaptacion
social, y que apuntaban la posibilidad de que los déficits en adaptacion social pudieran
deberse a causas diferentes a las habilidades mentales deficitarias. Se indico6 por ejemplo

que un sujeto podia ser considerado retrasado en un ambiente y no en otro.

Podemos resumir la evolucion historica de las concepciones del retraso o deficiencia
mental haciendo referencia a dos momentos histdricos claramente distintos. Uno antes del
siglo XIX, en que el retraso mental no se diferenciaba de otras alteraciones y era
considerado como una variante de la demencia, cuyas causas se atribuian a bases
organicas, biologicas o innatas. Y otro, a partir del siglo XIX, cuando se diferencid
claramente de la demencia y de otras patologias, aunque de algin modo hasta 1959 siguen
vigentes las tesis biologicistas del retraso mental, considerando este como una alteracion
constitucional del sistema nervioso central. A partir de 1959, las propuestas de la
Asociacion Americana sobre personas con Deficiencia Mental (AAMD) -que a mediados

de los anos ochenta pas6 a denominarse Asociacion Americana sobre personas con
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Retraso Mental (AAMR)- marcaran la pauta de la concepcion vigente mas aceptada en

medios cientificos y profesionales. A esas definiciones dedicamos el siguiente apartado.
DE LOS ANOS SESENTA A LOS ANOS OCHENTA

En el siglo XX el concepto de retraso mental se ha estudiado desde diferentes
enfoques hasta que se ha llegado a una definicion unificada. Los modelos psicoldgicos
mas importantes de analisis del retraso mental han sido el psicométrico, el evolutivo, el
psicodinamico, el cognitivo, y el del analisis funcional o comportamental (Fierro, 1984;
Rubio, 1987). Otros dos modelos importantes son los denominados Escuela de Ginebra
y Escuela Soviética (Benedet, 1991). No hay que olvidar también la importancia de otros
modelos no psicologicos como son el modelo médico y el modelo socioldgico. Desde
una perspectiva aplicada, los modelos han evolucionado lentamente desde una
predominancia de los criterios psicométricos que exclusivamente tenian en cuenta el C.I.
hasta incorporar mas o menos explicitamente los aspectos de adaptacion social. A partir
de la segunda mitad del presente siglo han sido las definiciones propuestas por la AAMR
las que, por su perspectiva mas integradora, han recibido una mayor aceptacion en la

comunidad cientifica y profesional.

En el comienzo de los ahos sesenta la entonces denominada Asociacion Americana
sobre Deficiencia Mental (AAMD) publica el Manual sobre terminologia y clasificacion
en el retraso mental (Heber, 1959, 1961) que propone una definicidbn ampliamente
aceptada:

"El retraso mental esta relacionado con un funcionamiento intelectual general

por debajo de la media, que se origina en el periodo del desarrollo, y se asocia
con deficiencias en el comportamiento adaptativo".

El funcionamiento intelectual por debajo de la media se referia a la ejecucion en un
test de inteligencia por debajo de la media de la poblacion en una o mas desviaciones
tipicas, y el periodo de desarrollo se entendia desde el nacimiento hasta los 16 anos. Pero,
era la deficiencia en el comportamento adaptativo lo que constituia el criterio distintivo en
la definicion. Se introducia el criterio doble de ejecucion deficitaria en funcionamiento
intelectual y en adaptacion social. Por otro lado, la definiciobn no asume el caracter
constitucional de la deficiencia como requisito y hace referencia al funcionamiento actual
mas que, como se venia haciendo tradicionalmente, al momento de aparicion. Mas ain, la
definicion no descartaba la posibilidad de prevencion, cura, o mejora del retraso mental y

de las consecuencias asociadas.

De la definicion de la AAMD se derivaba la distincion entre cinco niveles de retraso
en funcion del nimero de desviaciones tipicas desde la media. De esta manera se

abandonaba la division tripartita del retraso mental en las categorias mas peyorativas que
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se han utilizado con la poblacidon: mordn, imbécil e idiota. Los cinco niveles propuestos y
los rangos de C.I. basados en las puntuaciones del Stanford-Binet eran: Limite (83-67),
ligero (66-50), moderado (49-33), severo (32-16), y profundo (16). El nuevo concepto sin
embargo, daba prioridad al comportamiento adaptativo para determinar el retraso mental.

La definicion de la AAMD ha ido modificandose a lo largo del tiempo con el fin de
proporcionar una conceptualizacion mas exacta. Asi, en 1973 la Sociedad Americana de
Deficiencia Mental publicod una definicion ligeramente revisada (Grossman, 1973):

"El retraso mental se refiere a un funcionamiento intelectual general

significativamente inferior a la media que existe concurrentemente con déficits
en conducta adaptativa, y que se manifiesta durante el periodo de desarrollo".

Si bien el concepto continla enfatizando la medida de inteligencia y el
comportamiento adaptativo, ahora con la inclusion del término "significativamente" se
elimina de la clasificacion la categoria de '"limite". De esta forma se redefine
psicométricamente el concepto, considerando necesario para el diagnostico de deficiencia
mental estar a dos 0 mas desviaciones tipicas, y no una, por debajo de la media. A su vez
las subcategorias o niveles de retraso mental se reducen a cuatro con sus correspondientes
niveles de C.I. segin la prueba de Stanford-Binet: Ligero (67-52), medio (51-36), severo
(35-20) y profundo (19 y por debajo).

En 1977 la revision del manual de la AAMD mantiene la misma definicion y los
cuatro niveles de retraso de la clasificacion. Pero su editor, Grossman (1977) indica la

dificultad de desarrollar un sistema de clasificacion preciso por una serie de razones.:

1. El retraso mental no constituye una enfermedad, sindrome o sintoma @nico, es un
estado de discapacidad que se reconoce en el comportamiento del sujeto y cuyas causas

son mdltiples.

2. Sujetos con el mismo diagnodstico médico y el mismo nivel de inteligencia y
comportamiento adaptativo pueden diferir ampliamente en sus habilidades, en los signos y
estigmas asociados, y en una serie de caracteristicas que no son tenidas en cuenta en las

evaluaciones médicas y psicoldgicas utilizadas para construir las clasificiaciones.

3. Es dificil ponerse de acuerdo en las dimensiones que distinguen el retraso mental

del autismo, de los trastornos emocionales y de los trastornos de aprendizaje.

En 1983 la Sociedad Americana de Deficiencia Mental publicd una nueva definicion

ligeramente revisada y de mayor utilidad y claridad (Grossman , 1983):

"El retraso mental se refiere a un funcionamiento intelectual general
significativamente inferior a la media que resulta o va asociado con déficits
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concurrentes en la conducta adaptativa, y que se manifiesta durante el periodo
de desarrollo".

En esta ocasion un funcionamiento intelectual por debajo de la media se refiere a la
obtencion de puntuaciones de 70/75 o inferiores en medidas estandarizadas de
inteligencia. En la definicion adoptada, es el concepto de conducta adaptativa el que
comienza a recibir mas atencion dada la ambigiiedad con la que se suele formular y la
dificultad para evaluarlo. El debate sobre la conducta adaptativa como criterio para
identificar el retraso mental es en estas décadas muy intenso (Heber, 1961; Clausen, 1967;
Grossman, 1973, 1977, 1983; Halpern, 1968; Zigler, Balla, y Hodapp, 1984; entre otros

muchos).

El déficit en la conducta adaptativa se refiere "a la calidad del funcionamiento diario
afrontando las demandas ambientales" (Grossman, 1983, p. 42). Esto es definido
expresamente como "limitaciones significativas en la eficacia individual en satisfacer los
patrones de maduracion, aprendizaje, independencia personal y responsabilidad social
esperados para su edad y grupo cultural, tal como se determinan por evaluacion clinica y,
frecuentemente, por escalas estandarizadas" ((Grossman, 1983, p. 11). Esto lleva a
plantear una clasificacion de la conducta adaptativa en tres etapas evolutivas diferentes
(Grossman, 1983): A) Durante la infancia o nifiez temprana: Desarrollo de habilidades
sensoriomotoras, de comunicacion, de autoayuda y de socializacion; B) Durante la nifiez y
adolescencia temprana: Aplicacion de habilidades académicas basicas a la vida diaria,
Aplicacion de juicio y razonamiento apropiados en el dominio del ambiente y Habilidades
sociales; y C) Durante la adolescencia tardia y la edad adulta: Ejecuciones y

responsabilidades sociales y profesionales.

Los principales cambios en la concepcion y definicion del retraso mental de los

anos sesenta y ochenta han supuesto (Landesman y Ramey, 1989):
a. La incorporacion del concepto de conducta adaptativa como parte de la definicion.

b. La reduccidon del limite de la puntuacion de C.I., quedando excluidas de la
definicion aquellas personas con un C.I. entre 70 y 85, que se consideran con inteligencia

baja y no con retraso mental.

c. La extension del limite superior de edad para el diagnodstico inicial (en primer
lugar para ofrecer servicio a un mayor nimero de adolescentes y jovenes que presentan
deficiencia neurologica severa, y en segundo lugar para incluir a todos aquellos sujetos
que pueden presentar retraso mental como consecuencia de accidentes y abuso de

sustancias toxicas).
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d. Desechar la nocion de permanencia a lo largo de toda la vida como parte del

concepto.

Estos cambios surgen en primer lugar ante la evidencia de que la utilizacion
exclusiva de las puntuaciones de C.I. no predice adecuadamente el nivel de
funcionamiento en la edad adulta y, en segundo lugar, ante los resultados de numerosos
estudios que demuestran que las intervenciones especificas y los ambientes de apoyo
pueden facilitar enormemente el desarrollo y la mejora de sujetos con puntuaciones muy
bajas de C.I. La nocidon de retraso mental como una caracteristica permanente de una
persona se ha visto modificada gracias a los estudios etnograficos y longitudinales y a los
datos empiricos obtenidos, en los que se puede ver cbmo muchos chicos considerados
deficientes mentales medios durante su escolarizacion no son etiquetados como tales en

las etapas previa y posterior a la escuela.

Paralelamente a los cambios en la concepcion del retraso mental, se va produciendo
una evolucion mas optimista y positiva en el tratamiento del retraso mental: planteamientos
normalizadores e integradores, desarrollo de métodos mas eficaces, consideracion de la
modificabilidad cognitiva en distintas edades y la emergencia de movimientos
reivindicadores de los derechos de las personas con retraso mental. En la actualidad son
comunes las referencias a la normalizacidn, desinstitucionalizacidn, ambiente menos
restrictivo, integracion, inclusion, calidad de vida, y conceptos similares. Estas palabras
constituyen un reflejo del actual enfoque mas positivo y esperanzador para estas personas,

mas humano y también mas tecnologico.

Sin embargo, después de la definicion de Grossman de 1983, continuaba sin darse
respuesta a la pregunta de si la deficiencia mental podia seguir siendo considerada como
una categoria diagnostica Ginica con subcategorias diferenciadas a lo largo de un continuo
(ligero, medio, severo y profundo) dado que el constructo no ha demostrado nunca una
adecuada utilidad predictiva. Por ello, Landesman y Ramey (1989) y algunos otros
autores y profesionales recomiendan la desaparicion del retraso mental como categoria
diagnostica clinica, para ser reemplazado por evaluaciones y descripciones que reflejen una
vision mas integrada de la historia ambiental bio-social y de las competencias ordinarias
de cognicion, adaptacion social, y estatus emocional de los nifos. Se plantea adoptar un
nuevo sistema que consiste en la construccion de perfiles de desarrollo de las
competencias del sujeto y de las dificultades funcionales, relacionandolo con la evaluacion

de sus ambientes biosociales. Esta estrategia requiere al menos tres pasos:

1. Evaluar de forma sistematica las areas fuertes y débiles del nifio, en los ambitos

funcionales de la cognicidn, comportamiento socioafectivo y funcionamiento
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sensoriomotor. Tanto la evaluacion estandarizada como las observaciones clinicas podrian

proporcionar informacion de gran valor.

2. Evaluar, ademas, los factores facilitadores y los obstaculos significativos para el
progreso del sujeto en las areas previamente mencionadas, dentro de los principales
contextos en que este se desenvuelve. Las variables ecoldgicas pueden conceptualizarse
como aquellas esenciales para un desarrollo normal, aquellas que mejoran el desarrollo en
términos tanto cuantitativos como cualitativos, y aquellas que suprimen o inhiben el

desarrollo.

3. El progreso del nifio deberia considerarse dentro de un contexto con una
perspectiva temporal. Es decir, para estimar la tasa de desarrollo seria necesario obtener un
minimo de dos medidas del nifio dentro de su ambiente biosocial. Este tipo de evaluacion
centrada en el nifilo y en el ambiente, mejoraria la comprension de los efectos de

interaccion de las variables del ambiente y del sujeto en la ejecucion actual.

En 1992, la AAMR replante6 la definicion de retraso mental con cambios de tal
importancia y con tales implicaciones desde todos los puntos de vista (concepcion global
del constructo, practicas profesionales, modelos de servicios, etc...) que requiere una

atencion detenida, por lo que se trata pormenorizadamente a continuacion.
EL CAMBIO DE PARADIGMA DE LA DEFINICION DE 1992
Significacion de la nueva propuesta

La definicion adoptada en 1992 por la Asociacion Americana sobre Retraso Mental
(AAMR) (Luckasson et al., 1992) representa la concepcion del retraso mental que va a
estar vigente de manera mas extendida en los aios finales del siglo XX. Sus implicaciones
para las practicas profesionales y los modelos de atencion de los servicios son de tal
importancia que se requiere un conocimiento detallado de la misma por parte de todas las
personas que estan implicadas en su practica profesional o en su convivencia diaria con la
poblacion. Es una apuesta para el futuro, apuesta que pretende mejorar los sistemas de

atencion profesional con el fin de lograr mayor calidad en la atencion.

La concepcion del retraso mental adoptada por la AAMR supone una modificacion
tan sustancial respecto a las anteriores que se la puede calificar 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 la 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
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servicios que necesitan, sino evaluarlos multidimensionalmente 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
clasificara a los sujetos en virtud de su C.I. sino que se clasificara el tipo e intensidad de
apoyos que necesitan. De esta manera, en lugar de establecer un sistema de clasificacion
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).

Mientras que en anteriores definiciones se hablaba que junto al déficit en inteligencia
debia existir un déficit en la conducta adaptativa, en esta ocasion se habla de "limitaciones
en dos o mas areas de habilidades de adaptacion". Esas areas se concretan en diez
dominios o dimensiones de comportamientos diferentes: comunicacion, auto-cuidado,
vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccion, salud y
seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre, y trabajo. Lo méas importante
es la modificacion del concepto de "conducta o comportamiento adaptativo". Frente a un
entendimiento global del mismo, que permitiria su evaluacion en general, se opta por la
especificacion de dominios concretos de la adaptacion. Esos dominios o areas van en
consonancia con los planteamientos realizados en algunos programas y curriculos de los
Gltimos anos como es el Curriculo basado en la comunidad de Siracusa para alumnos
con discapacidades moderadas y severas (Ford, Schorr, Meyer, Daverrn, Black y
Dempsey, 1989) o los Programas Conductuales Alternativos (PCA) (Verdugo, 1989, en

prensa).

La nueva definicion de la AAMR integra las tendencias y desarrollos mas avanzados
habidos en los 0ltimos afhos en la investigacion y en los servicios y practicas
profesionales. Tras el modelo definicional presentado, que tiene un caracter integrador de
distintas perspectivas, se pueden apreciar fuertes influencias de los modelos ecolodgicos y
comportamentales que acentfian el estudio del caracter interactivo del comportamiento del
individuo en su relacion con ambientes concretos. Por esa razon, se subraya el analisis
especifico de distintas areas del comportamiento adaptativo, de los ambientes y de los
apoyos que en ellos necesita el individuo. Todo ello se hace sin olvidar el criterio
psicométrico en el diagnostico de retraso mental. Pero, esa medida cuantitativa ya no
tendra el peso tan determinante que tuvo, y claramente no es la indicada para decidir los

programas o emplazamientos de las personas asi diagnosticadas.

El retraso mental como categoria diagnostica

AAMR, 1992 12 M.A. Veldugo



La Asociacidon Americana sobre Retraso Mental (AAMR) denomina a su novena
edicion del manual de clasificacion y diagndstico: Retraso Mental.  Definicion,
clasificacion y sistemas de apoyos. El término "Retraso Mental" se mantiene a pesar de
que en los Gltimos afios muchas personas con retraso mental y diversos profesionales
venian reclamando la desaparicion del retraso mental como categoria diagnostica. Las
razones para abogar por esa desaparicion se basan en el caracter estigmatizador de la
etiqueta y su frecuente uso erroneo como "un resumen global sobre seres humanos
complejos" (Luckasson et al., 1992, p. xi). Frente al uso de la categoria es el perfil Gnico
de habilidades cognitivas, de adaptacion, y educativas, asi como el status biomédico
asociado con cada sujeto, lo que nos sirve para planificar e intervenir individualmente
(Landesman y Ramey, 1989). La clasificacion por muy precisa que sea nunca parece dar

respuestas a las necesidades de intervencion individual.

Tras numerosas deliberaciones, la AAMR considerd que todavia no es el momento
de eliminar la etiqueta retraso mental, aunque reconoce su caracter estigmatizador sobre los
individuos. El propdsito del manual pablicado fué precisamente definir y crear un sistema
contemporaneo de clasificacion que diera respuestas a las necesidades de las personas con
retraso mental en la actualidad. Los cambios propuestos, que clasifican necesidades de
apoyo y no tipos de individuo, van dirigidos a subsanar errores derivados de la concepcion

anterior.

El debate sobre los efectos que la etiquetacion y clasificacion tienen en las personas
con retraso mental es antiguo en la literatura profesional, y resulta de interés resumir aqui
algunos de sus aspectos fundamentales (para una informacion mas detenida sobre este
tema consultar Verdugo, 1994). Mientras que unos autores argumentan que la
clasificacion sirve para conseguir servicios, otros dicen que la etiquetacion estigmatiza a
las personas y origina el desarrollo de actitudes negativas hacia ellos (Dickie, 1982;
Gallagher, 1976; Hobbs, 1975; Langone, 1990; MacMillan, 1982; Meyen, 1988; Meyers,
MacMillan y Yoshida, 1978; Roger, 1982; Smith y Neisworth, 1975).

Los prinicipales razones para oponerse a clasificaciones en los ambientes educativos
se centran en que: a) se magnifican las areas débiles; b) se causa en los maestros la
llamada profecia autocumplida que explica porque los estudiantes no hacen progresos; c)
los estudiantes adquieran un auto-concepto negativo; y d) se permite a los profesionales
tener a los alumnos fuera de los programas educativos corrientes (Langone, 1990). Otras
razones se refieren a que categorizar o clasificar puede: a) conducir a una jerarquia social;
b) ser visto por los profesionales como el final de un proceso y por tanto no llevar al
cambio; y c) llevarnos a ignorar los complejos problemas sociales y ecoldgicos que
necesitan ser reformados (Gallagher, 1976). También se alude al estigma, a la resistencia a

las etiquetas planteada por grupos minoritarios, al incremento del coste econdomico de la
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atencion educativa, y al exceso de burocracia y regulacion para definir sus limites
(Reynolds y Birch, 1988). El desarrollo de la perspectiva sociologica en psicopatologia ha
analizado los efectos destructivos sobre el individuo del efiguetaje (Morey, Skinner y
Blashfield, 1986): Etiquetar a los individuos con frecuencia sirve para devaluar su auto-
concepto en tal manera que les impide desarrollar una adaptacion social y profesional
satisfactorias. Ademas, la etiqueta excusa al sujeto etiquetado de las actividades y
conductas posteriores como efecto de que ya no es "responsable" de sus acciones (Szasz,
1966).

Las posibles ventajas del uso de las clasificaciones y etiquetas, segiin se ha
argumentado por algunos autores (ver Verdugo, 1994), son que se utiliza un conjunto de
procedimientos estandard y replicable, que se mide la ejecucion actual y no el potencial
futuro que es un constructo hipotético, que se centra en tareas relacionadas con el
desarrollo del alumno que requieren la medida de contextos y expectativas apropiadas a su
edad, y que se facilita la toma de decisiones, la financiacion, la evaluacion, la prestacion de
servicios, el establecimiento de parametros para la investigacion, la comunicacion, y la

determinacion de la prevalencia de la poblacion.

El problema esencial de las clasificaciones del retraso mental reside en su falta de
conexion con el proceso de intervencion. Las etiquetas Unicamente permiten obtener
conocimiento de los individuos y tomar decisiones sobre su tratamiento (educativo,
psicologico, social, etc...) de una manera muy general. Los sistemas de clasificacion
pueden tener su utilidad, pero esa utilidad no esta en la actualidad en prestar informacion
para la planificacion de los programas. La nueva definicion de la AAMR pretende
precisamente responder mas a esas necesidades practicas de planificacion e intervencion.
Los problemas descritos de la clasificacion del retraso mental pueden estar, mas que en la
bondad o maldad de la clasificacion en si, en los sistemas tradicionales utilizados, en el

proceso de hacerla, y en el uso que damos a la misma.

Respecto al estigma generado por el etiquetaje, parece oportuno el no recomendar la
utilizacion de categorias de clasificacion para identificar a aquellos individuos que
presentan niveles de afectacion en el limite superior de la categoria. Por el contrario, en
poblaciones cuya afectacion es notoria, el mismo uso de la etiqueta puede resultar de

ayuda en determinar las expectativas apropiadas, ademas de otros posibles beneficios.

Definicion de Retraso Mental de la AAMR
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Retraso mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el
funcionamiento actual. Se caracteriza por un funcionamiento
intelectual significativamente inferior a la media, que
generalmente coexiste junto a limitaciones en dos o mas de las
siguientes areas de habilidades de adaptacion: comunicacion,
auto-cuidado, vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion
de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad, habilidades
académicas funcionales, tiempo libre, y trabajo. El retraso mental
se ha de manifestar antes de los 18 anos de edad. (Luckasson et
al., 1992, p. 1)

Esta definicion asume ademas los siguientes postulados:

1) Una evaluacion valida ha de considerar la diversidad cultural y linguistica, asi

como las diferencias en aspectos comunicativos y comportamentales,

2) La existencia de limitaciones en habilidades adaptativas ha de tener lugar en un
contexto comunitario tipico para iguales en edad, y requerir apoyos

individualizados,

3) A menudo, junto a limitaciones adaptativas especificas, coexisten potencialidades

en otras areas adaptativas o capacidades personales, y

4) Generalmente, el funcionamiento de la persona con retraso mental mejorara si se

le proporcionan los apoyos apropiados durante un periodo de tiempo continuado.

Explicacion de la definicion

El Retraso mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el funcionamiento
actual... El retraso mental se define como una dificultad esencial en el aprendizaje y
ejecucion de determinadas habilidades de la vida diaria. Deben existir limitaciones
funcionales relacionadas con la inteligencia conceptual, practica y social. Dichas areas
estan afectadas especificamente en el retraso mental, mientras que otras capacidades

personales (p. ej. salud y temperamento) pueden no estarlo.

Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la
media... Se define como un C.I. de aproximadamente 70-75 o inferior, obtenido mediante
evaluaciones realizadas con uno o mas test de inteligencia, administrados individualmente

y desarrollados para evaluar el funcionamiento intelectual. Estos datos deben ser revisados
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por un equipo multidisciplinar y validados con informaciones obtenidas mediante test

adicionales o informacion evaluativa de distinta procedencia.

Coexiste junto a limitaciones en dos o mds de las siguientes dreas de habilidades
adaptativas funcionales... Deben existir limitaciones en habilidades adaptativas, ya que un
funcionamiento intelectual limitado, por si sdlo, no es suficiente para un diagnostico de
retraso mental. Ademas, su impacto debe ser lo suficientemente amplio como para afectar,

al menos, a dos areas diferentes de habilidades adaptativas.

Comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de
la comunidad, auto-direcion, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales,
tiempo libre y trabajo... Estas areas son esenciales para un adecuado funcionamiento en la
vida y, con frecuencia, las personas con retraso mental requieren apoyo en las mismas.
Dado que las destrezas relevantes dentro de cada area de habilidades adaptativas pueden
variar con la edad, la evaluacion del funcionamiento debe tener en cuenta la edad

cronologica de la persona.

El retraso mental debe manifestarse antes de los 18 arios de edad... Los 18 anos,
aproximadamente, constituyen la edad en que un individuo en nuestra sociedad asume
generalmente roles de adulto. En otras sociedades, donde se adopten criterios distintos,

podria ser mas apropiado establecer otra edad.

Estructura general de la definicion

Existen tres elementos clave en la definicion del retraso mental: capacidades (o
competencias), entornos, 'y funcionamiento. Esto se puede mostrar graficamente en la

Figura 11.1.
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Figura 11.1 Conceptos clave de la definicion

Capacidades EnIt_;) gg;s

- Inteligencia - Trabajo/Escuela

- Habilidades - Comunidad
adaptativas

Funcionamiento

!

Apoyos

Fuente: Adaptado de Luckasson et al. (1992)

Por capacidades  se entienden aquellos atributos que hacen posible un
funcionamiento adecuado en la sociedad. Incluye, tanto las capacidades inherentes de un
individuo como su habilidad para funcionar en un contexto social o "competencia social".
Por tanto, una persona con retraso mental presentard limitaciones en la inteligencia
conceptual (cognicion y aprendizaje) y en la inteligencia practica y socal , que son la base
de las habilidades adaptativas. La inteligencia practica hace referencia a la capacidad de
manejarse por uno mismo, como persona independiente, en la realizacion de actividades de
la vida diaria. Este tipo de inteligencia es fundamental para la adquisicion de habilidades
sensoriomotoras, de autocuidado (p.ej. comida, bebida, aseo) y habilidades de seguridad o
proteccion (p.ej. evitar peligros o prevenir accidentes). Por su parte, la inteligencia social se
define como la habilidad para entender las expectativas sociales y el comportamiento de
otros y para juzgar adecuadamente cOmo comportarse en situaciones sociales. Es
fundamental para la adquisicion de habilidades adaptativas tales como las habilidades

sociales, comunicacion, vida en el hogar o utilizacion de la comunidad.

El entorno se concibe como "aquellos lugares donde la persona vive, aprende, juega,
trabaja, se socializa e interactia". Este modelo supone una consideracion mas equilibrada
de la relacion entre las capacidades individuales y las demandas y restricciones de

determinados entornos.

Finalmente, el retraso mental implica limitaciones intelectuales especificas (en la
inteligencia conceptual, practica y social) que afectan a la capacidad de la persona para

afrontar los desafios de la vida diaria en la comunidad. Si, atin existiendo limitaciones,

AAMR, 1992 17 M.A. Veldugo



éstas no afectaran a su funcionamiento, entonces no se podria hablar de retraso mental.
Esta afectacion ha de darse, tal y como establece la nueva definicion, en dos o mas areas de
habilidades adaptativas. Por otro lado, dado que el retraso mental hace referencia al
funcionamiento presente, mas que a un estado permanente, en funcion de las habilidades
adaptativas existentes y de las demandas que se producan a lo largo del ciclo vital, un
persona con limitaciones intelectuales podria (al menos, tedricamente) quedar excluida, en

un momento dado, de los criterios de la definicidn de retraso mental.
Diagnéstico y sistemas de apoyo

Enfoque multidimensional

La nueva definicion estd basada en un enfoque multidimensional que pretende
ampliar la conceptualizacion del retraso mental, evitar la confianza depositada en el C.I.
como criterio para asignar un nivel de discapacidad, y relacionar las necesidades
individuales del sujeto con los niveles de apoyo apropiados. Esta orientacion permite
describir los cambios que se producen a lo largo del tiempo y evaluar las respuestas del
individuo a las demandas presentes, a los cambios del entorno y a las intervenciones

educativas y terapéuticas.

Para ello, la AAMR establece cuatro dimensiones diferentes de evaluacidn:
funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas; consideraciones psicologico-
emocionales; consideraciones fisicas, de salud y etiologicas; y consideraciones
ambientales. Esta propuesta puede tener repercusiones importantes y prometedoras en su
aplicacion a otros tipos de discapacidad: psiquica, fisica, sensorial y plurideficiencias. En el

Cuadro siguiente se recogen las Dimensiones contempladas.

Dimension I: Funcionamiento Intelectual y Habilidades Adaptativas
Dimension II:Consideraciones Psicologicas/Emocionales

Dimension III:Consideraciones fisicas/Salud/etiologicas

Dimension IV:Consideraciones ambientales

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 de discapacidad; 2) las potencialidades y
limitaciones existentes en aspectos psicologicos, 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 permitan desarrollar los apoyos necesarios para

facilitar la independencia/ interdependencia, productividad e integracion de esta persona en
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la comunidad. Es un tipo de evaluacion ecologica y dirigida a al desarrollo de programas

de intervencion.

El proceso de tres pasos

Teniendo presente estas cuatro dimensiones, el proceso de evaluacion se estructura
en una serie de pasos que comienza con el diagnostico diferencial del retraso mental,
continfla 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. El proceso aparece reflejado en el cuadro 11.1.
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Cuadro 11.1 El proceso de tres pasos: Diagnostico, Clasficacion y
Sistemas de Apoyos

PRIMER PASO.
Diagnostico del Retraso Mental.
Dimension I:
Determinar su seleccion para recibir los apoyos necesarios

Funcionamiento
Intelectual y Se diagnostica retraso mental si:
Habilidades 1- El funcionamiento intelectual del individuo es aproximadamente de 70 a
Adaptativas 75 o inferior.

2- Existen discapacidades significativas en dos o mas areas de habilidades

adaptativas.
3. La edad de comienzo es inferior a los 18 afios.
SEGUNDO PASO.
Clasificacion y Descripcion.

Identificar los puntos fuertes y débiles, asi como la
Dimension I1: necesidad de apoyos.
Consideraciones
Psicologicas/Emo- | 1- Describir los puntos fuertes y débiles del individuo en relacion a los
cionales aspectos psicoldgicos /emocionales.
Dimension I11:
Consideraciones
fisicas/Salud/ 2- Describir el estado general fisico y de salud del sujeto e indicar la
etiologicas etiologia de su discapacidad.
Dimension 1V
Consideraciones
ambientales

3- Describir el entorno habitual del sujeto y el ambiente dptimo que podria
facilitar su continuo crecimiento y desarrollo.
TERCER PASO.
Perfil e intensidad de los apoyos necesarios.
Identificacion de los apoyos necesarios.

Identificar el tipo y la intensidad de los apoyos necesarios en cada una de las|
cuatro dimensiones siguientes:

1- Dimension I: Funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas
2- Dimension II: Consideraciones Psicologicas/Emocionales.

3- Dimension III: Consideraciones Fisicas/ de Salud /Etiologicas.

4- Dimension IV: Consideraciones sobre el entorno.

Esta nueva conceptualizacion supone una serie de cambios significativos frente a la
definicion y clasificacion previa, que incluyen: la utilizacion de un 0nico cddigo
diagnostico (en base al cumplimiento de los tres criterios de edad de aparicion, de
habilidades intelectuales significativamente inferiores a la media, y de limitaciones en dos o
mas areas de habilidades adaptativas); la descripcion de las potencialidades y limitaciones
de la persona en las dimensiones psicologicas, fisicas y ambientales; y el desarrollo de un

perfil de los apoyos necesarios, a lo largo de las cuatro dimensiones planteadas.

Frente a anteriores definiciones ofrece una serie de ventajas. Por un lado, el analisis
pormenorizado del individuo y de cada una de las areas en las que pueden existir
necesidades facilita el diseho de programas de tratamiento y de prestacion de servicios.
Por otro lado, permite describir y valorar los cambios que se producen a lo largo del

tiempo, como consecuencia del desarrollo personal, de los cambios ambientales, o de las
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actividades educativas o terapéuticas. Finalmente, se centra en las posibilidades del entorno
para proporcionar los servicios y apoyos que incrementaran las oportunidades de llevar
una vida satisfactoria, acentuando asi las posibilidades de crecimiento y desarrollo del

sujeto.
Primer paso: diagnostico de retraso mental.

Como ya se ha expuesto, un diagnodstico valido de retraso mental debe basarse en
tres criterios: nivel de funcionamiento intelectual, nivel de habilidades adaptativas y edad
cronologica de aparicion. El anilisis y determinacion de las limitaciones en las habilidades
adaptativas debe realizarse dentro de los entornos comunitarios tipicos para los iguales en
edad, y es necesario relacionarlo con las necesidades individualizadas de apoyo. Ademas,
para determinar adecuadamente los niveles de habilidades adaptativas de la persona, es
necesario utilizar un instrumento adecuadamente normalizado y estandarizado que permita
establecer el perfil de habilidades adaptativas (destrezas y limitaciones) existentes en areas

representativas.
Segundo paso: Clasificacion y descripcion.

En este segundo paso es necesario describir los puntos fuertes y débiles de la

persona, a lo largo de las cuatro dimensiones.
Tercer paso: perfil e intensidad de los apoyos necesarios.

El tercer paso requiere que un equipo interdisciplinar determine la intensidad de los
apoyos que el sujeto necesita en cada una de las cuatro dimensiones. Esto supone un
cambio sustancial frente a la concepcion anterior del retraso mental, donde el tipo de
intervencion y expectativas de logro venian determinadas por el CI y por las etiquetas
diagnosticas a que daban lugar los diferentes niveles de funcionamiento (ligero, medio,
severo y profundo). A partir de estos momentos se establecen cuatro niveles posibles de
intensidad de los apoyos: intermitente, limitado, extenso y generalizado. Para identificar
el perfil e intensidad de los apoyos requeridos es necesario analizar las demandas
ambientales y los posibles sistemas de apoyos (p. €j. personas, protesis y/o adaptaciones
del entorno) que puedan suplir las carencias existentes. Las intensidades de los apoyos se

definen y clasifican de la siguiente manera (ver Cuadro 11.2):

Cuadro 11.2. Definicion y ejemplos de la intensidad de los apoyos

Intermitente
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
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ciclo vital (ej. pérdida de trabajo o agudizacion de una crisis médica). Los apoyos intermitentes pueden
ser, cuando se proporcionen, de alta o de baja intensidad.

Limitado

Apoyos intensivos caracterizados por su consistencia temporal, por tiempo limitado pero no
intermitente. Pueden requerir un menor niimero de profesionales y menos costes que otros niveles dg
apoyo mas intensivos (p. ej. entrenamiento laboral por tiempo limitado o apoyos transitorios durante el
periodo de transicion de la escuela a la vida adulta).

Extenso

Apoyos caracterizados por una implicacion regular (ej. diaria) en, al menos, algunos entornos (tales|
como el hogar o el trabajo) y sin limitacion temporal (ej. apoyo a largo plazo y apoyo en el hogar a largo
plazo).

Generalizado

Apoyos caracterizados por su constancia, elevada intensidad; proporcionada en distintos entornos,|

con posibilidad de sustentar la vida. Estos apoyos generalizados suelen requerir mas personal y mayor

intrusion que los apoyos extensivos o los de tiempo limitado.

En definitiva, frente a una concepcion estatica del retraso mental se destacan las
posibilidades de crecimiento y desarrollo personal, y frente a una consideracion absoluta
del retraso mental como etiqueta inherente a la persona se enfatiza su relatividad en
funcion de los medios o ayudas que le ofrezca su entorno para fomentar su
independencia/interdependencia, productividad e integracion en la comunidad. Todo ello

tiene indudables repercusiones para la practica profesional.
Implicaciones del sistema de clasificacion

Esta nueva clasificacion tiene importantes implicaciones para el sistema de
prestacion de servicios para estas personas. La primera hace referencia a los elementos
diagnosticos del retraso mental. Asi, la utilizacion de un Gnico codigo diagndstico de
retraso mental se aleja de la concepcidon previa, ampliamente basada en el CI, que
establecia las categorias de ligero, medio, severo y profundo. De este modo, la persona es
diagnosticada como retrasado mental o no, en base al cumplimiento de los tres criterios
de: edad de aparicion, habilidades intelectuales significativamente inferiores a la media, y

limitaciones en dos o méas de las diez areas de habilidades adaptativas establecidas.

Los términos de retrasado mental ligero, medio, severo y profundo dejan de
utilizarse. Asi, un diagnostico podria expresarse del siguiente modo: “una persona con
retraso mental que necesita apoyos limitados en habilidades de comunicacion y
habilidades sociales”. Este u otros ejemplos constituyen descripciones mas funcionales,
relevantes y orientadas a la prestacion de servicios y al establecimiento de objetivos de

intervencion, que el sistema de etiquetas en uso hasta ahora.
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En cuanto a sus implicaciones para la intervencion con estas personas, la
importancia que se otorga a los apoyos necesarios refleja el énfasis actual en las
posibilidades de crecimiento y potencialidades de las personas; se centra en la eleccion
personal, en las nociones de oportunidad y autonomia; y en la conviccion de que estas
personas han de estar y de pertenecer a la comunidad. Esto supone asumir y aplicar la
nocion de “rechazo cero” incidiendo en la importancia de dar a todas las personas los
apoyos necesarios para fomentar su independencia/interdependencia, productividad e

integracion en la comunidad.

El sistema refleja también el hecho de que muchas personas con retraso mental no
presentan limitaciones en todas las areas de habilidades adaptativas y, por tanto, no
necesitan apoyos en aquellas dreas no afectadas. Asimismo, supone un cambio en la
concepcion de la prestacion de servicios, frente a una orientacion de mantenimiento se
destacan las nociones de crecimiento y desarrollo personal, lo que implica ofrecer unos
servicios continuados y variados para responder a las necesidades de estas personas.
Estas necesidades se han de determinar a través de evaluaciones clinicas y nunca en

funcidn Gnicamente de su pertenencia a una categoria diagnostica determinada.

En resumen, el enfoque de tres pasos descrito pretende proporcionar una
descripcion detallada del individuo y de los apoyos que necesita. Ello permite analizar
separadamente todas las areas en las que pueden existir necesidades y, por tanto, requerir
una intervencion, a la vez que se reconoce su interdependencia. Asimismo, facilita el
diseno de enfoques de tratamiento o de planes en la prestacion de servicios que tengan en
cuenta todos los aspectos del funcionamiento de la persona. Desde el punto de vista del
individuo, permite una descripcion mas adecuada de los cambios a lo largo del tiempo,
incluyendo las respuestas individuales al desarrollo personal, a los cambios ambientales, a
las actividades educativas y a las intervenciones terapéuticas. Finalmente, se centra en la
posibilidad que tiene el entorno de proporcionar los servicios y apoyos que incrementaran

las oportunidades de llevar una vida personal satisfactoria.

A continuacion se analizard separadamente cada una de las dimensiones
consideradas en esta nueva Definicion, Clasificacion y Sistemas de Apoyos del retraso

mental.
Dimensiones
Dimension 1. Funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas

El nivel de funcionamiento intelectual debe ser determinado por un profesional

cualificado y con experiencia en el trabajo con personas con retraso mental, quien debe
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realizar un examen psicologico de la inteligencia conceptual del individuo. En algunos

casos puede ser necesario realizar una evaluacion interdisciplinar.

El criterio para determinar la existencia de una limitacion intelectual significativa es
la obtencion de una puntuacion en rendimiento en inteligencia conceptual de alrededor de
dos 0 més desviaciones tipicas por debajo de la media. Esto supone una puntuacion tipica
de aproximadamente 75-70 o inferior, basdndose en escalas con una media de 100 y una
desviacion tipica de 15. Si las medidas estandarizadas no son pertinentes al caso (p.ej. por
razones de diversidad cultural), se debe recurrir al juicio clinico. En este caso, una
limitacion significativa supone un rendimiento inferior al alcanzado por aproximadamente
el 97% de las personas de su grupo de referencia (en términos de edad y ambiente

cultural).

Los resultados de los test de inteligencia constituyen tan so6lo una parte de todo el
proceso de evaluacion de la inteligencia, por ello, es necesario servirse de otros medios de
evaluacion y utilizar el juicio clinico para determinar si una puntuacion de CI dada es
valida o no para un determinado individuo. Dado que el funcionamiento del individuo en
situaciones de la vida diaria debe ser consistente con el rendimiento obtenido en medidas
estandarizadas, si no se observa esta congruencia debe ponerse en tela de juicio la validez

de las medidas obtenidas a través de los test.

Ademas, es necesario tener en cuenta que un CI de 70 no constituye una puntuacion
precisa sino un margen de confianza basado en parametros de, al menos, un error estandar,
esto equivale a puntuaciones entre 66 y 74 (probabilidad de 2/3), o parametros de dos
errores estandar, esto es, puntuaciones entre 62 y 78 (probabilidad de un 95/100). Este

hecho debe estar presente en todo diagnostico de retraso mental.
Habilidades adaptativas.

El término “habilidades adaptativas™ sustituye a su precursor ‘“‘comportamiento
adaptativo”, en un intento de clarificar y superar los problemas conceptuales vy
metodologicos derivados de éste. Asi, frente a una concepcion global del comportamiento
adaptativo, de escasa relevancia para el diagnostico, se propone el concepto de habilidades

adaptativas caracterizado por los siguientes rasgos:

1) Diferenciacion de diez areas de habilidades adaptativas, cada una de ellas
compuesta por un amplio rango de competencias. Esto ofrece la posibilidad de realizar
evaluaciones mas precisas, especificando el (las) destreza(s) o area(s) afectadas. Supone
ademas entender que, generalmente, junto a determinadas limitaciones en habilidades
adaptativas coexisten destrezas en otras habilidades adaptativas o en otras areas de

competencia personal.
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2) Frente a la conceptualizacion y medicion tradicional de las habilidades
conductuales "desadaptativas" entendidas como conductas emitidas en exceso e
indeseables o inapropiadas, ahora se pasa a considerar que éstas constituyen a menudo
una respuesta a las condiciones ambientales y, en algunos casos, a una falta de habilidades
alternativas de comunicacion . Por esta razon el concepto de comportamiento

desadaptativo se excluye de la Dimension I, quedando incluido en la Dimension I1.

3) Clarificacion de la importancia evolutiva de determinadas destrezas. La
importancia de contar con un repertorio determinado de destrezas en cada una de las areas
adaptativas propuestas dependerd de la edad del sujeto, siendo pertinente su evaluacion

cuando la edad cronoldgica del sujeto asi lo determine.

4) Supone un intento de otorgar un mayor peso diagnoéstico a las habilidades
adaptativas frente a la excesiva confianza depositada en las medidas de inteligencia,
favoreciendo, ademas, el desarrollo y perfecionamiento de medidas validas para la toma de

decisiones sobre necesidades de apoyos y desarrollo de programas.

A continuacion se describen cada una de las areas de habilidades adaptativas,
incluyendo algunos ejemplos concretos que se basan, en parte, en un sistema descriptivo
desarrollado por Ford et al. (1989).

1. Comunicacion: habilidades que incluyen la capacidad de comprender y
transmitir informacion a través de comportamientos simbdlicos (p. ej. palabra hablada,
palabra escrita/ortografia, simbolos graficos, lenguaje de signos) o comportamientos no
simbolicos (p. ej. expresion facial, movimiento corporal, tocar, gestos). Ejemplos
concretos incluyen la capacidad de comprender o de recibir un consejo, una emocion, una
felicitacion, un comentario, una protesta o un rechazo. Habilidades de nivel méas elevado de
comunicacion (p. ej.escribir una carta) estarian también relacionadas con habilidades

académicas funcionales.

2. Auto-cuidado: habilidades implicadas en el aseo, comida, vestido, higiene y

apariencia fisica.

3. Habilidades de vida en el hogar: habilidades relacionadas con el funcionamiento
dentro del hogar, tales como el cuidado de la ropa, tareas del hogar, cuidado del hogar,
preparacion de comidas, planificacion y elaboracion de la lista de la compra, seguridad en
el hogar, planificacion diaria. Habilidades asociadas incluyen la orientacion y el
comportamiento en el hogar y en el vecindario, comunicacion de preferencias y
necesidades, interaccion social y aplicacion de habilidades académicas funcionales en el

hogar.
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4. Habilidades sociales relacionadas con intercambios sociales con otros individuos,
incluyendo el iniciar, mantener y finalizar una interaccion con otros; recibir y responder a
las claves o pistas situacionales pertinentes; reconocer sentimientos, proporcionar
feedback positivo y negativo; regular el comportamiento de uno mismo, ser consciente de
la existencia de iguales y aceptacion de éstos; calibrar la cantidad y el tipo de interaccion
con otros; ayudar a otros; hacer y mantener amistades; afrontar las demandas de otros;
compartir; entender el significado de la honestidad y de lo hermoso; controlar los
impulsos; adecuar la conducta a las normas; violar normas y leyes; mostrar un

comportamiento socio-sexual apropiado.

5. Utilizacion de la comunidad: habilidades relacionadas con una adecuada
utilizacion de los recursos de la comunidad incluyendo el transporte; comprar en tiendas,
grandes almacenes y en supermercados; utilizacion de otros servicios de la comunidad (p.
ej. gasolineras, tiendas de reparacion, consultas médicas); asistencia a la iglesia; utilizacion
del transporte publico, escuelas, librerias, parques y areas recreativas, calles y aceras;
asistir al teatro; y visitar otros lugares y eventos culturales. Habilidades relacionadas
incluyen el comportamiento en la comunidad, comunicacion de preferencias y

necesidades, interaccion social y aplicacion de habilidades académicas funcionales.

6. Auto-direccion: habilidades relacionadas con realizar elecciones, aprender a
seguir un horario, iniciar actividades adecuadas a los lugares, condiciones, horarios, e
intereses personales; completar las tareas necesarias o requeridas; buscar ayuda en casos
necesarios; resolver problemas en situaciones familiares y en situaciones novedosas; y

demostrar asertividad adecuada y habilidades de auto-defensa.

7. Salud y seguridad: Habilidades relacionadas con el mantenimiento de la salud,
tales como comer, identificar sintomas de enfermedad, tratamiento, y prevencion de
accidentes; primeros auxilios; sexualidad; ajuste fisico; consideraciones basicas sobre
seguridad (p. ej. seguir las reglas y leyes, utilizar el cinturén de seguridad, cruzar las
calles, interacturar con extrafios, buscar ayuda); chequeos médicos regulares; y habitos
personales. Habilidades relacionadas incluyen el protegerse de comportamientos
criminales, utilizar un comportamiento adecuado en la comunidad, comunicar preferencias
y necesidades, participar en interacciones sociales, y aplicar habilidades académicas

funcionales.

8. Académicas funcionales: habilidades cognitivas y habilidades relacionadas con
aprendizajes escolares, que tienen ademas una aplicacion directa en la vida (p. ej. escribir,
leer, utilizar de un modo practico los conceptos matematicos basicos, conceptos basicos de
ciencias y todo aquello relacionado con el conocimiento del entorno fisico y la propia

salud y sexualidad; geografia y estudios sociales). Es importante destacar que este area no
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se centra en los logros académicos correspondientes a un determinado nivel sino, mas
bien, en la adquisicion de habilidades académicas funcionales en términos de vida

independiente

9. Ocio y Tiempo libre: Hace referencia al desarrollo de intereses variados de
tiempo libre y ocio (p. ej. entretenimiento individual y con otros) que reflejen las
preferencias y elecciones personales y, si la actividad pudiera ser realizada en pblico, las
normas asociada a la edad y a la cultura. Las habilidades incluyen elecciones e intereses
de propia iniciativa, utilizacion y disfrute de las posibilidades de ocio del hogar y de la
comunidad y de las actividades recreativas so6lo y con otros; jugar socialmente con otros,
respetar el turno, finalizar o rehusar actividades de ocio o recreativas, ampliar la duracion
de la participacion y aumentar el repertorio de intereses, conocimientos, y habilidades.
Habilidades asociadas incluyen el comportarse adecuadamente en lugares de ocio y
tiempo libre, comunicar preferencias y necesidades, participar de la interaccion social,

aplicar habilidades funcionales académicas, y exhibir habilidades de movilidad.

10. Trabajo: habilidades relacionadas con poseer un trabajo a tiempo completo o
parcial en la comunidad, en términos de habilidades laborales especificas, comportamiento
social apropiado, y habilidades relacionadas con el trabajo (ej. finalizar las tareas,
conocimiento de los horarios, habilidades para buscar ayuda; recibir criticas, y mejorar
habilidades; manejo del dinero, localizacion de recursos financieros y aplicacion de otras
habilidades académicas funcionales; y habilidades relacionadas con el ir y el volver del
trabajo, prepararse para el trabajo, manejo de uno mismo mientras estd en el trabajo, e

interaccion con los companeros).

La evaluacion de las habilidades adaptativas requiere hacer frente a una serie de
problemas, comunes a la utilizacion de cualquier instrumento de medicion, como son la
fiabilidad, validez, estabilidad, generalizacion, prediccion y utilizacion adecuada. Pero
ademas, la evaluacion de las personas con retraso mental requiere tener en cuenta una serie

de precauciones tales como:
1. Debe ser iniciada imicamente si existen razones suficientes para ello.

2. El padre o responsable del chico debe dar su consentimiento para llevarla a cabo y

tiene derecho a participar y a apelar cualquier decision que se adopte.

3. Las evaluaciones deben ser realizadas sélo por profesionales plenamente

cualificados

4. Los procedimientos de evaluacion deben tener en cuenta la existencia de déficits

especificos en audicion, vison, salud, movilidad y deben adaptarse a las diferencias
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sociales, culturales o linguiisticas que puedan existir. Las personas encargadas de evaluar
tanto el funcionamiento intelectual como las habilidades adaptativas deben ser capaces de
distinguir lo que constituyen limitaciones en areas intelectuales o adaptativas de lo que
suponen problemas asociados con dificultades sensoriales o fisicas y deben también ser

sensibles al entorno en el que se desenvuelve el sujeto.

5. Se debe derivar a especialistas adecuadamente entrenados a toda persona
sospechosa de presentar un problema auditivo, de salud o cualquier otro, para garantizar

que se tomen las consideraciones especiales necesarias en la evaluacion.

6. Las conclusiones y recomendaciones deben basarse en informacion proviniente
de diferentes vias (entrevistas con el sujeto o personas relevantes, observaciones directas,
tests estandarizados debidamente adaptados, revision de historiales ). Es necesario,
ademas, que otro evaluador realice posteriores aplicaciones de los instrumentos utilizados,
de modo que los resultados puedan ser promediados. Se subraya asi la importancia de la

validez convergente del juicio clinico.
Dimension I1: Consideraciones psicologicas y emocionales

La mayoria de las personas que encajan en los criterios de la definicion de retraso
mental pueden encontrarse mentalmente sanas y carentes de problemas comportamentales
significativos. Sin embargo, una importante minoria puede requerir algiin tipo de servicios
de salud mental. La coexistencia de retraso y de enfermedad mental en un mismo
individuo constituye un reto, tanto para el diagndstico como para el tratamiento. Esta
dificultad reside, entre otras razones, en la complejidad del concepto de enfermedad
mental, en la ausencia de investigaciones definitivas en este terreno, en la escasa
consistencia de las técnicas diagnosticas habituales, y en la inadecuada clasificacion y
confusion conceptual existente. Sin embargo, el hecho es que entre un 20% y un 35 % de
personas no institucionalizadas con retraso mental suelen ser diagnosticadas como
"retrasados mentales/enfermos mentales". Tal diagnostico tiene grandes implicaciones,
tanto en la programacion de servicios como en la obtencion de unos niveles de vida

satisfactorios para esta personas.

El el capitulo siguiente sobre Evaluacion y tratamiento en el retraso mental se
incluyen unas consideraciones mas amplias sobre la evaluacion e intervencion de esta
segunda dimension. En cuanto a la planificacion de servicios, una de las principales
necesidades, tanto para personas con retraso mental como con algin tipo de enfermedad
mental, es la  implantacion @ de  programas que incrementen la

independencia/interdependencia, productividad, e integracidon comunitaria. Ademas, unos
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servicios de habilitacion adecuados deben incluir, tanto un apoyo médico o farmacoldgico

CcoOmo un apoyo comportamental.

En relacion a los apoyos psicofarmacolodgicos, pese a la carencia en términos
generales de investigaciones con una metodologia rigurosa, algunos estudios parecen
concluir que una intervencion psicofarmacoldgica, no muy prolongada ni de dosis
elevadas, puede ser muy eficaz para reducir sintomas especificos y para alcanzar un nivel
de funcionamiento cognitivo mas integrado, aumentando su eficacia cuando se combina

con un tratamiento interdisciplinar.

En cuanto a los apoyos comportamentales, existe abundante literatura que sugiere
que las personas con retraso mental/enfermedad mental pueden funcionar adecuadamente,

(e incluso mejor, en muchos casos) con menos medicacion psicotropica.
Dimension I11: Consideraciones fisicas, de saludy etiologicas

Los problemas de salud de las personas con retraso mental no son en si mismos
distintos a los que puedan presentar las personas sin retraso mental. Sin embargo, sus
efectos pueden ser diferentes, debido a los ambientes en que estas personas se han de
desenvolver y a sus limitadas habilidades de afrontamiento (p. ej. debido a un pobre
entendimiento de las necesidades de tratamiento, dificultades de comunicacion,
interpretacion inadecuada de sintomas). Por ello, pueden requerir un entrenamiento

individualizado en este terreno.

El diagnostico del estado de salud de toda persona, con o sin retraso mental, requiere
la colaboracion del paciente. En el caso de personas con discapacidad pueden existir

problemas derivados de:

1) La dificultad en reconocer los sintomas. Las personas con retraso mental pueden tener
problemas en reconocer que determinados sintomas son inusuales y que indican un

problema de salud.

2) Dificultades en describir los sintomas. Una persona con retraso mental puede tener

problemas para describir sus sintomas adecuadamente, lo que dificulta el diagnostico

3 ) Ausencia de cooperacion en el examen fisico. Muchas personas con retraso mental no
han sido entrenadas adecuadamente y no son capaces de responder a peticiones del

médico tales como “respire profundamente".

4) Presencia de problemas multiples de salud. Puede ser dificil interpretar los sintomas
debido a la presencia de mltiples problemas de salud. Por ello, para diagnosticar la causa

de un sintoma, se deben conocer los efectos e interacciones de cualesquiera otros
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problemas de salud que puedan existir, asi como de los tratamientos que se le estan

proporcionando.

5) Influencia de alteraciones previas. Muchas personas con retraso mental pueden tener
alteraciones previas no relacionadas con los sintomas que se estan evaluando. En tales
situaciones, se requiere una cuidadosa distincion entre los efectos de alteraciones previas y

los problemas de salud actuales.

Una vez que se ha valorado adecuadamente el estado de salud del sujeto, se debe
realizar el diagnoOstico mas preciso posible. En algunos casos requerird realizar mas de
uno. Cada diagnostico debe ser listado separadamente en la Dimension III propuesta,
utilizando codigos estandarizados tales como la Clasificacion Internacional de las
Enfermedades (ICD) o la Terminologia de Procedimientos habituales (CPT), para su
correcta codificacion. Si no existen problemas de salud, o si existen potencialidades
especiales (p. ej. capacidades atléticas) debe indicarse igualmente en esta Dimension III y
dado que no existen codigos estandarizados para estos casos, deberd ser registrado en

forma narrativa.

En cuanto a los aspectos etiologicos, la consideracion de la etiologia del retraso

mental es un aspecto importante de la clasificacion por varias razones:

1. La etiologia puede estar asociada a otros problemas de salud que influyen en el

funcionamiento fisico.

2. La etiologia, en algunos casos, puede tratarse: un diagnostico precoz puede

permitir un tratamiento adecuado y evitar o minimizar el retraso mental

3. Es necesario contar con informacion epidemioldgica para disefiar y evaluar

programas de prevencion especificos.

4. La comparacion de individuos con retraso mental, con propdsitos administrativos,
de investigacion o clinicos, depende de la formacion de grupos lo mas
homogéneos posible, compuestos por individuos con iguales o similares

etiologias.

La clasificacion etiologica tradicional que dividia las causas del retraso mental en dos
amplias categorias (retraso mental de origen biologico y retraso mental debido a
desventajas psicosociales), se ha visto refutada por un gran nimero de estudios que
demuestran que mas del cincuenta por ciento de los casos de retraso mental tienen mas de
un factor causal posible. De ahi que actualmente se adopte una perspectiva

multidimensional, ampliando los posibles factores causales en dos direcciones: tipos de
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factores y momento de aparicion de los mismos. La primera via contempla cuatro grupos
de factores causales: 1) Biomédicos: (p.ej. alteraciones genéticas o malnutricion); 2)
Sociales: (p.ej. capacidad de respuesta y estimulacion por parte de los adultos); 3)
Comportamentales: (p. €j. abuso de sustancias por parte de la madre); y, 4) Educativos:
(p.ej. disponibilidad de apoyos educativos). La segunda direccion esta relacionada con el
concepto de causalidad intergeneracional , entendiendo por tal, la influencia de factores
presentes durante una generacion en la siguiente. Actualmente, se considera que estas
influencias, consecuencia de ambientes adversos, son reversibles y susceptibles de

prevencion.

La etiologia no es un destino: Un individuo puede presentar una condicion
susceptible de causar retraso mental y, sin embargo, presentar un nivel de
desenvolvimiento que no se encuadre dentro de este diagndstico. Es importante realizar
una evaluacion psicosocial para identificar posibles factores sociales, comportamentales, y
educativos que puedan estar ocasionados por o contribuir a la ocurrencia del retraso
mental. Desde una perspectiva intergeneracional es importante adquirir informacion sobre
la historia social educativa y psicologica de los padres. Por su parte, el examen fisico
puede proporcionar evidencia de una clara etiologia asociada con retraso mental, tal como
el Sindrome de Down. Sin embargo, generalmente no existe una clara etiologia o alteracion
biomédica concreta. En estos casos es til enumerar las causas mas probables (sin olvidar
los factores psicosociales), realizando asi un diagnostico diferencial del problema,
compuesto por hipdtesis de causas posibles. Esto optimizara la probabilidad de realizar un

diagnostico correcto.

En esta Dimension I1I se asume que el individuo ya ha sido diagnosticado de retraso
mental, conforme a la primera Dimension, por lo que el objetivo en este nivel del proceso

reside en identificar todos aquellos factores causales que puedan resultar operativos.
Dimension IV: Consideraciones ambientales

Un importante aspecto de la reconceptualizacion del retraso mental reside en su
énfasis en las caracteriticas ambientales que pueden facilitar o impedir el crecimiento,
desarrollo, bienestar y satisfaccion de la persona. Como se muestra en la figura 11.2, los
entornos saludables tienen tres caracteristicas principales: proporcionan oportunidades,

fomentan el bienestar y promueven la estabilidad (Schalock y Kiernan, 1990).
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11.2 Caracteristicas de un entorno saludable

Aumenta el Promueve la
i Estabilidad
bienestar
Fomenta .
el crecimiento
y desarrollo

Proporciona oportunidades

Proporcionar a las personas con retraso mental oportunidades para estimular su
desarrollo y crecimiento personal es uno de los objetivos mas importantes. Para ello es
necesario desarrollar, en ambientes integrados, servicios de apoyo a la educacion, a la
vivienda, al trabajo, y al ocio y tiempo libre. De esta forma se crean situaciones que
favorecen la mejora de la satisfaccion con la vida; sentimientos de amistad, afecto, y
pertenencia, provenientes de las relaciones sociales; y sentimientos de seguridad
provenientes del autocontrol y control del ambiente. Un entorno Optimo debe ofrecer
oportunidades de: 1) compartir los lugares habituales que definen la vida en la comunidad;
2) experimentar la autonomia, toma de decisiones y control; 3) aprender y llevar a cabo
actividades funcionales y significativas; 4) percibir que se ocupa un lugar valido en la
comunidad; y, 5) participar en la comunidad, sintiendo que se forma parte de una red

social de familiares y amigos.

Los factores ambientales mas importantes relacionados con el fomento del bienestar
incluyen: el bienestar fisico (salud y seguridad personal); material, (confort material y
seguridad econdmica); social (actividades comunitarias y civicas); estimulacion y
desarrollo cognitivo; ocio y tiempo libre adecuado; y trabajo interesante y remunerado.
Un ambiente 6ptimo debe ofrecer ademas estabilidad, debe ser un ambiente predictible y
susceptible de control. Esta estabilidad es importante para la mejora del aprendizaje y la

afiliacion emocional, facilita la formacion de sistemas de apoyo social y reduce el estress.

Para evaluar la presencia de estas caracteristicas en un determinado ambiente es
necesario observar a la persona en su ambiente y responder a las preguntas relacionadas
con lo que esa persona esta haciendo, donde lo esta haciendo, con quién lo esta haciendo y
qué otra cosa desearfa hacer o hacer “ademéas de”. Ello requiere, asimismo, analizar la

educacion, modo de vida y entornos de empleo del sujeto, para determinar qué
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caracteristicas del entorno estan facilitando o inhibiendo esos factores de desarrollo y
calidad de vida.

En el CUadro 11.3 se muestran una serie de vias a través de las cudles se pueden
modificar los entornos para aumentar el sentimiento de bienestar y estabilidad de una
persona. Las sugerencias estan organizadas alrededor de cuatro areas de la vida: fisica,

social, material y cognitiva.
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Cuadro 11.3 Factores ambientales que aumentan la sensacion de bienestar y de
estabilidad de una persona

AREA DE LA VIDA FACTOR | SUGERENCIAS PARA MAXIMIZAR
EL FACTOR
FISICA Salud, - Salvaguardar la salud y estado fisico de la
estado persona.
fisico, - Asegurar unos adecuados servicios médicos,
nutriciéon oftalmologicos, estomatoldgicos, de terapia fisica
y nutricionales
MATERIAL Hogar, - Permitir la posesion y control de las
posesiones, | pertenencias materiales personales.
ingresos - Maximizar la cantidad de ingresos disponible

que esté bajo el control de la persona.

- Salvaguardar y promover la calidad fisica del
hogar

- Promover la calidad y la cantidad de las
posesiones de la persona

SOCIAL Presencia - Promover el acceso a la comunidad, (tiendas,
en la ocio y servicios educativos).
comunidad | - Fomentar la existencia de un amplio nimero
de amigos, miembros de la familia, colegas e
iguales.

- Permitir elecciones sobre el hogar,
actividades, posesiones.

- Desarrollar habilidades basicas de
comunicacion, capacidades, auto-ayuda, y
habilidades sociales de ocio

COGNITIVA Desarrollo | - Proporcionar estimulacion, educacion, y

cognitivo entornos enriquecedores

- Ensefiar habilidades de toma de decisiones

- Desarrollar competencia y capacidad para
elegir y tomar de decisiones

Fuente: Adaptado de Luckasson et al., 1992)

Apoyos

Los apoyos se definen como todos aquellos recursos y estrategias que promueven
los intereses y las “causas” de individuos con o sin discapacidades; que les capacitan
para acceder a recursos, informacion y relaciones en entornos de trabajo y de vida
integrados; y que incrementan su interdependencia/independencia, productividad,
integracion en la comunidad y satisfaccion. Existen varios modos de conceptualizar los
tipos de apoyo. El modelo propuesto en la nueva definicion (Luckasson et al., 1992) viene
recogido en la Figura 11.3:
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Fig, 11 Coneepeion de los apoyes
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Los apoyos pueden provenir de diferentes fuentes, ya sea uno mismo (habilidades,
competencias, informacion...), otros (familia, amigos, compaiieros), la tecnologia (p.ej.
ayudas técnicas), o los servicios (p.ej. de habilitacion ). Su intensidad y duracidon puede
variar en funcion de las personas, situaciones y momentos vitales. Deben abarcar todas las
posibles facetas de la vida de la persona (hogar, trabajo, comunidad y salud, entre otras).
Los resultados que se esperan obtener de su utilizacion son, ademas de los ya expuestos:
contribuir al desarrollo personal, social y emocional, fortalecer la autoestima y sentido de
valia del individuo y ofrecer oportunidades para contribuir a la sociedad. El principal
objetivo de estos apoyos es fomentar una integracion con éxito, de ahi que, siempre que
sea posible, se recomiende utilizar apoyos naturales. No obstante, dado que se carece de
experiencia en la utilizacion de este tipo de apoyos, el manual propone una serie de
directrices para asegurar su eficacia. Estas son, entre otras: 1) Los apoyos naturales han de
ocurrir en entornos ordinarios e integrados; 2) han de llevarse a cabo fundamentalmente
por individuos que trabajan, viven, o juegan habitualmente en ese entorno; 3) han de ser
individualizados; 4) deben coordinarse a través de un responsable; 5) los resultados

obtenidos han de someterse a una evaluacion.
Aplicaciones practicas

Implicaciones educativas

La nueva definicion de retraso mental tiene claras implicaciones para las practicas
educativas. A partir de estos momentos, se destaca la necesidad de evaluar
fundamentalmente el desempeio actual del estudiante, no su potencial. Los resultados de
esta evaluacion deben plasmarse en un perfil individualizado de los apoyos necesarios,
indicando la intensidad de los mismos en cada una de las dimensiones. Ello requiere
asumir unas funciones que van mas alld de las estrictamente educativas, tales como
analizar el entorno (apoyos existentes en la familia, comunidad...), para determinar los

apoyos mas adecuados a cada caso.

Frente a la, hasta ahora, preponderancia de una evaluacion tradicional psicométrica,
se aboga por una evaluacion basada en la observacion directa, en el juicio clinico, en la
interaccion con el estudiante (p. ej. entrevistas) y en entrevistas con terceros (p. e€j.
educadores). Se rechaza la utilizacion de las etiquetas diagnosticas tradicionales para
determinar el emplazamiento del estudiante, por considerar que ésto ha dado lugar a
practicas educativas tales como 1) emplazamientos rigidos y a veces casi automaticos en
funcion del CI; 2) refuerzo de juicios sobre la capacidad basados en el CI y en etiquetas
perjudiciales (ej. educable, entrenable) que influyen en las expectativas de logro; 3)
decisiones de emplazamiento tomadas previas a la confeccion de programas educativos

individualizados.
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Y frente a la tendencia a "ajustar" al estudiante a un lugar escolar y un curriculum, se
considera fundamental desarrollar programas individualizados, debiendo el equipo

educativo asumir funciones tales como:

1. Recoger y analizar informacion de evaluaciones multidisciplinares (habilidades y
limitaciones adaptativas, caracteristicas y necesidades fisicas, médicas y psicologicas;

potencialidades y limitaciones ambientales).

2. Traducir esos datos de evaluacion a un perfil de apoyos necesarios para
compensar, mejorar o superar la ejecucion habitual de un estudiante en aquellas areas

especificas donde existan carencias.

3. Desarrollar planes (ej.. de transicion, de educacion) para determinar cOémo
deberan ser proporcionados los servicios educativos o de otro tipo, cuando sea pertinente

al caso.

4. Disenar programas que incluyan al estudiante, en el mayor grado posible, dentro
de actividades educativas, sociales y recreativas con iguales sin discapacidad, y
proporcionar los apoyos educativos que favorezcan una integracion con éxito, evitando los

programas segregados.

5. Evaluar el progreso el individuo y realizar mejoras basandose en, al menos, una
evaluacion anual, analizando igualmente los servicios y apoyos que se estan prestado y el

grado de satisfaccion del estudiante y de su familia.

Los perfiles de apoyo deben determinar los apoyos necesarios, en funcion de las
potencialidades y limitaciones existentes en el sujeto y en su entorno. La evaluacion de los
apoyos necesarios requerira a menudo métodos practicos, informales y referidos a un
criterio, mas que formales y basados en una norma. Una evaluacion que pretenda servir
para disehar un programa efectivo, individualizado y educativo ha de ser, necesariamente,
informal, continuada y multifacética, y ha de contemplar la recogida y analisis de datos
provenientes de diferentes vias. Los métodos de evaluacion incluyen: a) interaccion con el
estudiante; b) observacion directa; ¢) entrevistas con los proveedores de cuidado; d)
entrevistas y observaciones para evaluar la actividad del estudiante, asi como sus
preferencias y su capacidad para decidir o elegir; y, e) técnicas alternativas para evaluar

los progresos. Asimismo, se han de evaluar los efectos de los apoyos proporcionados.

Los apoyos deben permitir un avance y mejora de la integracion escolar y
coherentemente con esta idea, se aconseja la utilizacion de apoyos naturales, menos

intrusivos y mas eficaces. Se insiste en la necesidad de incluir al estudiante, en el mayor
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grado posible, dentro de actividades educativas, sociales y recreativas con iguales sin

discapacidad, evitando los programas segregados.

Uno de los principales apoyos que se han de proporcionar a nivel escolar consiste
en las adaptaciones de la instruccion y del curriculum. Ambas son criticas para el éxito de
la integracion escolar. Los programas escolares que no esta individualizados para reflejar
las necesidades del estudiante pueden caer en versiones repetitivas o "diluidas" del

curriculum ordinario.

La AAMR expone una serie de directrices para la mejora de los enfoques de
enseflanza/aprendizaje. Asi, las "mejores practicas" indican que cuando se ensehan
habilidades integradas en las rutinas funcionales, mas que aisladas, los estudiantes con
retraso mental muestran tener una mayor generalizacion y retencion de habilidades. Mas
que planificar la instruccion en bloques discretos, es necesario ensenar las habilidades
incluidas naturalmente dentro de unas actividades rutinarias. Este principio de instruccion
integrada se aplica también a la provision de servicios llevada a cabo por fisioterapeutas,
logopedas o terapeutas ocupacionales. Durante los anos iniciales (preescolar y primaria),
se debe primar la inclusion plena en las clases ordinarias, realizando las adaptaciones
curriculares necesarias. Cuanto mayor sea el estudiante, cobra mas importancia el
desarrollo de habilidades laborales, habilidades académicas funcionales y habilidades de
vida independiente. Y, en este sentido, en la medida que sea necesario, se considera como

una opciodn valida la instruccion individualizada fuera del contexto del grupo de iguales.

Servicios sociales para adultos

La definicion de retraso mental, con su especificacion de habilidades adaptativas, la
primacia que concede al entorno y con su énfasis en los apoyos individuales, plantea retos
importantes para el sistema de prestacion de servicios para adultos dando lugar a un
cambio de paradigma y a una redefinicion de los servicios hacia un modelo de apoyos
funcionales. El nuevo paradigma constituye una tercera fase en la evolucion de los
servicios para individuos con retraso mental. La institucionalizacion y segregacion y, mas
recientemente, la desinstitucionalizacidn han desembocado en una consideracidon de estas
personas como ciudadanos de pleno derecho en la comunidad. Estos cambios llevan a su

vez a la necesidad de redefinir los servicios prestados.

La prestacion de servicios se concibe como un continuo, asumiendo asi el principio
de un entorno lo menos restrictivo posible, y como un complemento ante la insuficiencia o
inadecuacion de los apoyos naturales existentes. Se insiste en la necesidad de coordinar

los servicios, facilitando la continuidad y acceso a servicios generales y, cuando sea
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necesario, a servicios especializados (ej. opciones de empleo integrado, vivienda asistida,
apoyos de respiro para la familia, entre otros). La provision de servicios debe

complementar a los apoyos naturales y fomentar el desarrollo de habilidades adaptativas.

La Definicion, Clasificacion y Sistemas de Apoyos actual supone una
reconceptualizacion del proceso de toma de decisiones. Asi, los servicios deben tomar tres
conjuntos especificos de decisiones: a) diagnostico de retraso mental; b) clasificacion y
descripcion; y, c¢) determinacion de los sistemas de apoyo. Estas tres decisiones se han de
realizar tomando como referencia las cuatro Dimensiones planteadas. Frente a la nocion
de déficits del individuo, el peso se sitha en las potencialidades y capacidades, en la
posibilidad de incrementar el funcionamiento adaptativo, en la importancia de un entorno
normalizado, y en la provision de servicios individualizados y apropiados a la edad. Se
insiste en la necesidad de buscar "entornos comunitarios tipicos para los iguales en edad al
individuo" y se considera que la comunidad, y por tanto la familia, constituye el entorno
mas natural para individuos con retraso mental. Los apoyos a las familias se siguen

l6gicamente de esta conceptualizacion.

Dado que el diagnostico de retraso mental descansa en la evaluacion de habilidades
adaptativas, la especificacion de habilidades adaptativas sirve para dar un mayor peso a
éstas frente al funcionamiento intelectual para determinar los servicios mas adecuados para
cada persona. Otra de las repercusiones del énfasis en las habilidades adaptativas y en la
importancia que se concede al juicio clinico es la necesidad de contar con profesionales
expertos. Se insiste en la importancia de formar a los profesionales, desarrollando en ellos

un cuerpo de conocimientos sobre habilidades adaptativas.

El entorno es también objeto de una reconsideracion y anilisis. Los contextos
presentes y los entornos optimos para el individuo han de ser evaluados basandose en la
medida en que éstos facilitan la integracion en la comunidad. El concepto de comunidad
estd inextricablemente incluido en la nueva definicion retraso mental. La comunidad se
presenta como el Ginico contexto significativo en el cual hablar de retraso mental. El retraso
mental, como diagnOstico, ha pasado de ser una descripcion del funcionamiento individual
a constituir un diagnostico que solo puede ser realizado dentro del contexto de la

comunidad.

En cuanto a la intensidad de los apoyos necesarios, la severidad de la discapacidad
ha sido excluida de la definicion y, por tanto, el nivel de funcionamiento intelectual ya no
ha de servir para determinar las limitaciones existentes ni el acceso a un tipo concreto de
servicios, o contextos comunitarios. Por el contrario, la definicidn agrupa servicios por
niveles o intensidades de apoyo y reduce la tendencia a desarrollar servicios o programas

creados para individuos con un nivel de funcionamiento concreto. Esto disminuye la
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posibilidad de que se produzcan bloqueos o rupturas entre servicios y fomenta la

transicion de la escuela al trabajo.

El apoyo individual ofrecido para superar las limitaciones en habilidades adaptativas
es crucial en la nueva conceptualizacion del retraso mental. Este puede tener lugar en la
familia, en otros significativos y en proveedores de servicios publicos o privados. El
paradigma de apoyo sustituye la confianza depositada en los programas donde los
individuos se ven forzados a "ajustarse" a los servicios existentes, por una prestacion de
servicios mas individualizada u orientada al consumidor. Se considera que la mejora en el
funcionamiento y, por tanto, en las habilidades adaptativas, puede depender de la
continuada provision de apoyos existentes que haga posible la extincion gradual de
apoyos mas intensivos hacia apoyos menos intensivos. Para ello es fundamental mantener
un enfoque centrado en el individuo y no en los "grupos" o "tipos" de clientes y contar

con mecanismos tales como la coordinacidn de servicios.

EL FUTURO INMEDIATO

La definicion adoptada por la Asociacion Americana sobre Retraso Mental es
reconocida ampliamente por su novedad y oportunidad en el momento actual. Lo que no
obsta para que haya generado ya un cierto debate sobre su adecuacion, sus implicaciones,
y sobre sus posibles alternativas (Borthwick-Duffy, 1994; Dybwad y Taylor, 1994;
Greenspan, 1994; Jacobson, 1994; Jacobson y Mulick, 1992; MacMillan, Gresham y
Siperstein, 1993). Las criticas centrales y mejor argumentadas a la nueva concepcidon se
centran en (MacMillan, Gresham y Siperstein, 1993):

1) La adopcion del criterio de 75 puntos de C.I. -que pueden llegar hasta 80 puntos
con la consideracion del error estandard de la medida en algunos tests- para establecer el
limite entre una persona con o sin retraso mental va a significar que muchas mas personas
van a ser diagnosticadas como tales. Por tanto, se va a estigmatizar a un nutrido porcentaje
de personas que pertenecen al ntcleo méas alto del grupo, y que previamente no eran

consideradas retrasados mentales;

2) La nueva concepcion de las habilidades de adaptacion frente a la conducta
adaptativa ignora aspectos del desarrollo de las personas, contribuyendo a una mayor falta
de fiabilidad en el proceso diagnostico. Por otro lado, la seleccion de las 10 areas de
habilidades de adaptacion no estd empiricamente derivada, no existiendo estudios de

analisis factorial que validen la existencia e independencia de esos diez dominios.

3) El fracaso de la nueva definicion en reconocer diferentes subtipos de individuos

con retraso mental parece un paso hacia atras en los esfuerzos para comprender el retraso
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mental. Por un lado, existe cierta correspondencia entre los anteriores niveles de retraso
(ligero, medio, severo y profundo) y los nuevos niveles de apoyo (intermitente, limitado,
extenso y generalizado), por lo que no parece tener sentido el cambio. Por otro lado, el
nuevo sistema es menos preciso y fiable que el que reemplaza. Esto, obliga a esperar el
desarrollo de instrumentos para evaluar los niveles de apoyos igual que debemos esperar

nuevos tests de habilidades de adaptacion.

Jacobson (1994) dice que la definicion tiene un caracter mas sociopolitico que
psicobiologico, habiéndose definido el retraso mental en términos compatibles con la
metamorfosis del rol de las personas con discapacidad en la cultura occidental. De esa
manera se ha ganado en conciencia social, pero se ha perdido en fundamentacion cientifica.
Borthwick-Duffy (1994) insiste en las dificultades para medir la conducta adaptativa por la
falta de validez de constructo de las diferentes areas, y concluye que estando la
reconceptualizacion del retraso mental todavia en transicion hubiera sido mas oportuno
actualizar la anterior definicion y esperar a un mayor consenso para cambiar el paradigma.
Greenspan (1994) analiza la controversia originada por la nueva definicion como logica
dada la magnitud del cambio propuesto y subraya que el nuevo paradigma responde a la
denominada revolucion de los apoyos: "se ve la discapacidad en términos de las
necesidades relativas de apoyos para desempehar diversos roles sociales preferentemente
que en términos de la competencia/incompetencia relativa de un individuo para desempehar

esos roles" (p. 547).

En anteriores ocasiones las propuestas de la AAMR fueron asumidas rapidamente
por la Organizacion Mundial de la Salud y por la Asociacion Americana de Psiquiatria en
sus respectivos sistemas y manuales de clasificacion de los trastornos mentales. Dada la
amplia aceptacion internacional y multiprofesional de esas propuestas, la difusion y
aceptacion de la definicion de la AAMR alcanzo niveles muy altos. Esta vez, la tarea sera
mas ardua que en anteriores ocasiones. De hecho, ya se ha publicado un articulo
(MacMillan, Gresham y Siperstein, 1993) proponiendo que en lugar de la nueva definicion
se mantenga la que adopte el DSM-IV de la Asociacion Americana de Psiquiatria, el cual
esta punto de salir y parece que mantiene un esquema similar al de las definiciones
anteriores de la AAMR.

Desde una perspectiva mas amplia y positiva que la reflejada por las criticas, parece
que algunas de las aportaciones mas novedosas de la nueva definicibon como son la
concepcion del retraso mental de modo interactivo con el ambiente, su enfoque
multidimensional de la evaluacion e intervencion, el analisis de los tipos e intensidades de
apoyos, y el desmenuzamiento de las habilidades de adaptacion social influiran
decisivamente en las concepciones futuras de otros tipos de discapacidad. La direccion

apuntada por la nueva definicion no cabe duda que va en consonancia con las
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modificaciones que desde perspectivas practicas hay que acometer a la hora de definir y
clasificar esas deficiencias o discapacidades. La propuesta de la AAMR se puede calificar

de pionera en este sentido.

La propuesta significa un giro tan radical de las concepciones anteriores que
originard mas debate y cierta dificultad para su aceptacion inmediata. Los cambios
propuestos requieren tiempo, asi como también requeriran ciertas modificaciones en base a
la experiencia que se vaya obteniendo. Los grandes cambios siempre han originado
resistencia (Greenspan, 1994). No obstante, la direccion escogida parece la adecuada en
funcion de las tendencias de los Gltimos anhos, y no cabe duda que es la concepcion del
retraso mental hoy y en el futuro inmediato. De acuerdo con Naisbitt (1982; citado por
Bruininks, 1991) en su libro sobre las Megatendencias, "el camino mas fiable para
anticipar el futuro es entendiendo el presente" pues "las tendencias, como los caballos, son
mas faciles de conducir en la direccion que ellas ya estan tomando" (pp. 2,9). Las
tendencias actuales optan con claridad por la integracion educativa, la inclusion, los
enfoques basados en la comunidad, el empleo competitivo y con apoyo, la vivienda en
pisos o residencias muy pequefas, la participacion de las personas con retraso mental y
sus familias en los procesos de evaluacion y tratamiento y en las decisiones sobre su vida,
la integracion social, la evaluacion de la eficacia de los servicios, la mejora de la calidad de

vida, y otras similares.

Lograr un desarrollo adecuado de esas tendencias apuntadas es una tarea dificil que
requerira el esfuerzo conjunto de los distintos colectivos implicados: las personas con
retraso mental, sus familias, los profesionales y las personas que desempefian puestos de
responsabilidad politica o administrativa en el sector pablico o de responsabilidad social en
las organizaciones no gubernamentales. Se necesita el empuje personal, la financiacion, la
planificacion, la estimulacion e incentivacion, y la evaluacion de experiencias innovadoras y
modelos de atencion para contribuir significativamente a los cambios que se avecinan. Los
tiempos actuales presentan nuevas realidades que requieren nuevos retos. A aquellas
personas involucradas en la atencion al colectivo de personas con retraso mental
corresponde poner en marcha esas transformaciones. Serad la experiencia acumulada en
base a los nuevos planteamientos la que orientara los cambios futuros a realizar en la
concepcion y definicion hoy planteadas, y en definitiva en la forma de entender-atender a

las personas con retraso mental en el futuro.
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