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Los avances en la comprension, identificacion de necesidades y planifi-
cacion de los apoyos a las personas con retraso mental en las ultimas
décadas estan modificando significativa mente el concepto de retraso
mental y el modo de abordar a la poblacion por parte de los profesionales
y de toda la comunidad. El cambio de paradigma propuesto ha situado a
la AAMR en la vanguardia del cambio e innovacion, y ha identificado el
camino a seguir en el futuro. No obstante, la propuesta realizada en 1992
necesita ser revisada en profundidad. Tanto la definicibn como las di-
mensiones propuestas requieren de analisis criticos detenidos que permi-
tan incorporar los ultimos avances cientificos, asi como las conclusiones
extraidas de la experiencia en aplicar la nueva propuesta. Todo ello pen-
sando en ofrecer un sistema sencillo, util e interdisciplinar para el trabajo
cotidiano en diferentes contextos y con personas con retraso mental de
diferentes edades y con muy diferentes necesidades de apoyo.

The advances in the understanding, identification of needs and support
planning for persons with mental retardation in recent decades are significantly
shaping the concept of mental retardation and the way professional and
communities tackle the problem of that population group. The proposed
paradigm shift has placed the AAMR in the forefront of change and innovation
and has opened a way for the future. However, the 1992 proposal needs to
undergo an in-depth revision. Both the definition and proposed dimensions
require minute, critical analyses that will allow us to incorporate the latest
scientific breakthroughs together with conclusions from our experiences in
applying the new proposal. The final aim would be to provide a simple, useful
and interdisciplinary system for daily work in different contexts and with persons
with mental retardation of different ages and different support needs.

*Parte de la informacién incluida en este articulo procede de un articulo del autor en el libro de
préxima publicacion: Verdugo, M.A. (en prensa). A step ahead in the paradigm shift. En S.
Greenspan & H.J. Switzky (Eds.), What is mental retardation? Ideas for an evolving disability
definition. Washington, D.C.: American Association on Mental Retardation.
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IMPACTO DE LA DEFINICION DE
RETRASO MENTAL DE LA AAMR

La definicibn de retraso mental
propuesta por la Asociacion Ameri-
cana sobre Retraso Mental (AAMR)
(Luckasson, Schalock, Snell, & Spi-
talnik, D.M. (1996), 199211997;
Verdugo, 1994, 1995) ha supuesto
un revulsivo de gran alcance en el
campo del retraso mental estimu-
lando la reflexion sobre las practicas
profesionales en todos aquellos lu-
gares en gque se ha dado a conocer.
Tanto los profesionales como los
familiares y los investigadores han
revisado su concepcion de las per-
sonas con retraso mental y las im-
plicaciones practicas de la misma.
Los programas, las actividades y los
servicios, asi como las tareas de las
organizaciones dedicadas al apoyo
de las personas con retraso mental,
han sido cuestionados de acuerdo
con los novedosos planteamientos
de la definicion propuesta. Y todas
las personas que centran su activi-
dad en tareas cuya finalidad es me-
jorar la calidad de vida las personas
con retraso mental han tenido que
definir su posicion. Y esto ha permi-
tido reflexionar en torno al procedi-
miento mas adecuado para desarro-
llar las tareas sinérgicas de los dife-
rentes agentes implicados en el
proceso.

El sistema de 1992 permite des-
arrollar una atencion integral al indi-
viduo con retraso mental desde una
perspectiva interdisciplinar a lo largo
de toda su vida en cualquier contex-
to en el que se encuentre. La
aproximacion interdisciplinar  se
plantea desde una vision pragmati-
ca de las tareas a resolver por los
distintos profesionales para identifi-
car las necesidades detectadas y
plantear actividades y programas

dirigidos a ayudar al individuo. El
enfoque interdisciplinar permite evi-
tar sesgos provenientes de enfo-
ques basados exclusivamente en
una disciplina o incluso en un enfo-
que de una disciplina. También
permite evitar una vision exclusiva-
mente centralizada en el desempe-
flo de la persona en un solo contex-
to (laboral, educativo, etc..), enfati-
zando la persona en su globalidad.

Una de las mayores ventajas del
pragmatismo del sistema de 1992
es la de unificar en tres pasos el
procedimiento de evaluacién e in-
tervencién a lo largo de toda la vida.
El procedimiento planteado se ca-
racteriza por su simplicidad, clari-
dad, potencial didactico, y accesibi-
lidad a profesionales de distintas
disciplinas junto a familiares y otras
personas involucradas en el proce-
so de ayuda a las personas con re-
traso mental.

En la definicibn propuesta por la
AAMR destaca la incorporacion de
los avances cientificos que en el
retraso mental se habian ido des-
arrollando en los ultimos afos: La
atencion a los aspectos emociona-
les, el desarrollo de una propuesta
desmenuzada del concepto de con-
ducta adaptativa, la evaluacion am-
biental, o la propia concepcion in-
teraccionista del retraso mental.
Esos avances cientificos se estaban
produciendo de manera dispersa e
inconexa. Y en 1992 se integran en
un sistema util y sencillo que es en-
tendible e incorporable por todo tipo
de profesionales. El planteamiento
integral y eminentemente aplicado
del sistema propuesto en 1992 es lo
gue hace universal la propuesta, y
lo que permite su amplia difusion en
muchos paises.
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Centrar la atencion en la interac-
cion del individuo con el medio y no
s6lo en la persona es una propuesta
necesaria para situar el problema y
las tareas donde estan, es decir en
el contexto y las interacciones que
establece una persona. De esta
manera se entiende claramente que
el problema no es exclusivamente
del individuo, y esto exige realizar
muchos cambios respecto al modo
de abordar el tema en la actualidad.
Ademas, permite confirmar y conso-
lidar las innovaciones propuestas en
distintos ambitos y sectores de
atencién en los ultimo afos: la inte-
gracion e inclusién educativa, el
empleo con apoyo, la vida indepen-
diente, y otras.

PROPUESTAS DE CAMBIO
EN LA DEFINICION
DE RETRASO MENTAL

¢Retraso mental o discapacidad
intelectual?

El titulo del Manual de referencia
de la AAMR Retraso mental. Defini-
cion, clasificacion y sistemas de
apoyo responde no tanto a los nue-
vos planteamientos hechos en él
sino a criterios académicos y de
continuidad con las propuestas
hechas previamente, donde se man-
tiene la etiqueta de retraso mental y
se alude a la definicion y clasifica-
cion desde perspectivas psicometri-
cas y psicopatolbgicas. La propues-
ta hecha en 1992 es una nueva
concepcion del retraso mental que
subraya el funcionamiento de una
persona en un ambiente dado con el
que establece determinadas inter-
acciones, y se plantea un sistema
novedoso de identificacion de las
necesidades del individuo y de pla-

nificacion de los apoyos que preci-
sa. En este sentido, quizds conven-
dria detenerse en revisar el propio
titulo del manual y el uso de la ex-
presion propuesta.

El mantenimiento de la expresion
retraso mental sin matizar al menos
las repercusiones de su uso y esta-
blecer claras recomendaciones res-
pecto a ella ha contribuido a recupe-
rar un término que en algunos idio-
mas (por ejemplo, en castellano)
puede entenderse como regresivo, y
necesita de una explicacion deteni-
da. Explicacion que requiere mayor
énfasis en el caso de las personas
con retraso mental con un mejor
nivel de funcionamiento. El término
retraso en el idioma castellano po-
see unas connotaciones peyorati-
vas, por lo que se ha extendido,
principalmente en el mundo educa-
tivo, el uso de las palabras deficien-
cia y dificultades de aprendizaje. La
expresion retraso mental supone
retomar una antigua expresion que
parecia superada.

Por otro lado, mantener tal cual el
uso de la expresion Retraso Mental
y el término Clasificacion significa
no afrontar los problemas de la eti-
guetacion (labeling) sobre los indivi-
duos, y reforzar el uso verbal de una
expresion contraria a la finalidad de
todo el planteamiento del sistema
de 1992. Los efectos perjudiciales
de la etiguetacion se han descrito
prolijamente en contextos educati-
vos (Dickie, 1982; Gallagher, 1976;
Hobbs, 1975; Langone, 1990; Mac-
Millan, 1982; Meyen, 1988; Meyers,
MacMillan y Yoshida, 1978; Roger,
1982; Smith y Neisworth, 1975;
Verdugo, 1994b) y clinicos (Morey,
Skinner y Blashfield, 1986; Verdugo,
11994).
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A pesar de los aspectos negativos
gue se derivan para muchos indivi-
duos del uso de la etiqueta diagnoés-
tica de retraso mental su desapari-
cion o sustitucion por otro término
no es facil de plantear. Por un lado,
cualquier otro término puede acabar
con connotaciones negativas por el
uso que la comunidad hace del len-
guaje -inclusive el mas apropiado en
los momentos actuales que seria el
de discapacidad intelectual-, lo que
ha ocurrido siempre en todas las
etiquetas anteriormente utilizadas
con estas personas. Porque en el
fondo, no es un problema de len-
guaje sino de actitudes hacia las
personas, actitudes que acaban por
dotar de determinado significado a
los términos utilizados. Y cuando las
actitudes son negativas la connota-
cién de los términos utilizados tam-
bién acaba siéndolo. Por otro lado,
modificar una expresion tan laborio-
samente gestada puede originar
mas confusién que beneficios previ-
sibles. Quizas lo mas prudente y
eficaz sea plantear unas recomen-
daciones explicitas sobre el lengua-
je profesional, limitando el uso de la
expresion a los momentos en que
es estrictamente necesario. En todo
caso, Si se procede a proponer un
nuevo término, esa tarea seria tam-
bién de especial relevancia.

Se deben plantear unas recomen-
daciones claras sobre el uso del
término retraso mental en la vida
cotidiana. Entre las recomendacio-
nes que parecen mas claras y ma-
duras para ser ya propuestas y apli-
cadas inmediatamente esta el redu-
cir el uso de la etiqueta diagndéstica
exclusivamente a los niveles en que
es estrictamente necesaria para
ayudar a las personas. Y las situa-
ciones en que ese uso puede ser de
ayuda estan en la actividad investi-

gadora, en la actividad diagndstica
interdisciplinar, o en la determina-
cion de los apoyos y recursos. Qui-
zas son las personas con apoyos
extensos y generalizados las Unicas
a las que el uso de la expresion re-
traso mental puede no perjudicarles
(MacMillan, Gresham y Siperstein;
MacMillan, Siperstein y Gresham,
1996), e incluso puede servir para
desarrollar conductas de coopera-
cion y solidaridad. Mientras que las
personas con limitaciones solo en
algunas areas o con necesidades
de apoyo limitadas o intermitentes
en su mayoria, se describirian mas
apropiadamente haciendo referen-
cia a sus necesidades especiales y
evitando la etiqueta diagnéstica.

Cambios en las dimensiones

El cambio de paradigma propues-
to acierta en reorientar funcional-
mente la concepcion del retraso
mental, y facilita un sistema sencillo
y de gran utilidad para el trabajo
cotidiano. Pero, su planteamiento
novedoso es de tan gran calado,
gue requiere profundizar y mejorar
algunas de las propuestas realiza-
das. En este sentido, la Dimension |
debe ser analizada en la propuesta
de habilidades de adaptacion, y re-
formada de acuerdo a andlisis mas
precisos que el simple reflejo de la
categorizacion habitual de los pro-
gramas o curriculo en los centros de
educaciéon especial. La dimension |
debe extender sus planteamientos
hacia la inclusibn de aspectos no
patolégicos del bienestar emocional.
Y la dimension Il debe dar orienta-
ciones al personal no médico para
identificar necesidades y plantear la
programacion diaria desde perspec-
tivas de la salud.
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Las tareas de evaluacion e inter-
vencion para desarrollar sistemas
de apoyos, ademas de servirse de
una categorizacion de las dimensio-
nes y muy particularmente de la ca-
tegorizacion de las areas de adap-
tacion, estan condicionadas por la
edad cronoldgica y etapa evolutiva
del individuo, por el contexto profe-
sional en el que se encuentra prin-
cipalmente ubicado (educativo, re-
habilitador, residencial...), por las
caracteristicas culturales de su co-
munidad, y por las distintas intensi-
dades de apoyo que necesita. El
paso a dar debe integrar todos esos
aspectos de manera que se pueda
organizar toda la informacion para
una persona en un momento dado.

Las areas de habilidades de adap-
tacion se sitian dentro de una eva-
luacion del individuo con una pers-
pectiva curricular y van dirigidas a
lograr una descripcién completa del
funcionamiento del individuo, de sus
limitaciones y de sus capacidades.
Si bien es cierto que la propuesta se
basa en parte en las areas de desa-
rrollo curricular habitualmente en-
contradas en el trabajo con perso-
nas con retraso mental (Ford et al.,
1989; Verdugo, 1989a, 1989b,
1996, 1997), en la proxima edicion
del manual se precisa acometer un
analisis critico sobre esas areas y
replantear su numero, asi como
abordar méas detenidamente el ana-
lisis de sus contenidos diferencian-
dolas con nitidez. Para ello puede
ser de utilidad el analisis de las criti-
cas realizadas por diferentes auto-
res significativos en el campo del
retraso mental (BorthwickDuffy,
1993; Jacobson, 1993; MacMillan,
Gresham & Siperstein, 1993, 1995;
Matson, 1995; Vig & Jewdrysek,
1996). Y en la medida de lo posible
los planteamientos deben basarse

en los avances gue la investigacion
sobre la conducta adaptativa vaya
proporcionando (Luckasson, et al.,
1996), teniendo esencialmente en
cuenta su utilidad para la deteccion
y planificacion de los apoyos.

Las habilidades Académicas Fun-
cionales y las de Trabajo se refieren
principalmente a contextos comple-
jos en los que el individuo pasa gran
parte de su vida, y que requieren un
analisis mas complejo y amplio que
la simple descripcion de contenidos.
Ademas, ambas areas se presentan
centradas en las necesidades de la
persona adulta, y no hacen referen-
cias al desempefio de las personas
en otros momentos evolutivos pre-
ViOS 0 posteriores a ese momento.
En este sentido, la reflexion sobre
las areas debe complementar una
cierta vision evolutiva sobre la iden-
tificacion de necesidades de apoyo
en diferentes momentos para la
persona. Y ademas, los contenidos
deben centrarse en la tomas de de-
cision que corresponde asumir res-
pecto al individuo en cada momen-
to: como alumno en el sistema edu-
cativo primario, como adolescente,
como adulto, o como persona de
edad. Lo que se plantea es volver a
tener en cuenta la concepcion evo-
lutiva de los dominios de conducta
adaptativa (Gresham, MacMillan y
Siperstein, 1995) que las anteriores
definiciones si tuvieron en cuenta.

El area de habilidades Académi-
cas no debe restringirse solamente
a aquellas habilidades que son fun-
cionales. La mayor parte de las per-
sonas diagnosticadas como retra-
sados mentales pueden y deben
acometer aprendizajes de habilida-
des académicas al igual que sus
compaferos durante una parte im-
portante de su educacion primaria y
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secundaria. Y en este sentido lo que
debe primar es la evaluacion cen-
trada en el curriculo de la escuela a
la que asiste. Y no siempre las habi-
lidades académicas que se apren-
den en la escuela deben ser funcio-
nales para la vida. En ocasiones,
por ejemplo, su importancia, va re-
lacionada con el aprendizaje de
otras habilidades posteriores. Aun-
que, es cierto que segun va cre-
ciendo la persona, las habilidades
académicas van interesando mas
desde el punto de vista de la utilidad
inmediata de lo que se aprende. Por
tanto, las habilidades académicas
son de gran importancia, primordia-
les, en el contexto educativo prima-
rio y secundario, y de mayor impor-
tancia para personas cuyas necesi-
dades de apoyo no son tan genera-
lizadas, y se puede planificar la su-
peracion continua de sus aprendiza-
jes académicos. Esas habilidades
deben tender a ser solamente fun-
cionales segun la persona va cre-
ciendo y acercandose al mundo del
empleo y vida en la comunidad. Y
esto ocurre mucho antes en quienes
tienen necesidades de apoyo gene-
ralizado o con mayores grados de
intensidad.

Las habilidades de Autodireccion
(o Autorregulacion) no parecen res-
ponder a un dominio curricular como
las otras areas propuestas. la nece-
sidad de cambiar el aprendizaje y
comportamiento pasivo de las per-
sonas con retraso mental hacia ob-
jetivos que les permitan tomar deci-
siones, elegir entre alternativas, y
asumir responsabilidades sobre lo
que acontece diariamente en sus
vidas, significa un cambio radical
frente a la tendencia sobreprotecto-
ra habitual en la que se toman todas
las decisiones por el otro y se le
relega a un desempefio infantil. La

revision de este area, y sus relacio-
nes con el concepto de autodeter-
minacion, es de gran alcance y me-
rece reflexion de manera que las
conclusiones puedan ser aplicadas
sobre todos los &mbitos de la vida
del individuo, y por tanto sobre to-
das las areas de habilidades de
adaptacion, asi como sobre las
otras dimensiones del sistema pro-
puesto. La evaluacion de estos con-
tenidos es capital para valorar el
autogobierno y grado de indepen-
dencia de la persona, por lo que se
debe evaluar especificamente en
todas las areas de adaptacion. Y la
planificacion de los apoyos también
debe referirse a todas las areas y
dimensiones.

Las areas de Salud y Seguridad
pueden desaparecer porque las
habilidades a que se hace referen-
cia en ese dominio forman parte en
realidad de muchas otras areas cu-
rriculares (Vida en el hogar, Habili-
dades sociales, Utilizacion de la
comunidad, y otras) y de la dimen-
sion 11l sobre Consideraciones Fisi-
cas, de Salud y Etiolégicas". La
conceptualizaciéon de la Il dimen-
sion debe extender su significado
para incluir todo el ambito de la sa-
lud de las personas, mas alla de la
actual limitacion a los trastornos o
diagnosticos de enfermedad. La
evaluacion de las necesidades de
apoyo en el ambito de la salud de
las personas con retraso mental
debe especificarse con claridad en
cada individuo y en cada momento
evolutivo, y no referirse exclusiva-
mente al diagndéstico patolégico mé-
dico. Las habilidades de salud que-
darian asi incluidas principalmente
en la tercera dimension que aporta-
ria informacién de mayor utilidad
para su uso por personas no médi-
cas, extractando implicaciones para
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la programacion y desarrollo de ac-
tividades en este area y en otras
dimensiones por parte de los profe-
sionales.

Las habilidades de Seguridad en
cambio corresponderia distribuirlas
por las diferentes areas de habilida-
des de adaptaciéon (Trabajo, Habili-
dades sociales, Utilizacion de la
comunidad, Cuidado personal y Vi-
da en el hogar), especificando alli
sus contenidos relacionados con los
del area curricular concreta. De esta
manera se lograra una mejor espe-
cificacibn de esos contenidos de
seguridad a evaluar y de los apoyos
a planificar. Al igual que en otras
areas los contenidos van a depen-
der de la etapa evolutiva, del con-
texto en el que se encuentra la per-
sona, de la intensidad de niveles de
apoyo general que necesita, y de
las caracteristicas de la comunidad
a la que pertenece.

Las Consideraciones Psicologicas
y Emocionales de la Il dimensién
reflejan una perspectiva excesiva-
mente psicopatologizadora en la
cual se destaca unicamente los pro-
blemas de comportamiento y la po-
sible psicopatologia de los indivi-
duos. La revision de esta dimension
debe plantear una extension de su
finalidad hacia la comprensién del
bienestar emocional y psicoldgico
de las personas, porque esta di-
mension se debe dirigir a describir
el funcionamiento psicolégico y la
conducta, evaluando las necesida-
des de apoyo de la persona. Y esas
necesidades no existen solamente
cuando hay un problema identifica-
do de salud mental. Los familiares,
los profesionales y las organizacio-
nes deben preocuparse por conocer
el grado de bienestar emocional de
las personas con retraso mental

para generar los apoyos que poten-
cien ese bienestar. La identificacion
de las caracteristicas particulares
del funcionamiento emocional de
cada persona ayuda a tomar deci-
siones sobre su vida en muchas
ocasiones. Este éarea requiere de
una profundizacion en el conoci-
miento de ese bienestar emocional
y como contribuir a desarrollarlo.

En los afios setenta los avances
de la Modificacion de Conducta
permitieron afrontar e intervenir so-
bre los graves problemas de com-
portamiento de muchas personas
con retraso mental. Por aquellos
afos, algunos de los individuos con
retraso mental eran marginados en
hospitales psiquiatricos y se plan-
teaba su "incurabilidad" o "ineduca-
bilidad", por lo que se rechazaba su
posible tratamiento o educacion. Sin
embargo, la tecnologia conductual
permitid superar con éxito muchos
de los problemas que impedian la
incorporacion a la comunidad de
esas personas. Esta primera fase se
centré en eliminar o reducir signifi-
cativamente los problemas mas
graves de comportamiento de las
personas con retraso mental. Du-
rante los afios ochenta se amplia la
comprension de los problemas de
comportamiento hacia otros ambitos
de la salud mental: depresion, an-
siedad, esquizofrenia, y otros. Y
esta segunda etapa es la que se
refleja en la novena edicion de la
definicion de la AAMR. En este sen-
tido se plantea la segunda dimen-
sion que pretende analizar la con-
ducta inadaptada, separada de las
habilidades de adaptacion que se
analizan en la primera dimension
desde una perspectiva de aprendi-
zaje y desarrollo curricular. Hoy, nos
corresponde iniciar una tercera fase
gue supere la actual concepcion
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gue esta excesivamente centrada
en lo psicopatolégico y en lo anor-
mal. El reto consiste en redefinir la
segunda dimension en términos del
bienestar psicolégico y emocional.

Desbrozar el camino que nos lleve
a una nueva comprension de esta
dimension psicolégico-emocional es
un reto para los afios venideros. Las
investigaciones procedentes de la
psicologia clinica cognitiva y com-
portamental en los afios noventa
pueden servir como punto de parti-
da. Asimismo, el conocimiento de la
dimensién de bienestar emocional
en los enfoques sobre calidad de
vida (Schalock, 1996, 1997) puede
ser una buena ayuda para avanzar.
Junto a ello, la extraordinaria difu-
sion que estan teniendo diferentes
"best-sellers” sobre inteligencia
emocional (término confuso cientifi-
camente, pero excelente para el
marketing de los libros tal como se
puede comprobar) en la segunda
mitad de los noventa nos hace pen-
sar que la sensibilidad para avanzar
en esta direccion es muy alta, y que
no se debe posponer el abordarla
en las personas con retraso mental.

EL CAMBIO DE PARADIGMA:
LOS APOYOS

La definicion de 1992 opta por un
modelo de trabajo centrado en los
apoyos que necesita la persona con
retraso mental, y plantea unos cam-
bios de importancia en el modo de
entender las actividades, programas
y servicios. Pero uno de los proble-
mas encontrados en su difusion y
aplicaciéon es que algunas personas
solamente se centran en el esque-
ma de evaluacion e intervencion
propuesto como elemento de avan-
ce de sus précticas pero no cuestio-

nan el modelo institucionalizado o
segregado de actuacion.

Las implicaciones organizaciona-
les del sistema propuesto merecen
un analisis mas detallado y unas
orientaciones que faciliten el camino
a seguir en ese proceso. ElI cambio
de paradigma del sistema de 1992
debe romper inercias profesionales
e institucionales muy cimentadas en
afios anteriores de trabajo. Y toda-
via existen muchos modos de ac-
tuar tradicionales en las organiza-
ciones, en los profesionales y en las
familias, siendo lo mas facil aceptar
solamente los cambios que no cues-
tionen el modo global de atencion.
Nuestra tarea es avanzar en facilitar
ese cambio general, pues eso es
precisamente el cambio de para-
digma que se propone. Las dimen-
siones y las &reas de habilidades de
adaptacion pueden variar, y de
hecho lo haradn, hacia una mayor
precision segun nuestra experiencia
vaya acumulandose y la investiga-
cion vaya avanzando, pero el cam-
bio real, el indicador real de ese
cambio, vendra identificado por
asumir el paradigma de apoyos.
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