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Introduccion

pesar de estar presente desde el inicio de la histo-

ria de la humanidad, el fenémeno de la discapaci-

dad fue puesto en consideracién seriamente re-
cién durante la década del 60. A principios de la década
del 70 el Retraso Mental (RM) dej6 de tener entidad ex-
clusiva de trastorno mental para ser considerado tam-
bién una discapacidad. En 1992 se public6 el primer
marco conceptual descentrado del paradigma médico-
asistencial(1). En los inicios del 2004 este marco fructi-
fic6 en una herramienta de evaluacion coherente(8). En
la actualidad atn existen profesionales y actores socia-
les que toman como referencia marcos conceptuales de
fines del siglo XIX, aunque la terminologia que utilicen
sea actualizada.

Las diferentes nosologias que el fendémeno de RM
suscito a lo largo de las épocas reflejan el marco concep-
tual orientado por paradigmas deficitarios(3). La clasifi-
cacion mas antigua es la que sigue vigente en el discur-
so juridico. Sin ninguna pretensién de coherencia inter-
na entre las categorias, la menos afectada era la de los re-
trasados, en obvia referencia a la diferencia en la veloci-
dad del desempefio o de los aprendizajes con respecto a

sus pares. La siguiente categoria, en los grados de afec-
tacion, era la de los débiles, que subrayaba la dimension
de la vulnerabilidad y la fragilidad.

En el siglo XIX, Esquivel (1782-1840) crea las catego-
rias de idiocia e imbecilia. La raiz de imbécil es controver-
tida, pero parejamente deficitaria. El imbécil es el que
no se sostiene por si mismo y necesita de un bastén (be-
cillis es el diminutivo de baculum, bastén). De este mo-
do, los ancianos, los enfermos y los retrasados mentales
son los que necesitan un apoyo (que segin veremos
més adelante, adquirird un sentido mas técnico y me-
nos concreto). Otra version dice que, metaféricamente,
quienes usaban baston eran sabios y quiénes no lo te-
nian, los in-béciles, sin bastén, los ignorantes. Desde es-
ta vertiente, el RM se juntaria con la insuficiencia en los
aprendizajes. Una altima version, refiere que la raiz no
es becillis, sino bellum, guerra, aludiendo entonces a los
que eran incapaces de ir a guerrear.

Idiota viene del griego idio, que significa propio, par-
ticular, y que comparte con la palabra idioma e idiosin-
crasia. El idiota era el que se preocupaba tan s6lo de sus
propios asuntos y no se interesaba por los asuntos de los
ciudadanos. Por extension, en la Europa medieval se
utiliz6 para designar a aquellos ignorantes, usualmente
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extranjeros, que no dominaban adecuadamente el latin.
Esta categoria, entonces, se refiere al RM desde su esca-
sa participacion social y la minusvalia otorgada por el
conjunto.

Hace milenios que sabemos de qué se trata y sin em-
bargo no logramos despegarnos de estas imagenes defi-
citarias: lento, frdgil, no-ciudadano, ignorante, incapaz de
sostenerse por si mismo. Agreguemos estiipido, cuya raiz
refiere a quien se sorprende o se aturde y tarado, el que
lleva una carga, para completar las imagenes deficitarias
més comunes del RM, que corresponden a la ingenui-
dad y al handicap, desventaja que se otorga a un compe-
tidor para equiparar las posibilidades de todos.

A mediados del siglo XIX se crearon instituciones se-
gregadas, de tipo asilar, que sostenian que era posible
educar en algo a los retrasados mentales (los primordios
de las escuelas especiales). Estas organizaciones, institu-
yeron un cambio de perspectiva y una nueva clasifica-
cién: los que podian aprender eran educables; aquellos
que sélo podian desemperiar actividades de la vida ho-
garefla eran entrenables, y los custodiables eran quienes
no tenian ninguna posibilidad de vivir por si mismos en
forma auténoma.

El cociente intelectual

Al aplicar los conocimientos estadisticos a los feno-
menos humanos, Quetelet(6) supuso que la inteligencia
podia medirse cuantitativamente y que algunos habi-
tantes tendrian un nivel de inteligencia significativa-
mente menor al promedio. Esta idea, puramente racio-
nal, fue previa a la existencia de las herramientas que
posteriormente midieron la inteligencia. La primera de
ellas fue la de Bidet y Simon, en 1905, desarrollada con
el fin de identificar a los nifios con dificultades escola-
res y brindarles ayuda. El suyo fue un desarrollo bien in-
tencionado, desviado en forma lamentable a poco de
ser descubierto. Por ejemplo, miles de inmigrantes fue-
ron evaluados con escalas de inteligencia estandarizadas
en el pais al cual arribaban y declarados menos inteli-
gentes que los locales, ocultando la heterofobia y el ra-
cismo detrds de la objetividad numérica. Los soldados
del ejército norteamericano eran medidos en su inteli-
gencia para seleccionar a los mejores y disminuir los
costos de entrenamiento, evitando preparar en profun-
didad a los reclutas con peor desempefio. Los emplea-
dos, comenzaron a ser contratados o rechazados con el
mismo fundamento.

Se sabe que las pruebas de inteligencia miden s6lo al-
gunos aspectos de lo que llamamos cotidianamente in-
teligencia. La concepcién de inteligencias mualtiples de
Gardner(5), hace pie justamente en eso. La inteligencia
l6gico matematica es solo una. También se sabe que lo
que mide una prueba de inteligencia tiene una carga
cultural y escolar muy significativa, lo cual requeriria la
elaboracién de estdndares diferentes para cada pais (y
para cada estado o provincia, en un pais con diversidad
cultural y econémica o con inequidades sociales acen-
tuadas).

Otra consecuencia fue que se hizo equivaler el feno-
meno del RM a una falta de inteligencia. S6lo porque
podamos medirlo, atribuimos a ese pardmetro la catego-
ria de esencia, de causa del fenémeno. Las diferencias

que se perciben entre alguien con un cociente intelec-
tual (CI) de 35 y un CI de 55 se explican mejor por de-
cenas de factores diferentes a la inteligencia medida con
CI. La mayor parte de los sistemas asistenciales en el
mundo siguen aplicando estas particiones, a pesar de
que constituya un sistema de clasificacién que no dice
nada del funcionamiento real de una persona. Se toma
como préctica correcta y actualizada diagnosticar a una
persona con RM moderado porque tiene un CI de 55, en
vez de asignarle la categoria de idiota. No obstante, el
tnico cambio es nominal, porque la estigmatizacion es
la misma que en el siglo XVIII.

El concepto de CI remite a un puntaje que debe ser
analizado con criterios bio-estadisticos; por eso mismo
es dificil de comprender y de transmitir a la poblacién
general. La escala de Binet incluy6 un equivalente que,
supuestamente, facilitaria su comprension por parte de
los no profesionales: la edad mental. Este constructo ge-
ner0, a su vez, una nueva serie de malos entendidos. Es
comprensible que, con fines coloquiales o didacticos,
utilicemos comparaciones e imdgenes para que nuestro
interlocutor nos comprenda. Pero, para la mayoria de
las personas, el retraso en la edad mental, que siempre
fue simbdlico, se concretizd. Las pruebas de inteligencia
“demuestran”que alguien tiene una edad mental de cin-
co afios, aunque sea un adulto. Esta aberracién condu-
ce a esperar, de ese adulto, lo mismo que se espera de un
nifio de preescolar. Arbitrariamente, la ciencia fija en la
infancia a la persona, y en consecuencia, a la familia y
su entorno social. Todos toleran una serie de comporta-
mientos inapropiados, justificindolos por la existencia
del retraso, favoreciendo la complacencia y la pasividad
en vez de promover el crecimiento. De afirmar “sabe
tanto como un nifio” se pasé a “es un nifio”. Hacer ra-
bietas, robar, exhibirse, por mas fe que se tenga en el
proyecto del genoma humano, no son conductas codi-
ficadas en nuestros cromosomas. La falta de control de
las conductas sociales inadecuadas se explica por la re-
clusién, real o simbdlica, en ambientes anormales y se-
gregados y por la exencion de la responsabilidad como
un igual por parte de sus otros significativos. Que los pa-
dres lleven de la mano a un hijo con RM, no se explica
porque sea un imbécil, sino por la eficacia silenciosa de
maultiples estructuras sociales que convalidan el trato
deshumanizante a un semejante, al igual que cualquier
forma de racismo o discriminacién, solo que con “prue-
bas objetivas” de la deficiencia.

Toda la realidad se eclipsa frente al estigma, frente al
rotulo del diagndstico. Siempre se percibieron las capa-
cidades coexistiendo con las limitaciones, sin embargo
buscando esencias cientificamente demostradas, s6lo se
ve lo que el paradigma manda a mirar: la incapacidad,
la falta de inteligencia, el retraso. La gran mayoria de los
retrasados mentales termina el colegio primario, pero se
los sigue suponiendo incapaces e ignorantes. La socie-
dad se sigue sorprendiendo por sus capacidades cuando
logran hacer actividades que hace la gente comun: can-
tar, aprender inglés, bailar tango, manejar un auto.

Trastorno o Discapacidad

El asistencialismo, el proteccionismo y la segregaciéon
fueron avances en su época, pero ciertamente son obso-
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letos en la actualidad. Los diagnosti-
cos fueron el medio para capturar al
RM dentro de un campo cientifico y
habilitar las intervenciones sobre
ellos. Antes de esa captura, los retra-
sados estaban en un limbo, al margen
de todo proceso social. Los diagnosti-
cos han guiado las précticas y las in-
tervenciones a costa de considerar al
RM un trastomo médico-psiquidtrico. La
subsistencia de esta praxis hace que
nos relacionemos con la persona con
RM como pacientes, suponiéndoles la
necesidad de recibir un tratamiento,
en vez de orientacién para planificar
su proyecto de vida.

El DSM(2) parece haber procurado
una salida de compromiso, mante-
niéndolo en el Manual de los Trastor
nos Mentales pero no en el Eje I, (el de
los trastornos clinicos claramente defi-
nidos), sino en el Eje II, junto con mo-
dos de vivir disfuncionales, (como son
los trastornos de personalidad), pero
sin aclarar que tendrian en comun pa-
ra compartir dicho Eje. La actual es-
tructura de servicios requiere que el
RM se mantenga dentro del campo de
la psicopatologia, de otro modo, no se
reconoce su derecho a recibirlos. Si la
perspectiva incluida en la Clasifica-
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cion Internacional del funcionamien-
to (CIF)(9) modificara esas mismas es-
tructuras, quizas el RM pudiere existir como una discapa-
cidad, sin necesidad de ser traducible en una patologia, ni
estar incluido en las clasificaciones de los trastornos y en-
fermedades.

En algunos paises ricos, se organizan los servicios en
forma independiente, desmedicalizdndolos, pero, a la
vez, disociandolos. De ese modo se avanza en lo ideolo-
gicamente correcto, pero las practicas mantienen la in-
surgencia de las personas con retraso mental dentro de
la vida comunitaria comun, pues los recursos educativos,
los de asistencia social, los de rehabilitacién por la pato-
logia de base, los de asistencia en el hogar, no tienen una
organizacion. La Planificaciébn Centrada en la Persona,
llamada también Plan de apoyo individualizado, es una
alternativa eficaz, utilizada en algunas regiones de esos
mismos paises y solo por excepcién con la pericia clini-
ca transdisciplinaria que verdaderamente implica.

Es evidente que el RM no es una enfermedad. La lis-
ta de sus causas es enorme, la mayoria de ellas con enor-
mes diferencias interindividuales. Las personas con RM
pueden enfermar de cualquier trastorno del eje I o del
Eje II, los cuales suelen ser subdiagnosticados, atribu-
yéndose toda manifestacion a el retraso, que eclipsa to-
do emergente.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) publico
en 1996 la Clasificacién Multiaxial de los Trastornos Psi-
quiatricos en Nifios y Adolescentes(7) basado en la CIE
10. La propuesta fue incluir un eje exclusivo para el
R.M.,, el Eje III, designado como Nivel Intelectual, orga-
nizado sobre la base de los cocientes intelectuales. La
ventaja de clasificarlo como una condicién indepen-

diente de los trastornos mentales especificos es pura-
mente nominal.

En el 2000 se public6 la 4* Révision de la CFTMEA
(Classification Francaise des Troubles Mentaux de I"Enfant
et de 1"Adolescent) con una version en castellano(4). La
misma, de inspiracién psicodindmica, incluye al RM en
el Eje I, como una categoria clinica complementaria de-
nominada “deficiencias”. Esta propuesta es heredera de
otra clasificacion, la que diferenciaba deficiencias armo-
nicas fijas, no evolutivas, incurables (los oligofrénicos) y
deficiencias disarmonicas, evolutivas, sensibles a acciones
curativas (categoria en la cual se incluia a un heterogé-
neo grupo de pacientes cuyas manifestaciones “retrasa-
das” eran atribuidas a factores psicologicos o de perso-
nalidad, los oligotimicos y las pseudo-debilidades, o a fac-
tores externos, los hipoestimulados, casi un eufemismo
psicopedagogico para no decir “pobre y marginado”).

Todas estas clasificaciones de la “enfermedad” (noso-
taxia), procurando inteligibilidad y coherencia, pierden
de vista el estudio reflexivo sobre la misma (nosologia).

Diferencias. Valoracion de la intensidad

La Asociacion Americana sobre el Retraso Mental
(American Association on Mental Retardation) publico
en 1992 una definicién del RM muy similar a la del
DSM-IV. Los 3 criterios basicos para el diagnostico, son
coincidentes. La diferencia radica en el uso que se le da
al siguiente criterio:

C. Disminucion concurrente de la capacidad adaptativa
en, al menos, dos dreas de la vida cotidiana(1).
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Las areas tenidas en cuenta son: salud y seguridad,
uso de la comunidad, autodeterminacién, (posibilidad
de decidir por si mismo sobre la propia vida), habilida-
des académicas-funcionales, autosuficiencia personal,
vida de hogar, habilidades sociales, capacidades comu-
nicativas, trabajo, uso del tiempo libre. La comparaciéon
debe hacerse con respecto a los pares en edad y proce-
dencia socio-cultural.

La AAMR sostiene que el RM es producto de la inte-
rrelacion entre las capacidades y las limitaciones del in-
dividuo y su medio ambiente. Coincidente con el es-
quema propuesto, mucho tiempo después, por la CIF, el
nivel de funcionamiento de la persona es medido con
los apoyos adecuados, y no sin ellos. Un miope con an-
teojos no tiene diferencias de funcionamiento con al-
guien sin trastornos de la refraccion. Las limitaciones
no son tomadas como déficit de un factor tnico, sino
como requerimientos de apoyo, distintos para cada area
adaptativa. En esa primera definicion, se proponian 4
intensidades posibles de apoyo (intermitente, limitado,
extenso y pervasivo o generalizado), para cada una de
las diez areas, permitiendo una evaluacion clinica aten-
ta a la diversidad, con cientos de posibles perfiles, que
no pueden de ninglin modo expresarse en un solo digi-
to, como requiere la estructura del DSM para determinar
la intensidad del trastorno. Haciendo caso omiso del cri-
terio C, este manual se limita a repetir la subclasifica-
cion tradicional basada en la cuantificacion del CI (los
consabidos niveles: leve, moderado, grave y severo o
profundo). Lo que el DSM hace, al igual que el CIE 10y
CFTMEA R 2000, es convalidar la esencializaciéon del CI,
ya popularizada. En el momento de su publicaciéon no
existia una herramienta para cuantificar los apoyos re-
queridos, con lo cual, la innovacién tedrica de la AAMR
tampoco hallaba sostén para un cambio de précticas.

El CI no tiene una relacién estrecha con las habili-
dades adaptativas, el nivel de empleo o el grado de in-
clusién social. Las descripciones de grupos de personas
con RM (PRM) basadas en el CI como factor delimitador
son de escasa utilidad. Cuando las limitaciones cogniti-
vas se conjugan con hipo estimulacién del entorno in-
mediato, falta de asistencia especifica y exclusién social,
el nivel de funcionamiento de la persona desciende. Pe-
ro con apoyos personalizados brindados en un entorno
natural, con estimulos y servicios adecuados a sus re-
querimientos, el funcionamiento y la calidad de vida
mejoran.

Cuando se los habilita y estimula, la mayoria de las
PRM pueden acceder a la educacién primaria, trabajar,
formar pareja y vivir en forma independiente, ejercer su
sexualidad en forma responsable, comprender y procu-
rar valores abstractos (la libertad, la justicia, la amistad,
la honestidad, la fe), participar en forma activa en la vi-
da de sus comunidades, pertenecer a grupos deportivos,
religiosos, artisticos, mantener amistades, realizar varia-
das y nutridas actividades en su tiempo libre. Una mi-
noria se inserta en el mercado laboral. Solo en los casos
graves y profundos son comunes las limitaciones acen-
tuadas en la comunicacién, la multidiscapacidad, y to-
do tipo de sintomas neuroldgicos (convulsiones, autoa-
gresiones). Sin embargo, con los apoyos de comunica-
cién adecuados (por ejemplo, a través de figuras que la
persona pueda sefialar y acompafiamientos realizados
por personal entrenado), aan las PRM mas graves pue-

den transmitir sus preferencias, sus elecciones y sus pa-
receres. Si su entorno sostiene el trabajo orientado hacia
la inclusién, incluso las personas con requerimientos de
apoyo mas pronunciados logran participar satisfactoria-
mente de la vida en sus comunidades.

En la mayor parte del mundo los recursos y los servi-
cios para las PRM se gestionan a través de planificacio-
nes que toman como base la estructura asistencial insti-
tucional. Los servicios se pautan de por vida, o con pla-
zos que no tienen en cuenta la evolucién de la persona,
en instituciones con personal especializado, que sélo
colateralmente convocan o recurres a los recursos natu-
rales para la persona. Esta modalidad es propia del para-
digma médico centrado en el déficit. Desde una pers-
pectiva centrada en la diferencia se constata que, asi co-
mo la discapacidad es un fenémeno social, las interven-
ciones sobre las PRM deben ser hechos sociales e incluir
maltiples actores y lenguajes, variaciones de intensidad
y de escenarios a lo largo de la vida de la persona.

Sélo algunos servicios deben mantenerse en forma
constante; la participacion en una institucién y la enor-
me mayoria de las prestaciones deberian tener limite de
tiempo. En primera instancia, deben utilizarse los recur-
sos provenientes de la familia y los amigos, luego los
servicios disponibles para toda la poblaciéon (gratuitos,
igualitarios, normalizadores e inclusivos). Solo en ulti-
ma instancia, o cuando sea verdaderamente necesario,
debe planificarse una prestaciéon basada en un servicio
especializado. El apoyo es la modalidad de intervencién
principal dentro del paradigma de la diferencia.

Los apoyos. Un nuevo criterio

Un apoyo es un puente que se establece entre las ca-
pacidades y las limitaciones de una persona y una co-
munidad para alcanzar los objetivos relevantes para esa
persona y esa comunidad. No es lo mismo que dar ayu-
da, recibir tratamiento o hacer lo que es correcto. Los
apoyos son acciones inclusivas planificadas, personali-
zadas, evaluadas. Pueden ser objetivamente medidos,
para lo cual se necesita una herramienta y capacitaciéon
previa(10).

Los destinatarios de los apoyos pueden ser las PRM o
cualquier miembro de su sistema social. La naturaleza
vincular de la discapacidad hace que modificando el
contexto (las personas y las instituciones que tienen
contacto con una PRM), se modifique el nivel de funcio-
namiento de una persona sin necesidad de intervenir
sobre ella, multiplicando su eficacia en forma propor-
cional al nimero de actores institucionales implicados.
Un recurso aislado (aunque sea sumamente necesario),
una actividad estandarizada (como un método o un
plan de tratamiento profesional), una respuesta espon-
tanea o habitual (tal como una ayuda basada en la bue-
na intencién del agente), no son apoyos. Pueden ser in-
tervenciones correctas pero no son apoyos si no cuenta
con los siguientes componentes:

¢ Actividad: el apoyo es una praxis, un hacer que se
sostiene en el tiempo, asumido por seres humanos ha-
cia seres humanos a partir de un saber encarnado en la
realidad.

e Vinculo: el apoyo es un puente entre la persona y
otras personas. Permite la pertenencia a un grupo, invo-
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lucra al entorno humano natural y cercano, la red social
de pertenencia intima y personal.

e Personalizacion: el apoyo procura mejorar la calidad
de vida de esa persona en su ambiente natural y concre-
tar las metas que son relevantes para esa persona y su
medio. Todas las personas con RM, independientemente
de su CI, pueden comentar sus preferencias y deseos.

e Planificacion: los apoyos no son evidentes, deben
ser diseflados y coordinados de forma integral. La deci-
si6n de qué hacer tiene que estar orientada tanto por los
deseos de la persona como por los principios de equipa-
racion de oportunidades, el cumplimiento de los dere-
chos humanos, los derechos especiales reconocidos in-
ternacionalmente a las personas con discapacidad y las
legislaciones nacionales vigentes y los principios de
normalizacién y de inclusion.

¢ Evaluacion: los apoyos cambian a lo largo de la vi-
da de la persona. Una planificacién centrada en la per-
sona se revisa por completo cada dos aflos por lo me-
nos; la revision de cada apoyo particular cada seis me-
ses. Estas evaluaciones deben incluir la medicién de la
intensidad de los apoyos brindados y el grado de satis-
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faccién de la persona con los mismos. Si son efectivos,
sus contenidos de los apoyos tienden a ser sostenidos
por recursos naturales, espontaneos y autbnomos. Si no
son efectivos, obviamente, deben redisenarse.

Los apoyos son el camino necesario para que la igual-
dad de oportunidades y el respeto a la diversidad de las
PRM dejen de ser una utopia. Estas metas demandan
que la comunidad, incluyendo especialmente a los pro-
fesionales “psi”, se transforme en inclusiva y no se con-
forme con ser tolerante. La mejoria de la calidad de la
vida de cada miembro de la sociedad portador de una
discapacidad, y de la calidad de los servicios que reci-
ben, puede lograrse sin excusas basadas en la falta de re-
cursos econdémicos. No siempre se necesita hacer mas, la
mayor parte de las veces, se necesita hacer, pensar y sen-
tir simplemente distinto, para lo cual es preciso que ca-
da actor institucional del campo de la discapacidad de-
je de escudarse en hacer lo que se puede o lo que siempre se
hizo, y comience a trabajar para transformar en realiza-
bles las metas de cada persona con discapacidad y su fa-
milia, que son las mismas que la de cualquier miembro
de una sociedad B
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