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INTRODUCCION

La Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AARM) goza de un prestigio en d
mundo de la discapacidad logrado tras mas de un siglo de trabgo en taress de investigacion
rdacionadas con € retraso mentd. Desde su fundacion en 1876, ha Sdo una de sus
principdes preocupaciones conseguir  una  ddimitacion dara 'y no disriminatoria de la
condicion de las personas con retraso mentd. Su heterogénea composcion, en la que s
induyen profesondes provenientes de digintos campos como la sdud, la pdScologia la
educacion, d trabgo socid, la legidacion, la adminigracion, etc, ha hecho de edta
organizacion un punto referencid para todos agudlos que por motivos peasondes o
profesionales se ven relacionados con personas que presentan deficiencias de lainteligencia

Tenemos que remontarnos d afo 1921 para encontrar la primera edicion de su manud
sobre la definicdon de retraso mentd (redlizado junto con € Comité Naciond para la Higiene
Mentd). Desde aguela primera edicidon, s han publicado ocho més (1933, 1941, 1957, 1959,
1973, 1977, 1983 y 1992), sendo la actud, vigente desde 1992, la novena edicion. Podriamos
hablar de que cada década de nuestro dglo ha contado con la influencia de uno de estos
manudes dadficatorios y, con cada nueva edicion de los mismos, la definicion iba puliéndose
y enriqueciéndose en matices Con dlo queremos evidenciar que, lgos de tratarse de trabgos
gue anulaban a los inmediatamente anteriores, se trataba de una tarea en la cud los manuaes
anteriores servian como base y punto de patida para una mayor y meor comprensén de
retraso mental que iba ganando en daridad, amplitud y ddimitacion.

El punto de patida de la definicion tenia en d Coeficiente Intdectud (Cl) su ge
fundamentd. La aparicidn de los Test de Intdigencia y su aplicacion generdizada en la
poblacion estadounidense, hecian de ede paametro @ dato méas objetivo en d que basar
cudquier tipo de invedigacion y la referencia diferencid para cadogar a la poblacion en
funcion de sus rendimientos intdectudes. Este primer enfoque tenia un tinte "edtadistico”
innegable, ya que la presencia dd retraso mentd se daba cuando existian dos desviaciones
tipicas por debgo de las consderadas como norma en la sociedad (gproximadamente un Cl de
70). Ello suponia, en su época, un avance importante en cuanto se podia disponer de
herramientas que objetivaran [0 que a "ogjos vidd' ea evidente como limitacion de una
persona. En esos tiempos no se podian plantear objeciones de tipo culturd, socid o educativo
a egte revolucionario enfoque.

En € desarollo evolutivo de la definicidn y dadficacion dd retraso mentd, podemos
destecar dgunos hitos de especid interés. A en la cuarta edicion (1957) se publica € sstema
de dadficacion etiolégico. Con dlo s aade a la mera catdogacion numérica fundamentada
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en parmetros que tomaban como base a la poblacion generd, € origen de las causas que
conducian a un rendimiento intelectuad menor que € de la generdidad de sus congéneres. Edta
primera goroximacion clasficadora afiedia d espectro de la nomendaura exigente un punto
de inflexién importante, ya que de d s deriva la diferenciacion entre lo que entraria dentro
dd campo dd retraso menta, de forma diferenciada a lo que seria una enfermedad mentd.
Sn querer entrar en profundidad en ese gpatado, con dlo se diferencia entre agudlas
personas que nacen y crecen con una limitacion intdectud de agudlas otras que, por causss
divesas, digponen en un comienzo de dotaciones normdizadas pero un hecho objetivo
(habitumente con origen en un proceso enfermizo) les hace devenir en personas con
limitaciones en & desempefio intlectud.

SHlo dos afos después (1959) la quinta edicion incduye otro notable avance en €
concepto, la introduccion forma de un criterio de conducta adaptetiva en la definicon. Junto
con la devacion dd limite de Cl a una desviacion tipica de la media (gproximadamente un Cl
de 85), d cud = renunciad en la edicion dguiente, supone € cambio hecia las nueves
concepciones, donde @ desempefio persond ya no s ubica exdudvamente en d rendimiento
ante pruebas edandarizadas y una diologia determinada, Sno que comienza a tenerse en
cuenta la capacidad persona de adaptarse a las condiciones que le impone € medio en que s
desenvuelve. Podriamos hablar de que se imprime un carécter "ecoldgico’ a la definicdon de
retraso mental. Desde este momento podemos hablar de que la definicion esta "cas a punto”.
En poderiores ediciones S0lo habrén mdizaciones terminoldgicas (se aflade € término
"gdonificativamente’ previo a la frase "funcionamiento intdectud generd inferior a la
medid'), se da un cardcter orientativo d limite dd Cl que puede complementarse con otras
evaduaciones clinicas) poniendo € Cl de 75 como bared o s anplia € limite de edad para
lagparicion de proceso etioldgico detonante alos 18 afios.

Con eda higoria tras de 9, s llega a la novena y actud edicion dd manud, que tiene
como rasgos diferencides fundamentdes con respecto a la definicion dcanzada en la edicion
anterior los Siguientes:

1.- Esun intento de exponer & cambio de comprension delo que es d retraso mentd;

2.- Plantea como deben clasficarse y destribirse los sstemas de gpoyos regueridos por las
personas con retraso mentd;

3.- Representa un cambio de paradigma, desde una visén dd retras0 menta como rasgo
absoluto manifestado Unicamente por un individuo, a una expreson de la interaccion entre
la persona con un funcionamiento intlectud limitado y su entorno; y

4.- Trata de ampliar d concepto de comportamiento adaptativo dando un paso més desde una
descripcion globa a una especificacion de areas de habilidades concretas.

El cambio de paradigma, incluido en @ punto tercero, centrara esta exposcion por o
gue supone de nueva vison que no conddera a la persona como un ente aidado y tomado de
forma singular, Sno como € ser que interrdaciona con su entorno y se ve condicionado por
mismo, alavez, lo condiciona



LA NUEVA DEFINICION.

Veamos ahora cud es la definicion propuesta, y vigente, en la novena edicion dd
manual delaAARM:

"El retraso mental hace referencia a limitaciones substanciales en el
desenvolvimiento corriente. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual
significativamente inferior ala media, junto con limitaciones asociadas en dos o
mas de las siguientes areas de habilidades adaptativas:

1. comunicacion,

2. cuidado personal,

3. vidaen el hogar,

4, habilidades sociales,

5. utilizacién de la comunidad,

6. autogobierno,

7. salud y seguridad,

8. habilidades académicas funcionales,
9. ocioy

10. trabajo.

El retraso mental se manifiesta antes de |os dieciocho anos.

Para poder gplicar la definicion deben tomarse en condderacion las cuatro premisas
sguientes

1. Una evduacion vdida ha de tener en cuenta la diversdad culturd y lingliistica, as como
las diferencias en los modos de comunicacidn y en factores comportamentales.

2. Las limitaciones en habilidades adgptativas se manifietan en entornos comunitarios tipicos
paralosigudes en edad dd sujeto y reflgan la necesidad de apoyos individudizados.

3. Junto a limitaciones adaptativas especificas exiten a menudo cgpacidades en otras
habilidades adaptativas 0 capacidades persondes; y

4. S s ofrecen los apoyos agoropiados durante un periodo prolongado, € funcionamiento en
lavida de la persona con retraso mental mejorara generamente.”

Eda nueva definicion supone tres cambios fundamentades con respecto a las
anteriores.

1. La conducta adaptativa ya no se consdera como un término globa sno que se ddimitan
diez &eas que amrcan @ concepto totd y, d menos, en dos de dlas deberdn manifestarse
limitaciones.
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2. Para poder ser aplicada la definicion, se habran de tener en cuenta cuatro premisas, en las
gue @ concepto ecoldgico y ambientd, junto con las habilidedes adeptetivas y € Sstema
de gpoyo, tiene un papd reevante.

3. Se dandona la subdadficacion en funcion de la persona (ligero, medio, severo y
profundo), en beneficio de una subdadficacion en funcion de la intensded y d petron de
sstemas de gpoyos (intermitente, limitado, extenso y generdizado).

Eda nueva definicion nos sugiere una serie de reflexiones a tener en cuenta para una mejor
comprension dd cambio en la concepcidon sobre @ retraso mentd y para sarvirnos de base en
la descripcion de lo que ha supuesto € nuevo paradigma en los paises iberoamericanos.

En primer lugar destacamos @ tiempo que se ha invertido para llegar a la actud definicion
y que la propia AARM no da por carada y vdida, Sno que abre un periodo de trandcion
paa una nueva definicion, que guse mas los daroscuros de la actud. ES0 nos revela
nuestra propia incapacidad, que nos dtla en la misma linea de continuo que las propias
personas obre |as cuaes queremos definir su estado diferencid ddl conjunto socid.

En segundo lugar la utilizacidn de términos que no stifacen plenamente. Ad, s
reconoce que € témino "retraso mentd", probablemente no es d més stidactorio y que
hadrda que llegar a consguir uno SN ningln matiz edigmatizante, pero que en la
actudidad no se encuentra entre otros como: discgpacidad psiquica, deficiencia mentd o
de laintdigencia, necesidad de gpoyo especifico, etc.

En tercer lugar la propia longitud de la definicibn que en cada revison dcanza mayor
dimenson en un intento de darficadion, que nos parece llevar a una complgiidad mayor,
donde cada vez intervienen matices que hacen dificl su extenson para la comprensdn por
parte de personas que no digpongan de una formacion especifica

En cuato lugar la exigencia de premisas especifices para la golicacion de la definicion,
gue crea daas diferencias en la concepcion que = gplica a dos pasonas, que en s
mismas pueden tener capacidades igudes pero que dependiendo de factores externos,
podrén ser cata ogadas de forma ditinta

Todo lo anterior no es un intento de invaidar la definicion, ni de retar importancia a
los trabgos redizados para llegar a eta nueva concepcion, sno que, d contrario, reflga la
complgidad de una tarea en la que nos vemos inmersos por tratar de Stuar e iguadad de
condiciones a nuestros semejantes con ciertas caracterigticas diferencides.

Nos quedamos con la sensacion de no tener @ trabgo concluido, pero pensamos que
estamos en @ buen camino y que no son Mé&s que NUestros prejuicios y necesidades sciaes
las que hacen dificil encontrar los términos exactos que reflgen con daridad la complgidad
del ser humano.

Con un andiss de lo que ha supuesto y supone en ambitos geogréficos definidos,
pretendemos, a continuacion, tratar de arojar cierta luz. Trataremos de verlo en cada orilla del
Atlantico, haciendo especid mencion a las afinidades y diferencias que este nuevo paradigma
tiene con respecto a visones que durante los Ultimos afios han ido surgiendo en un intento de
colocar alas personas con discgpacidad en € lugar que les corresponde dentro de la sociedad.



EL NUEVO PARADIGMA EN ESPANA.

En Espaia, como en d reto dd mundo, ha sdo d Utimo dglo d que ha traido
condgo una nueva forma de conceptuar a la persona con retraso, plantando cara a las vigas
concepciones y tomando catas en su tratamiento, asgencia, educacion e integracion con
plenos derechos en la sociedad. No ha sdo un camino facil, ni éte ha llegado a su fin. Los
atavismos a los que la sociedad se ve sujeta, han hecho y hacen que sea muy dificil superar las
oscuras visones en las que toda persona con una limitacion manifieta se ve ujeta d
cumplimiento de un cadtigo divino o a la inteferencia animita de la evolucion propia dd ser
humano. Aun hoy es normd oir a los padres de un recién necido con problemas decir: ¢gué
habremos hecho ma?, ¢qué habremos hecho para merecer esto?, o frases por € edilo. El
recurso de buscar en un error humano o que es un hecho bioldgico, entra dentro dd gpartado
de la fdsa judificacion persond. Nuestras propias limiteciones para comprender ciertos
hechos naturdes, tratan de buscar en los falos humanos y € cadtigo divino la respuesta que
no encuentraen lacienciao que de élano le satisface.

Visiones en el tiempo.

Autores como Puig de la Bdlacasa 0 Casado, han puesto nombres a estas etapas en la
evolucion de las mentdidades socides El primero de dlos habla de tres moddidedes €
moddo tradiciond (asociado a una vison animigta), d paadigma de la rehabilitacion (donde
prevadece la intervencion médicoprofesond sobre d sujeto) y d paradigma de la autonomia
persond (con d logro de una vida independiente como objetivo bésico). Por su parte, Casado
enuncia cuatro etapas la integracion utilitaria (s acepta a los sujetos con menoscabo “con
resgnacion providencidiga o fadigd'), la excdusdn aniquiladora (A sujeto s le enciera y
oculta en d hogar), la aencion egpecidizada y tecnificada (dominan los savicios y los
agentes especidizados sobre los usuarios) y la acceshilidad (principio de "normdizacion”,
donde edtas personas tienen derecho a una vida tan norma como los demés). En ambos casos,
los autores indican que edtas etgpas o0 formas socides de ver la problemdica de la
discapacidad, no son mutuamente excdluyentes y cornviven a lo largo dd tiempo, S bien unas
dominan sobre otras en los enfoques mas progresistas.

En cudquier caso, parece aceptarse € hecho de una evolucidn conceptud que nos
lleva desde la intervencion sobrenatura a la aceptacion plena e independiente dd sujeto con
limitaciones. Al mismo tiempo, debemos comprender que eda coexigencia de digtintas
visones sobre la misma Stuacion indica la propia y naturd limitacion dd ser humano, con la
dificultad que supone paa é aceptar la evolucidn conceptud. Esto nos puede ayudar a
comprender mgor la Stuacion de las personas con retraso mentad en @ mismo plano que €
resto de las personas, pero con limitaciones inherentes a su condicidn de ser humano.

De forma padéda a esa evolucion conceptud, se produce en d seno de la Asociacion
Americana sobre Retraso Mentad & debate sobre la definicion dd retraso menta que, con €
transcurso del tiempo, abocaria en € nuevo paradigma que centra esta exposcion, que a pesar
del reconocimiento de ser una definicion inconclusa abre la puerta para que toda persona con
limitaciones ggnificativas en su rendimiento intdectud pueda asumir su rol socid en las
condiciones més podtives posbles y en iguddad de derechos y deberes que @ resto de sus
congéneres.



Lavertientelegal.

Egafia no ha ddo gena a toda esta evolucion gountada, pero con las logicas
peculiaridades que impone la edructura socio-politica de cada pais. As podemos observar
gue tras un comienzo de dglo dentador donde inicidivas socides, educativas y meédico-
sanitarias progresstas apuntaban un prometedor futuro, se produce un fuerte estancamiento en
la aencidén a las personas con discgpacidad (particularmente en las que presentan limitaciones
intdectudes), que sdlo gozaron de ciatos privilegios en funddn dd origen bdlico de su
menoscabo (mutilados de guerrd). Edta Stuacion se prolonga hasta la gprobacion de la Ley
que regula la gparicidn de cieta moddidad de asociaciones de inidiativa socid en d a&lo
1965. Con la excepcidn de la Organizacion Naciond de Ciegos Espaiioles, con la venta de su
cupdn prociegos como Unica concesion, y la especid Stuadion de los “cabdleros mutiledos',
gue gozan de ciertos privilegios en la concesdn de determinados puestos labordes, durante €
segundo cuarto de Sglo las pasonas con discapacidad no reciben aencidn ni consderacion
socid que propicie su incorporacion d medio socid, educativo, labord o politico. Eda
gtuacion generd de toda persona con una limitacion manifieta, se hace especidmente
sangrante en € caso de las personas con retraso menta, que tienen que padecer un fuerte
adamiento no Do sodd dno induso familiar, avdado por dedaaciones publicas de los
méximos mandaaios dd Esado que hacen de Espafia un pais donde no exigen
"subnormales’.

Podemos citar como dedtacables, las iniciativas legdes precondituciondes que
supusieron la promulgacion de la Ley de Bases de la Seguridad Socid, la creacion ded
Savicio Socid de Adgencia a Subnormdes o la regulacion dd Servicio de Recuperacion y
Rehabilitacion de Minusvdidos Fiscos y Psiquicos (SEREM). Todes dlas generan d marco
normativo sobre  que s va a sudentar la actud politica de atencion a personas con
discapacidad en Esparia.

B impuso que genera la aparicion de una iniciativa socid organizada en forma de
"Asocieciones de Padres de Subnormaes' provocard € primer gran hito de esta segunda
mitad de sglo. Con d agpoyo de profesondes provenientes dd campo de la pdcologia la
medicina y la educacion, se comienzan a llevar a cabo nuevos proyectos que tienen a la
rehabilitacion y la educacion como ges centrdes. Con gran precariedad de medios pero con
un componente revindicativo, gparecen los primeros centros de atencion a personas con
retrax0 mentd, donde los savicos de rehabilitacion fisca y educdtiva comienzan a
digpensyse, sn que € reconocimiento oficid de edos centros se produzca, ya que
permanecen dentro de la efera de la beneficencia Junto con € resto de colectivos de
persmas con discapacidad, comenzaran las reivindicaciones, que veran plasmadas de forma
legd en d maco de la Conditucion de 1978, que reconoce @ derecho a su redizacion
persond y totd integracion socidl.

El mandato condituciona se refrendard cuatro afios después en la LISMI, que
aticulaa medidas de toda indole que garanticen los derechos enunciados en la norma maxima
dd Edado. Este sera d segundo gran hito en la evolucion dd proceso integrador de las
personas con retraso menta en Espafia. Con d reconocimiento de derechos, como € de la
educacion o d que garattiza unos ingresos minimos, se produce un sdto cuditativo muy
importante y Sin parangon en etgpas anteriores.



Normalizaciéon, CIDDM y Vida I ndependiente.

En las Ultimas tres décadas han @minado concepciones muy relevantes, que han dado
fundamento a las iniciaivas socides emprendidas y a las politicas activas que se han venido
desarrollando. Los profesondes, los estudiosos, los invedtigadores y los propios afectados
han ddo los atifices de esos novedosos enfoques que han cumplido su funcion y han
poshilitado que desde las esferas de poder dispusieran de las bases necesarias como para que
d progresvo mgoramiento de la cdidad de vida de las personas con retraso mentd o
cuaquier otra deficiencia no pudiera ser objeto de criticas destructivas.

En la década de los setenta € concepto que triunfa es @ de la normdizacion. Aunque
dicho princpio fue enunciado por Bank-Mikkdsen a findes de los afios cincuenta, no
encuentra € eco deseado hasta pasados diez afios, sendo los primeros trabgos que e dan a
conocer en Espaiia sobre edte principio los redizados en los afios 1975 y 1979. Paa ede
autor, junto con d también ndrdico Nirje y d americano Wolffensberger, @ principio de
normalizacion establece que:

"d objetivo Ultimo que debe dirigir toda actuacion sobre la deficiencia debera regirse
por pautas socides normatives que aectan o dirigen la vida de cudquier persona, en los
didintos ambitos en que se desenvudve a lo largo de «u vida y utilizando los medios més
normeativos posibles desde @ punto de viga culturd™.

Pautas normdes, en todo &mbito y con medios normdes, ese era d mensge de ese
principio.

Hay que destacar € hecho de que fuera la entonces denominada Federacion Espafiola
de Asociaciones de Padres de Subnormades (que hoy dia todavia mantiene sus siglas FEAPS
con una terminologia més adecuada a los tiempos que corren) la que diera a conocer en
Egpafia ede principio a través de su revisa "Siglo Cero" (referente obligado de cudaquier
profesonad o0 estudioso de este campo). También edta revisa ha Sdo la encargada de difundir
e nuevo paradigma dd retraso menta planteado por la AARM. La primera dfinidad entre
ambos principios, d menos en Espafia, se encuentraen d medio difusor.

Dexde sus inicos d principio de normdizacion fue asumido con agrado por la
AARM, quien, toméndolo como obligada referencia, lo incorpora a los fundamentos en los
gue s basa su definicion sobre @ retraso mentd. Como buena prueba de dlo, encontramos la
referencia ecoldgica comin en ambos. Este grado de coincidencia no oculta una cierta
desavenencia en la necesdad de una vdoracion especifica y dtamente especidizada o en la
necesdad de gpoyos “"apropiados’, que contradice en pate la pureza en la aplicacion de
pautas y medios normativos. Tampoco observamos una dusion directa d  término
normdizacion en la definicion, ni en las poderiores adaraciones de ésta, en d texto dd
dltimo manua de la AARM. Por dlo no es rao ver dejados, d menos en Espafia, a los més
firmes defensores dd principio de normdizacion con respecto a los que hacen bandera ded
nuevo paradigma dd retraso mentd. La buena acogida en € ambito educativo dd principio de
normdizacion y las diferencias con respecto a la definicion de la AARM, hace que entre los
profesondes de la educacion en Espafia, no haya tenido la difuson e implantacion deseaeda
De ahi provienen las dificultades que los nifios y nifias con retraso menta encuentran a la hora
de incorporarse d proceso educativo, encontrandose en franca desventgja con respecto a otros
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colectivos como los nifios y nifies con discapacidades fidcas o sensorides, manteniéndose en
la edructura educativa de Espaia los Centros de Educacion Especid, précticamente
reservados paralos dumnos y aumnas con retraso mentdl.

En 1976 la Organizacion Mundid de las Sdud (OMS) gorueba su Clasficacion
Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvdias (CIDDM), cuya versén en
castelano se encargaria de redizar d Indtituto Naciona de Servicios Socides (INSERSO) en
e afio 1983. Eda dadficacion introduce un nuevo enfoque sobre la vison de la discgpacidad
y durante la década de los ochenta generaria entre los profesondes otro foco de debate. Su
origen en d campo de la sdud hace que reciba un primer respado optimista por parte de los
trabgjadores del campo sanitario. La CIDDM, con su caacter de hermana menor de la
Cladficacion Internaciond de la Enfermedades (CIE), dotaba a estos profesondes de una
terminologia més apropiada para sus findidades. Su fundamento como clasficacion de las
consecuencias de la enfermedad podia, en principio, prever un grado de aceptacion notable
entre los médicos encargados de diagnogtico y vaoracion de la minusvdia, as como de los
profesondes de otros campos reacionados con este procedimiento (los pscdlogos, los
trabgjadores socides...). Pero esto no sucedié asi en Espaia y pienso que o mismo ocurrié en
e reto de paises S hien la terminologia propuesta ha triunfado a largo plazo, sobre todo con
la traduccion propuesta desde € Red Pdaronao de Prevencidn y de Atencidn a Personas con
Minusvaia, en € campo de la vdoracion y d diagndgtico sigue gplicandose un procedimiento
basado en las tablas de la Asociacion Médica Americana, de cuya verson en castdlano
también s ocupd d INSERSO. Ello implica d dominio de la deficiencia ("perdida o
anormdidad de una edructura o funcion psicologica, fisoldgica o anatdmicd’) sobre los otros
dos aspectos de la clasficacion de la OMS (la discgpacidad como "restriccion o ausencia de la
cgpacidad de redizar una activided en la forma o dentro de margen que se consdera norma
paa un ser humano’ y la minusvdia como "Stuacion desventgosa para un individuo
determinado que limita o impide € desempefio de un rol que es normd en funcién de su edad,
sex0 y factores socides y culturdes’) cuando de vadorar y diagnodicar a un individuo se trata.
S tomamos en condderacion que las tablas de la AMA dedican tan sOlo tres de sus més de
trescientas péginas a los trastornos mentdes y de la conducta, podemos tener una idea
bastante clara de la escasa valoracion que € retraso mentd tiene en este procedimiento. Por €
contrario, en la CIDDM podemos observar una mayor dedicacion a los aspectos derivados de
las limitaciones mentades, que se ven reflgados en su multiplicidad de facetas en diversos
goatados (deficiencias intdectudes, pscoldgicas 0 dd agrendizge discapacidedes de la
conducta, cuidado persond, dedreza, dStuacion o deeminada  aptitud; minusvdias de
orientacion, ocupaciond, integracion socid o autosuficiencia fisica, entre otras) y dempre
muy relacionadas con otras limitaciones o redricciones. Este error de origen en d que incurre
el estamento encargado de la vaoracion y diagnégtico de las personas que sufren una
limitacion en nuestro pais, que ha optado por una perspectiva centrada en la consecuencia
inmediata de la enfermedad y no ha progresado hesta la observacion de las secudas a nive
dd individuo y de su rdacion con su entorno, empobrece la visén socid de las personas con
reiraso mentd, a las que se sigue reduciendo en d momento de su vaoracion a la aplicacion
de pruebas pdcoldgices genadizadas yendo poco més dla de un dmple codficiente
intdlectud (Cl). Y a todo dlo habria que afladir d dafio que se provoca en la explotacion
edtadigica de los datos que se poseen sobre ede tipo de individuos, que tendrén que tomar
como base |os resultados de estas va oraciones.
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La definicion y cdadficacion del retraso mental redizada por la AARM vive de
egpddas a la CIDDM, a la cud no se hace ninguna mencion en d manud vigente. Por d
contrario, se hace mencion directa a la hermana mayor, la CIE, y la dadficacion de los
tragtornos  pdquidricos (DSM 11I-R) de la Asociacion Americana de Psiquiatria, aunque
ambas, seglin nuedra vison, se adgpten menos a los principios ingpiradores de la definicion
propuesta por la AARM. Obsarvamos un dto grado de coincidencia, Sn embargo, entre los
prindpios de la definicion de la AARM y los de la CIDDM. En ambos casos e tiene clara la
diferenciacion entre la consecuencia ddl retraso, su repercuson en d individuo y la regtriccion
de las actividades socides de éte. Pero la AARM no ha contado con la CIDDM ni Squiera en
la adopcion de la terminologia, prefiriendo utilizar "retraso mentd”, aunque lo congdere
ingoropiado y mejorable, antes de hacer uso dd término propuesto desde la OMS, que
heblaria de "personas con deficiencia intdectud”, probablemerte porque conddere que
tampoco = guda dd todo a la redidad de los individuos que trata de definir, ya que sus
limitaciones no se circunscriben solamente d ambito de lo intdectud y precisarian de una
mayor matizacion.

Hubiera sdo |6gico que teniendo origen en d maximo Organo representativo de la
sdud, hubieran ddo los profesondes sanitarios los més interesados en la gplicacion de la
CIDDM, pero esto no sucedié as y ha encontrado mayor eco entre los responsables de la
planificacion y las explotaciones estadidticas. En todo caso, lo que § ha impuesto la CIDDM
es d uso de una terminologia, en la que se evita la sugtantivacion de un adjetivo para describir
a una persona, anteponiendo Sempre tal condicion a la cudidad que lo diferencia Ad,
afortunadamente, cada vez es méa norma oir hablar de "persona con discapacidad” y no
"discapecitado”. Este epiritu es también respetado en la definicion de la AARM que habla de
"personas con’, aunque la cdificaddn no es coincidente con la terminologia de la CIDDM y
Sguen usando d "retraso mentd”.

En la actud década de los afios noventa, se ha abierto paso un nuevo enfoque basado
en d movimiento de Vida Independiente. Al contrario que en los dos casos anteriores, no han
sdo los profesondes o los organismos que los aglutinen, quienes han impulsado este
movimiento. Han ddo los propios afectados quienes han dado forma a este nuevo concepto,
que tiene como méaxima aspiracion la consecucion del grado mayor de autonomia en la
persona con discapacidad. Ege enfoque es habitudmente relacionado con las personas con
una discgpacidad fisca y con la diminacion de las bareras que limitan su rdacion con d
medio fisco. Pero no queda en este grupo socid la gplicacion de los fundamentos de este
movimiento, aunque s seen elos los maximos exponentes. Otros colectivos de personas con
discapacidad hacen suya eda aspirecion y tanto los que padecen limitaciones sensorides
como las personas con retraso mental, ponen su meta en @ logro de una independencia que és
dote de amilares condiciones de vida que d resto de las personas con las que comparten su
entorno. La diminacion de las bareras que impiden la totd integracion socid, no se ha
quedado en d medio fisco, aunque édas sean condderadas como las més inmediaas a
remover. Barreras en la comunicacion o en los medios de informacidn, barreras en € acceso a
la educacion, la cultura, € ocio, € deporte, la préctica politica o en la consecucidén de puesto
de trabgo, son bareras tan importantes como las dd medio fisco y hacia su diminaciéon s
dirigen los eSfuerzos de esta nueva forma de comprender la discapecidad. Se trata de un
movimiento eminentemente préctico, que dga a un lado la teorizacion sobre d mundo de la
discapacidad y centra sus esfuerzos en la aplicacion de medidas concretas que fadiliten €
acces0 alos medios normativos de todas | as personas con limitaciones.
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Quiséramos destacar en este gpartado la implicacion que en este movimiento tienen

las personas con retraso mentad. Por su propia limitacion, la mayoria de las personas con
retraso mental no participan de forma directa en la implantacion de este nuevo enfoque. Pero
son us representantes, familiares y  profesondes, los que pueden unir sus fuerzas para
compartir las aspiraciones dd movimiento de vida independiente. El Ultimo manud la AARM
no cita en ningln momento eta forma de enfocar la Stuacion en las personas con retraso
mentd. En la propia definicion y, por supuesto, en d ddema de gpoyos que propugna
podemos ver que 9 bien s aspira @ un mismo objetivo de incorporacion socid con @ mayor
grado de autonomia, los medios que se proponen hacen diferir la propuesta de la AARM
(basada en la incorporacion de apoyos externos) del paradigma de la Vida Independiente (que
agpira a un mundo adaptado donde nO Sean precisos eSS gooyos externos). La FEAPS
(Confederacion Espafiola de Federaciones y Asociaciones paa Personas  Deficientes
Mentaes) en sus mas recientes trabgjos, ha propugnado la incorporacion a este nuevo sstema
de trabgo, en d que la méxima aspiracion de todo trabgo redizado con las personas con
reiraso mentd es la consecucion dd més dto grado de independencia persond, mediante la
utilizacion de los ssemas de gpoyo que Sean necesarios en las diez &ess que la AARM
indica en su definicion actud. Podemos hablar, por tanto, de que existe un dto grado de
coincidencia entre los objetivos propuesto desde d movimiento de vida independiente y los
que defiende la nueva definicion y dasficadon dd retraso mentd, pero difieren en la forma
de como acometerlos.

Larealidad espafiola.

Es d momento de ver como s reflga en la redidad egpafiola actud € nuevo
paradigma dd retraso menta. Para dlo vamos a tomar las &ess de habilidades adeptetivas

gue propugnala AARM, stuando las medidas en marchay su perspectiva de futuro.

Comunicacion: Sigue prevdeciendo d trato infantil y se ven avances en la diminacion
de bareras en la comunicacion para estas personas (por gemplo la homogeneizacion en los
sistemas pictograficos utilizados para la sefidizacion).

Cuidado persond: Aunque = gorecian importantes avances, las politicas dominadas
por € asgencidiano ponen freno a las iniciaivas basadas en @ trabgo por una mayor
autonomia persond que, afortunadamente, cadh vez Son Mas NUMErosss.

Vida en d hogar: La familia como motor principad de esta &ea, sigue teniendo muchos
recdos a la hora de dar a edtos sujetos @ papd red que pueden desempefiar en su hoger,
perpetuando una imagen de eternos bebés a los que hay que cuidar y proteger de todo y de
todos. Los Ultimos planteamientos redizados desde la FEAPS abren la puerta a la esperanza
de avances substanciaes.

Habilidades socides: La presencia, cada vez mayor, de personas con retraso menta en
la vida socid, eda produciendo un cambio postivo en esos sUjetos que cuentan con mas
poshilidades de participacion, pero aun se debe trabgar en campaiias de mentdizacion que
provean a estas personas del ambiente idoneo para poner en practica estas habilidades.
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Utilizacion de la comunidad: Los medios se ponen d dcance de las personas con
retraso menta, pero se hace de forma separada, no integradora. Hacen fdta mas programas en
los que participen de forma conjunta con las personas Sin limitaciones intelectuaes.

Autogobieno: La misma limitacion que define d colectivo hace de esta habilidad un
punto de dificil, que no de imposble aordge El Sgema de gpoyos mediante supervison y
una buena dosis de confianza harén progresar esta area.

Sdud y sguridad: Mucho se ha avanzado en eda a&ea, pero seguimos viendo como la
sdud de edas personas s desvia a medios "especidizados' y como la sobreproteccion sigue
presente en su trato.

Habilidades académicas funciondes Sn duda d &ea de mayor progresion. El
reconocimiento del derecho a la educacion de “"todos' dn didinciones y la presencia masva
de personas con retfraso escolar en @ ambito escolar, han poshilitado esa progreson. Quedan,
sn embargo, lagunas en lagplicacion delos curriculos persondizadosy adaptados.

Ocio: Podemos hablar de buenas préctices en este sentido, pero sigue sendo la
integracion en programas comunes con € resto de personas la asignatura pendiente.

Trabgo. Elemento cave y ddfinitivo paa la independencia persond, cuenta con
inicigtivas muy lodbles (empleo especid, endaves, empleo con gpoyo,...), pero sSguen Sendo
muy pocos los que gozan de eda poghilidad. Seria necesaria una mayor inverson, no solo
econdmica, en este tipo de politicas activas, en lugar de continuar con la linea emprendida de
politicas pasivas basadas en la pens6n como maxima aspiracion.

Ultimareflexion.

El nuevo paradigma dd retraso mentd demanda de la sociedad tres compromisos para
con las personas con limitaciones de este tipo:

El compromiso de la comprenson de sus limitaciones, colocandolas en un plano de
normdizacion y circunscribiéndolas a los aspectos que le son propios. Solo con exe enfoque y
delimitandolas claramente de otras afecciones Smilares (sobre todo de la enfermedad menta)
podremos aceptarlas y comprenderlas para, en su mgor conocimiento, impulsar con nuevos
brios laintegracion de las personas con retraso mentdl.

El compromiso de la confianza en sus capacidades, que a veces pasan a tan segundo
plano que olvidanos que las posen. S hemos conseguido comprender la limitacion,
ssbremos sacar también patido de la copacidad existente en cada persona. SOlo nuestra
confianza en dlas hard posble su desarollo red y practico, o que redundard en la
incorporacion con plenos derechos y deberes de toda persona con retraso mentd.

El compromiso de gpoyo para que con sus limitaciones y sus cgpacidades puedan
agpirar a una participacion en iguaddad de condiciones con sus semgantes. Todos precisamos
gooyos de una u otra indole para desarrollar nuestras habilidades. Aqudlos que no tenemos
ciertas limitaciones mentales poseemos la cagpacidad para buscar y encontrar esos gpoyos. Las
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personas con retfraso menta, en su propia condicion, tienen dificultades para redizar esa
blsqueda y demandar € apoyo que precisan. Es obligacion de la sociedad estar abierta a la
poshilidad de prestar los gpoyos necesarios en la forma demandada, por las limiteciones y las
capacidades presentes, por parte de cuaquier persona con retraso mentd.

EL NUEVO PARADIGMA EN LOSPAISESAMERICANOSDE HABLA HISPANA.

Ambito y alcance.

Calos Egea, mi compafiero de ponencia, nos ha introducido de manera precisa sobre
e nuevo paradigma dd retraso mentd y su gplicacién en Espafia. Me corresponde andizar su
alcance en los paises americanos de habla higpana, haciendo referencia también a Brasil por la
importante relacion que tiene con € resto dd Continente.

Puede llamar la atencion € hecho de que en ete Seminario que abarca todas las
discapacidades se incluya una ponencia especifica sobre d retraso mentd, pero exigen, a mi
modo de ver, dos razones precisss que llevaron a los organizadores a dfrontar este
planteamiento. La primera es la decison dd Red Paronato de reeditar, actudizandolo, d
Documento Gris 14/92 sobre Discgpacidad e Informacion, que incdluye en su contenido un
cgpitulo sobre "Vidones de la Discapacided’, por entender que las ideologias, paradigmas,
etc., son un demento de mediacion en la percepcion de lo redizado y por tanto daves en
comunicacion socid, td como s adviete en € Programa de esta XlII verson dd Seminario:
"no es podble hacer una buena comunicacion en discgpacidad Sn objeivar  las
intermediaciones que nos separan/unen de lo red”. La segunda razon es la influencia que eta
nueva definicién de 1992 de la Asociacion Americana sobre Retraso Menta (AARM) ha
tenido como paradigma extensvo d resto de discgpacidades, como explica Verdugo en su
estudio "las personas con retraso mental”. Este autor proporciona un marco de referencia para
verificar los avances que la nueva concepcion ha producido en € tratamiento de retraso
mentd: “"planteamientos normdizadores e integradores, desarrollo de métodos més eficaces,
condgderacion de la modificabilidad cognitiva en didintas edades y la emergencia de
movimientos reivindicadores de los derechos de las personas con retraso mentd. En la
actudidad son comunes las referencias a la normdizacion, desindituciondizacion, ambiente
menas redrictivo, integracion, indusion, cdidad de vida y conceptos Smilares. Estas pdabras
condituyen un refldo dd actud enfoque mas podtivo y esperanzador para edtas personas,
més humano y también més tecnol6gico”.

¢Cud fue la orientacion vigente en estos paises por 1o que respecta a atencidn, en la
década anterior y en los primeros afios de este decenio? € de rehabilitacion integrd a través
de savicios especides. Actudmente @ péndulo = estd indinando con fuerza hacia la
normdizecion a base de savicios integrados en educacion, sdud, aencion socid, trabgo y
vida adulta independiente, concediendo importancia d paradigma de la AARM, sobre todo en
lo que se refiere a diagnogico. No obgdante, € lastre de visones anteriores sgue pesando
fuerte, en buena pate por d miedo de numerosos prof esondes "epecides’ que ven a la
corriente integracionita como un enemigo de sUs puestos de trabgo, Sn cgptar que U nuevo
desempefio profesond debe redizarse, Sempre que sea posble, en los servicios generdes, s
lo que s agpira es a una mgor cdidad de vida de las personas con discgpecidad y no a
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mantenerlos aidados dd resto de la sociedad. Influye también la corriente de padres de
familia que propugna para sus hijos una atencion especidizada Ya en 1987, Puig de la
Bdlacasa afirm6 que: "no es la deficiencia y la fdta de destreza (la discgpacidad dd sujeto) €
nicleo dd problema ni d objetivo find que hay que aacar, sno la Stuacion de dependencia
ante los demés. Y e problema s locdiza en d entorno, incluyendo en € concepto de
entorno a propio proceso de rehabilitacion, pues es ahi donde a menudo s genera 0

consolida la dependencid’.

Teoriasfrentearealidades.

El nuevo paradigma de retraso menta asi como otras visones de la discgpacidad, que
imperan en los paises iberoamericanos y que podriamos denominarles como teorias que
medidizan la redidad, no se pueden goreciar en su juda influencia, sn andizar la redidad
socioecondmica de América Lating, continente de enormes contrastes  fisicos, culturades,
socides 'y econdmicos. Aungue es riesgoso generdizar, recientes estudios de la redidad
americana hablan de porcentges devados de desocupacion, pobreza y miseria; de incremento
de los indices de andfabetismo; de aumento de la migracion dd campo a las principdes
urbes, de retroceso en @ porcentge de servicios plblicos cubiertos para las poblaciones
urbano margindes y rurdes y, esta tendencia, no tiene visos de corregirse a corto plazo. La
Stuadion se va agravando por la introduccion de la corriente de globdizacion mundid y libre
comercio; ad, agplicando este panorama a la redidad de las discapacidades, conlleva que
adgunos Gobiernos releguen a segundo o tercer plano la "inverson en discapacidades’ porque
sempre habrd otros temas que consderen més prioritarios. Cuando se escucha en paises
ndrdicos que la vison de la normdizacion es la més adecuada para personas con discapacidad
y que esto requiere de atencion individudizada generdizada o intermitente, y se compara este
poduledo, por gemplo, con la redidad de una escuda especid en zona rurd de mi pais,
donde una profesora aiende a veinte y sSete dumnos epecides, no queda més que esbozar
una sonrsa, y repensar en como los paradigmas se pueden adaptar de manera eficaz y préctica
a nuedra redidad, contando con las potencididedes de la propia comunided. ESo no
representa un desconocimiento de la vdidez y necesdad de las visones tedricas, Sno un
edimulo para aunar las mismas con un adecuado desarollo socid y una mayor solidaridad
Norte/Sur.

Desarrollo de este paradigma en nuestros paises.

La nueva definicion de la AARM ha tenido acogida muy dispar en edtos paises,
condituyendo d mgor termometro la diferente resonancia de este paradigma en las
Asociaciones Naciondes de padres de hijos con deficiencia mental. Ante la naturd extrafieza
de que s0lo nos refiramos a esos movimientos asociaivos y no a los organismos publicos
relacionados con las discapacidades, debemos airmar que los primeros han ddo pioneros en
toda América, d propugnar, en las tres Ultimas décadas, las concepciones que consideraban
més adecuadas para d diagndgico, aencion y desarollo de sus hijos, contribuyendo a
cambios en la legidacion y en politicas educativas y socides de sus respectivos paises. Por d
contrario, hasta donde hemos podido indagar, las politices gubenamentdes sobre
discgpecidades  tienen como denominador comin la viSon proporcionada por Naciones
Unidas através de sus diferentes organismos.
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Hemos escogido en d presnte andiss dgunas Federaciones  Naciondes
representativas, empezando por la Americana, que sSn edtar en d ambito propuesto, se debe d
pais donde surgio @ nuevo paradigma La Asociacion de padres de los Edtados Unidos de
Améica "A.RC", no s muestra muy optimista sobre € rnuevo paradigma, pee a haber
redizado una amplia difuson entre sus diliados Algo smilar ocurre con los directivos de
Induson Internaciond, € gran movimiento asocidivo de padres a nivd mundid, quienes
como defensores de los derechos humanos, desconfian o temen las repercusones que los
paradigmas pueden tener sobre |as vidas de las personas con retraso mentd.

En 1994 COANIL, una de las ONG's con mayor cobertura de atencidn a nifios con
deficencia mentd en Chile, llevd addante su V Congreso Neciond y | Internaciond,
presentdndose como primicia la nueva verson de la AARM, la que fue recogida en las actas
del Congreso. Sin embargo, UNPADE, la Asociacion de Padres de Chile, sin descartar este
paadigma, no lo ha asumido como ge conductor de politicas; mas bien su objetivo centra
condituye la lucha por los derechos humanos, es decir més palitico, que técnico cientifico. El
paradigma, por tanto, en edte pais dd Cono Sur no es de conocimiento generd, como lo ha
expresado Enrique Norambuena, Presidente de la Asociacion.

Maria dd Camen Madbran, de Argenting, una de las protagonistas de esta definicion,
en U caacter de miembro de la Comisdn Conjunta sobre Aspectos Interneciondes de
Retardo Mentd, fue consultada por la Doctora Luckasson de AARM, constando su nombre en
los manudes publicados en espafiol e inglés. Por su vinculacion con FENDIM, la Federacion
Argentina de Padres ha impulsado d desarrollo dd paradigma. Antes de que sdiera la verson
espanola, dlos tradujeron dd origind inglés dgunos aspectos de la definicdon para ir
difundiendo en su medio. Poderiormente, reciben la reviga "Siglo Cero" de FEAPS con d
trabgo de M. Verdugo sobre € tema y publican aspectos sdeccionados en su revista "Todos
Vden'. La Federacion s ha preocupado de socidizar € paradigma con indituciones
educativas del Gobierno y en Encuentros con profesondes de la Universdad de Buenos
Aires y La Plata, donde se han discutido aspectos de la dadficacion y € grado de adecuacion
a su redidad. La Federacion conddera que € aspecto més renovador es la condderacion dd
tipo y durecion de los soportes y se encuentra redizando sus potencides aplicaciones en €
planeamiento de sarviciosy la provisién de ayudas de bienestar socidl.

¢Qué ocurre en Brasil? Su Federacion Neciond "APAES', una de las més grandes ded
mundo, a través de su vocera internaciond Maria Ameia Vampré, manifieta una gran
preocupacion por poner en pré&ctica los conceptos de esta definicion, pues piensan que es
difidl propugnar la integrecion educativa cuando hay tanta digparided en los diagnGgticos. Al
redectar eta ponencia la Federacion Braslera se prepardba a disefiar, en su interior, un
manud de difusén dd nuevo paradigma para su pogerior divulgacion. Adiciondmente, €
Inditwto de Invedigaciones de Seo Paulo, filid de la Federacion, con innegable predtigio
naciond, se encuentra estudiando minuciosamente € documento de la AARM, por entender
suimportancia

México, separado por d Rio Grande de los Estados Unidos de Nateamérica, tiene
més contacto y relacion con @ coloso de Norte, que otros paises americanos. Eto explica que
la influencia dd nuevo paradigma haya Sdo asumida con noteble penetracion por parte de la
Confederacion Mexicana de Organizeciones en favor de la Persona con Discapacidad
Intelectud, tad como nos explicara Luz Maria Sddafia de Vidd, Representante permanente de
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u pais en los Seminarios de Discapacidad y Comunicacion. CONFE conddera que este
paadigma dinamiza y dignifica a las personas con dscgpacidad intdectud, permitiéndoles
unificar criterios para @ diagnodtico, identificando claramente las capacidades y  dehilidades
de estas personas, para prestarles los gpoyos necesarios. La Federacion ha redizado una
difus6n nadond dd nuevo concepto a través de sus didintos medios de informacion. Es
interesante apreciar como han coordinado este paradigma con & concepto de integracion.

Para concluir esta panoramica representativa, aunque parcid, de lo que pasa a ede
lado ded Atlantico, me referiré a la redidad de mi pais. La Federacion Ecuatoriana Pro
Atencion a la Persona con Deficiencia Mentd no ha asumido este paradigma, por haber
centrado su accidn en otras &eas que condderaba mas necesarias para sus entidades dfiliadas.
No obgante, d Indituto Fisca de Educacién Especid en Quito y FASINARM en Guayaquil
han adoptado la definicidon como ssema de diagndgico y desarrdllo, irradiando influencia en
otras indituciones. El influyjo més notable ha venido de Fundacion Generd Ecuatoriana que en
1995, luego de un proceso de reflexion coordinado por d Asesor Espaiiol Fernando Fantova,
diseio € ambicioso Proyecto "Borrando Fronteras’, que incluye entre sus componentes €
paradigma de la AARM vy las orientaciones de Naciones Unidas sobre discgpacidad, habiendo
logrado formar, a lo largo de todo d pais drededor de seiscientos profesonaes con una nueva
concepcion sobre la discapacidad y laintervencion socid.

A qué s ha debido eda digpar difusdn verificada en este andiss por muestreo? La
cdave viene dada por d hecho de que no ha habido una organizacion o inditucion, con
influencia en los paises americanos de habla higpana que, convencida de que este paradigma
puede megorar la cdidad de vida de las personas con retraso mentd, haya asumido como
objetivo a largo plazo su difusén. Como propulsor de la bondad dd nuevo paradigma y
conocedor de la nueva politica de FEAPS (Espafia), de entablar relaciones mutuas de apoyo
entre sus filides y los paises americanos, seria deseable que uno de los hilos conductores del
proyecto, sead que nos ocupa.

Al terminar este gpartado, permitanme la siguiente disgresion. La misma AARM ha
expresado su disconformidad con € nombre de "retraso mentd”, en d daan de encontrar d
mismo tiempo un término sSgnificativo y no edigmaizante. De las diversas denominaciones
gue £ mangan en Améica pesonas con deficiencia mentd, retardo mentd, discapacided
intelectud y deficiencia intdlectud, conddero que este Ultimo, acufiado por la OMS es d més
adecuado, pues vdora sudantivando d protagonista, adjetiva la limitacion de manera precisa
y lo digingue daramente de las enfermedades mentdes. Adi, los términos deben reflgar
adecuadamente laredidad, sin edulcorar o estigmatizar alas persones.

I nfluenciasr elevantes.

Al igud de lo que sucede en Espalia, d paradigma de la Asociacion Americana
convive con otras visones de la discgpacidad, propugnadas por diferentes organismos que han
gportado importantes contribuciones que trataremos de Sintetizar.

El Proyecto "Crecer Juntos en laVida Comunitarid'.
La Asociacion Canadiense para la Vida Comunitaria (CACL), con auspicio de su
Gobierno y en asociacion con d Indituto Interamericano del Nifio (Organismo especidizado
de la Organizacion de Estados Americanos) y la Confederacion Interamericana de Deficiencia
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Mentd (CILPEDIM), convocaron en diciembre de 1993 en Nicaragua d inicio de este
macro proyecto, en d cud paticpaon pesonas con discgpacidad y  sus  familias,
profesondes y representantes de los Gobiernos de treinta y sais paises de las Américas. El
Proyecto emitié la "Declaracion de Managud', que se trandformd desde entonces en un marco
paralas personas con discapacidad de todalaregion. La Declaracion afirmalo sguiente:

"Queremos una sociedad bessda en la equidad, la judica la iguddad y la
interdependencia, que asegure una meor cdidad de vida para todos sn discriminaciones de
ningln tipo; que reconozca y acepte la diversdad como fundamento para la convivencia
socid. Una sociedad donde o primero sea la condicion de persona de todos sus integrantes,
gue garantice su dignidad, sus derechos, su autodetermina

En d transcurso de 1994 y 1995 ede Proyecto organizd Seminarios Regiondes en
México, Guaiemda, Montevideo y Guayaguil para difundir sus principios en puntos focdes
de la region. El soporte ideologico fue proporcionado por @ Roeher Inditute (Indituto
Naciond de Canada paa @ Egudio de Pdliticas Plblicas que afectan a personas con
Oeficiencia intdectud y otras discgpacidades), entidad que ha asumido una influencia
preponderante en la Asociacion Canadiense, en la Confederacion Interamericana de Retardo
Mentd y en Induson Interneciond. S nos fijamos en d texto de la Dedaracion, no s
menciona la paaora discapacidades, tampoco se hace referencia d retraso menta, sendo que
dos de las indituciones organizedoras del Proyecto se pertenecen a edta discgpacidad. Esto
nos lleva a pensar que nos encontramos claramente ante € movimiento que pretende integrar
a las personas con discgpacidad en todos los aspectos de la vida comunitaria y propugna que
los efuerzos adados de las Asociaciones naciondes o internaciondes, de cada una de las
discgpacidades, no tienen la misma repercuson que la de una lucha aunada por implementar
politicas de integracion y de defensa de los derechos humanos, para los ochenta y cinco
millones de personas con discapacidad en las Américes. Ese movimiento, en & cud tuve
activa paticipacion, propugnaba también que d codo de exduir a las pesnas con
discgpacidad, es muy superior a la inverson que representa la promocion de servicios
integrados.

Inclusién Internaciond y CILPEDIM.

La Liga Internaciond de Asociaciones en Favor de las Personas con Deficiencia
Mentd, cambié su nombre indituciond en € Xl Congreso Mundid de Nueva Ddhi,
plasmando asi un proceso de reflexion desarollado en los dltimos afios los paises de habla
hispana solicitaron utilizar las pddoras "Integracion Internaciond”, mas acorde con lo que s
pretende sgnificar en nuestro idioma, pero prevaecié la influencia anglo-sgiona. También en
este caso no e trata de un eufemismo terminoldgico, sino que reflga los principios basicos de
eta ONG de dcance mundid que se presenta como una organizacion de derechos humanos y
gue cuenta con asociaciones en ciento nueve paises. Al tener d rasgo de Organismo Consultor
de Naciones Unidas, ha podido influir podtivamente en adgunas de las agencias especidizadas
de este Organismo Mundid.

Un detdle a redtar en Indusén Internaciond es € hecho de que dos personas con
retraso mentd forman parte del Directorio, plasmando as d més dto nivd & movimiento de
"autorrepresentacion” 'y poniendo en préctica la recomendacion del Programa de Accion
Mundid para las personas con dscgpacidad. Al momento no me condta que las Asociaciones
Americanas de padres, en los paises de habla hispana, hayan introducido este avance en sus
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Directorios, pero empieza a s una corriente a implementarse. Este mismo movimiento
tuvo importante redizacion en @ Xl Congreso Mundia, celebrado en La Haya @ pasado mes
de agosto; durante tres dias antes dd Congreso, autogestores de muchos paises dd mundo se
reunieron para intercambiar experiencias y planificar sus intervenciones en cada uno de los
pardes de la reunion mundid. El dogan dd Congreo fue "Compafieros en Accion,
trabgando juntos por los derechos humanos y la judicia socid". Las tendencias de Indusion
Internaciond influyen indudeblemente en América, a través de CILPEDIM, d organismo
interamericano de Inclusién Internaciond.

Ad, tanto d Proyecto "Crecer Juntos en la Vida Comunitarid® como "Incdusion
Interneciond”  estdn influyendo en América con las vidones de lucha por los derechos
humanos y autorrepresentacion de las personas con deficienciaintdectud.

Organizacion Mundia de Personas Impedidas (OMPY).
El Movimiento de Vida Independiente ha tenido influencia en los grupos de "Personas
Primero”" que han ido surgiendo en diversos paises americanos, con auspicio de la OMPI. No
profundizamaos en @ tema porque es objeto de otra de las ponencias de este Seminario.

Olimpiadas Especiaes.

La difuson de las actividedes de eta ONG internaciona en los paises de América es
cada vez mayor. Su objetivo es fomentar las competencias deportivas entre personas con
defidencia intdectud, sn cear la tenddn de vencedores y vencidos y con la activa
paticipacion como entrenadores y fadilitadores de grupos numerosos de  voluntarios.
Normamente las competencias locdes, regiondes e internaciondes van acompafiedas de una
adecuada utilizacion de los medios de comunicacion socid, |0 que produce que buena parte de
la opinion publica se identifique con eda causa y vaya adquiriendo una ectitud postiva frente
a los nifios y jovenes con retraso mentd, que contribuye a facilitar pogteriormente la insercion
labord de estas personas en trabgjos competitivos.

Grupo Lainoamericano de Rehabilitacion Profesiond.

GLARP es un Organismo No Gubernamentd, que fue creado en Bogota en 1977.
Actuamente clenta con mas de setenta Organizaciones No Gubernamentales, en cdidad de
miembros, en diecisete paises de América Latina, muchas de las cudes aienden deficiencia
mentd y ha ddo durante varios afios d propulsor de la vison de rehabilitacion en
Latinoamérica. Al ser un organismo que mantiene un permanente proceso de reflexion y de
intercambio de experiencias entre sus diliados, ha ido enriqueciendo su  concepto de
rehabilitacion, asoddndolo con d de normdizacion y eguiparadion de oportunidedes, sendo
muy elésticos paratratar de adeptarse ala redidad de cada comunidad.

Conferencia Hemisférica sobre Personas con Discapacidad.

En 1993 s redizd en Washington D.C. una magna Conferencia sobre Discapacidades,
para representantes de entidades publicas y privadas, conténdose con una activa paticipacion
de personas con discgpacidad. La Conferencia efectud una evaduacion de los logros de la
década de Naciones Unidas para las personas con limitaciones, se conté con un borrador
preliminar de las Normas Uniformes sobre Iguadad de Oportunidades para las personas con
discapacidad, que la Asamblea Generd de Naciones Unidas gprobaria € 20 de diciembre de
1993 y e utilizd la Clasficacion Internacionad de Deficiencias, Discapacidades y Minusvdias



18
de la OMS. Sn duda dguna las publicaciones de esta Conferencia y d seguimiento que
hicieron los organizadores, sobre todo a través de los Gobiernos de los paises americanos,
logré promover un nuevo entusasmo de las autoridades por conseguir dgunas de las metas
propuestas en d Programa de Accion Mundid para las personas con discapacidad y la
implementacion de las Normas Uniformes en sus respectivos paises A este movimiento
podemos denominarlo la vison de Naciones Unidas.

Modificabilidad Cognitiva

La escuda de modificabilidad cognitiva dd isadita Feuerdein conddera que "d
rendimiento bgo en la escolaidad es d producto dd uso ineficaz de agudlas funciones que
on los prerequidtos paa un  funcionamiento cognitivo adecuado’. La  modificabilidad
cognitiva es d esudio de los procesos cognitivos superiores que se preocupa sobre todo por €
desarollo dd conocimiento de la intdigencia y de los procesos de la misma memoria,
aencion, percepcion y generdizacion como determinantes del comportamiento intdigente. El
éxito dcanzado en Isad en € sector educdivo y poderiormente su aplicacion en sectores
empresarides, militares, ec, llevd d fundador de eda escuda a aglicalo en nifios con
discapacidad, especidmente retraso mental y sindrome de Down, consiguiendo desarrollos
sugancides. Lo interesante es observar la compaibilidad que exise entre d méodo de esta
exuda y € paadigna de la Asociacion Americana, poshilitando su gplicacion de una
manera eficaz. Ede movimiento, por lo que caocemos, se ha introducido con fuerza en
Argentinay Ecuador y pensamos se extendera a otros paises de América

Influencia de Espafia
Tarea indcanzeble me parece andizar la riqueza de la influencia de entidades publicas
y privadas egpafiolas sobre @ tema de discapacidades en |beroamérica, y més cuando la
edructura politica del Reino de Espaia cuenta con tantas autonomias, con la consiguiente
riqueza de contectos y sarvicios. Eda redidad me ha llevado a comentar dos acciones, de
notable envergaduray que las he podido conocer de cerca

El IMSERSO en colaboracion con la Universdad de Sdlamanca organizO en Buenos
Aires (1992) y Santiago de Chile (1994) los Magerados sobre Integracion de Personas con
Discgpacidad, en los que paticiparon numerosos profesondes de América Laina Dada la
exigencia académica y d nivel de los paticipantes, la influencia de estos profesondes en sus
respectivos paises ha sdo representativa. También € IMSERSO en Santa Cruz (Bolivia) ha
organizado diversos seminarios para  profesondes que laboran en d sector de las
discapacidades y tercera edad, irradiando su influencia a varios paises americanos.

Seminarios |beroamericanos sobre Discapacidad y Comunicacion. Estos Seminarios, a
cuya XllI verson esamos asdiendo, se han venido organizando desde 1986, bgo la
direccion dd Red Paronato y con la colaboracion de didintas entidades de Espafia e
Ibercamérica, en las ciudades de Madrid, Buenos Aires, Montevideo, Rio de Janeiro, México
D.F., Quito, Bogota y Santiago de Chile. La edicién de Documento 14/92 sobre Discapacided
e Informacion y d Manud de Pautas de Edilo, publicados por la entidad organizadora, han
tenido una masiva difusdn en los paises sede de los Seminarios, contribuyendo a esimular €
desarrollo de muy diversas campalies de senghilizacion, y a la formacion de un colectivo de
comunicadores socides que poderiormente han dado un adecuado tratamiento a las
discapacidades en los medios de informacion. La creacion por pate dd Red Paronato de
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Grupo Técnico de apoyo a estos Seminarios, con personas comprometidas en la temética en
cada uno de los paises, ha representado un trabgo dtamente fructifero. Al andizar las
representaciones que sobre la discapacidad se redizan en agunos paises que no han cortado
con € aporte de extos Seminarios, se gorecia que en muchos casos d tratamiento de los
medios no es d adecuado y que £ Sgue Uutilizando terminologia impropia; es por eso que
animo a la entidad organizadora a redoblar sus efuerzos con d fin de que su influencia en
esta &eallegue atodosy cada uno de |os paises iberoamericanos.

Traando de gntetizar las diferentes visones de la discgpacidad, que inciden en los
paises americanos de habla higpana, observamos lo siguiente;

a) Normdizacion (impulsada sobre todo por los paises nérdicos).

b) Visidn de Naciones Unidas (CIDDM, Programade Accién Mundia, Normas Uniformes)

c) Paadigmadela AARM y modificabilidad cognitiva

d) Vidalndependiente, Autorrepresentacion, Personas Primero (OMPI)

€) Movimiento de los derechos humanos (Inclusén Internaciond, CILPEDIM, Asociacion
Canadiense parala Vida Comunitaria, Roeher Indtitute)

f) Atencidn epecidizaday tecnificada (dlgunos profesonades y ciertas familias)

9)

Se adviete que confluyen diversas visones sobre la discgmcidad, las cudes no son
excluyentes, se enriquecen entre sy tienen como denominador comin a la persona con
discapacidad, aun en d caxn de la aencion egpecidizada, que tiende a "protege™ a las
mismeas.

Reflexion final

El nuevo paradigma sobre € retraso menta de la AARM, representa en nuestros
paises una més de las influencias en @ sector; su viSon es, para nosotros, dtamente positiva
paa avanzar, como manifieta Carlos Egea, en los compromisos de comprension de sus
limitaciones, confianza en sus cgpacidades y apoyos paa que puedan aspirar a una
paticipacion en iguddad de condiciones con sus semgantes. La concepcion dindmica de este
paadigma, especidmente en lo referente a la modificabilidad cognitiva ha empatado con
faclidad con las idess de integracion, normdizacion y equiparacion de oportunidades ded
movimiento, ingpirado por Naciones Unidas, que ha sdo adoptada con plenitud y enriquecido
por un snnimero de indituciones privadas y publicas en d Continente Americano. ESto nos
conduce a ser optimistas frente a la mgora de cdidad de vida de las personas con
discapacidades y edar cas seguros de que no se daran pasos arés d findizar d presente
milenio. No es suficiente que este paradigma y las idess marices dd movimiento de
integracion estén plenamente aceptadas por @ sector de las discgpacidades, para que esto se
convierta en redidad de vida de las personas con limitaciones, se debe lograr en la sociedad
una auténtica cultura de aceptacion de la diversdad, para lo cud se han dado pasos
importantes pero aln insUficientes, de ahi que la misién de los Seminarios sobre Discgpacidad
y Comunicacion Socid sSempre tendrd vigencia y la responsabilidad de extender su campo de
accion nos corresponde a todos los presentes,
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