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Presentació


Una de les funcions atribuïdes als psicopedagogs i psicopedagogues és assessorar i orientar el centre escolar per tal que pugui ajustar la resposta educativa a les característiques i necessitats diferents dels alumnes, col·laborant amb el professorat en l’elaboració de les alternatives més adients a cada cas. Una de les fonts més importants de la diversitat present en l’alumnat és sens dubte la derivada de les condicions personals de discapacitat d’alguns d’ells.


El material presentat en aquest llibre pretén introduir el lector en l’estudi de les discapacitats que poden afectar el desenvolupament dels infants i del jovent, i també en el domini de les estratègies que permetin incidir favorablement en el seu procés educatiu. Amb aquesta finalitat, el llibre s’estructura en cinc capítols:




	“El retard mental”,


	“La discapacitat auditiva”,


	“La discapacitat visual”,


	“La discapacitat motriu”,


	“L’autisme”.





Ara bé, l’esmentada funció d’assessorar i d’orientar el centre escolar es concreta en l’exercici professional del psicopedagog en àmbits diferenciats que comprenen el procés d’identificació i valoració de les necessitats educatives dels alumnes amb algun d’aquests trastorns, l’elaboració de la proposta curricular, les decisions sobre els ajuts personals i materials, i la relació amb els pares. És per aquesta raó que en cadascun dels capítols s’examinen amb deteniment aquests aspectes del treball professional del psicopedagog i se suggereixen instruments i procediments adequats a cada cas. Així mateix, s’inclouen unes consideracions etiològiques, que poden ajudar a explicar les possibles causes de cada una de les discapacitats, i es descriuen els trets evolutius més característics del desenvolupament d’aquestes persones amb la finalitat que puguin ser presos en consideració a l’hora de dissenyar la resposta educativa.


Convé deixar constància des d’un bon començament que l’orientació que es dóna a l’obra està arrelada en una concepció del desenvolupament de base interactiva i contextual. Defugint enfocaments anteriors, més centrats en les condicions particulars de l’individu, s’entén que el desenvolupament serà fruit de la interacció del subjecte, amb el seu equipament biològic de base –que pot estar alterat o no–, amb els adults significatius i companys en els contextos bàsics de desenvolupament, és a dir, la família, l’escola i la societat.


En conseqüència, es pretén facilitar estratègies i instruments tant per a analitzar des d’aquesta perspectiva qualsevol trastorn i les seves repercussions en el desenvolupament, com per a intervenir en el camp de la prevenció i en l’educació a l’escola i en l’entorn familiar.


Així, doncs, amb el seguiment d’aquest material pretenem que els lectors puguin assolir els objectius següents:




	Conèixer i analitzar críticament l’evolució històrica de l’atenció que han rebut les persones amb discapacitat, relacionant les pràctiques educatives amb els models conceptuals imperants.


	Adoptar un model educatiu en l’enfocament dels diversos trastorns del desenvolupament que permeti confiar en les possibilitats de l’educació i, en conseqüència, que orienti i fonamenti les prioritats de l’actuació professional.


	Aprendre a valorar les persones amb alguna discapacitat i reconèixer el seu dret a una vida plena i de qualitat.


	Conèixer les característiques evolutives i les necessitats especials de les persones amb retard mental, amb discapacitat auditiva, visual o motriu i amb autisme, i també les possibles causes d’aquests trastorns.


	Adquirir criteris i procediments per a l’avaluació de les necessitats educatives dels alumnes amb les condicions esmentades i per a la planificació de la resposta educativa.


	Conèixer els trets fonamentals del procés educatiu dels infants i del jovent amb les condicions de discapacitat esmentades i les possibilitats de donar-los suport en el marc escolar, tant pel que fa als ajuts de caràcter curricular, metodològic i organitzatiu, com pel que fa als ajuts personals i tècnics necessaris.


	Conèixer els serveis que hi ha en aquest camp, tant per als alumnes com per a les famílies, i també les fonts d’informació i recerca més rellevants.


	Conèixer els trets característics de les famílies amb fills amb condicions personals de discapacitat i la incidència que poden tenir en el desenvolupament d’aquests fills, i adquirir alguns procediments d’assessorament i ajut en el marc de la relació família-escola.


	Assegurar un enfocament de caràcter multidisciplinari en la intervenció psicopedagògica tant pel que fa a la valoració de les necessitats com a l’elaboració de la resposta educativa.







Capítol I


El retard mental


Climent Giné Giné


amb la col·laboració de Josefina Sabater Mur (subapartat 4.2)


Introducció


El retard mental actualment viu un moment que bé es podria qualificar d’històric. En primer lloc, acaba de publicar-se el Sistema 20021, la nova proposta de l’Associació Americana de Retard Mental (AAMR) sobre què han d’entendre les mateixes persones afectades i la societat –els pares, els professionals, l’Administració –per retard mental, que serà objecte d’anàlisi i estudi més endavant.


Seguint una tradició secular, l’AAMR procura actualitzar periòdicament la concepció sobre el retard mental a partir dels avenços i l’estat actual de la recerca en les diferents disciplines potencialment rellevants en aquest camp, des de la genètica i la neuropsicologia fins a l’educació i la psicologia del desenvolupament, passant pel dret i la sociologia. Tanmateix, no és aliena a l’actual proposta –tot just quan s’acaben de complir deu anys (1992) de la darrera revisió– la voluntat de sortir a l’encontre d’algunes crítiques que des de diferents sectors s’havien anat fent a la darrera definició des de la seva aparició i de superar-les. Sens dubte estem davant d’un fet que ha de marcar el futur de les persones amb retard mental en els propers anys, i també de les seves famílies i dels professionals que hi treballen.


En segon lloc, a la tardor de 2002 l’AAMR ha sotmès a votació de tots els seus associats la conveniència o no de substituir l’actual terme retard mental –que dóna nom a l’Associació– pel de discapacitat intel·lectual; de fet, en algun país ja s’ha abandonat el terme de retard mental des del final dels noranta. Tal com recorden Luckasson i Reeve (2001), aquest terme fou emprat per primer cop en el nom de l’Associació l’any 1987 en substitució del de deficiència mental que al seu torn havia estat adoptat l’any 1933; anteriorment l’Associació havia utilitzat altres termes com dèbils mentals i idiotes (1876) i simplement dèbils mentals (1906).


Com es pot suposar, es tracta d’una decisió llargament meditada i a la qual en cap cas són alienes les persones amb retard mental a través de les seves organitzacions conegudes com a d’autodefensors (Self - Advocates). En efecte, l’any 1998 es creà una comissió, en la qual prengueren part diverses organitzacions, per a l’estudi de si era procedent o no promoure aquest canvi. No es tracta només d’un mer canvi terminològic ni tampoc d’un procés que es visqui sense les tensions dialèctiques que solen acompanyar les crisis històriques; els partidaris de mantenir el nom actual (retard mental) esgrimeixen les seves raons, com també ho fan els que defensen l’oportunitat del canvi (discapacitat intel·lectual); uns i altres han fet arribar personalment als associats –i a la societat a través del web de l’Associació– la seva posició per tal que es pugui votar amb ple coneixement de causa. Malgrat que ara no és el moment de fer-ne una anàlisi, sí que es pot afirmar que una de les raons més poderoses per a promoure el canvi té a veure amb la incomoditat que el terme de retard mental provoca en les persones afectades i l’amenaça que representa pel seu autoconcepte. De totes maneres, convé assenyalar que el mes de gener de 2003 s’ha fet públic el resultat de l’esmentada votació: el nombre de vots favorable a mantenir el nom de retard mental ha estat clarament superior al dels que defensaven el canvi.


Si es fa èmfasi en aquest tema és per la seva transcendència arreu del món, no solament per a les persones afectades i les seves famílies, sinó també per als professionals, els serveis i també la recerca; a Espanya, com en la majoria de països, la tradició ha estat d’adherir-se a les propostes de l’AAMR.


En tercer lloc, mai fins ara s’havia disposat de tants coneixements en relació amb la comprensió del retard mental; malgrat tot, alguns autors (Burack, Hodapp i Zigler, 1998) consideren que encara som més a prop del començament que del final del camí en la comprensió d’aquest complex fenomen. De fet, però, els avenços en la genètica, en la neurociència, en la psicologia del desenvolupament a partir de l’estudi del paper de l’entorn i en el construccionisme social són innegables (Warren, 2002; Burack, Hodapp i Zigler, 1998). El mateix Warren (2002) afirma que el futur dependrà de la nostra habilitat per a integrar de manera significativa els amplis coneixements que provenen de la genètica i la neurociència amb els que aporten les ciències del comportament.


Finalment, des d’un punt de vista internacional i acceptant que queda encara molt per a fer, sembla clara la progressiva sensibilitat i reconeixement del dret de les persones amb retard mental a la participació social i a una vida de qualitat, tant en l’escola com en la societat. En efecte, cada cop és més freqüent la presència i participació, certament amb graus diferents, de les persones amb retard mental en els entorns naturals, com ara l’escola ordinària, les empreses i els llocs d’esbarjo, gràcies a la voluntat dels interessats i el compromís de les famílies i les institucions; aquesta afirmació en cap cas s’hauria d’entendre com l’expressió d’haver arribat a port, però negar el progrés evident en aquest camp seria faltar a la veritat.


Tot just s’estan donant els primers passos i malgrat que les dificultats que s’han de vèncer són moltes i de diversa naturalesa (voluntat política, inversió econòmica, suports en els entorns naturals, desconeixement i resistències de la societat, recerca…), sembla que cada cop més la direcció que cal seguir és més clara i compartida, i és més difícil fer marxa enrere.


Centrant-nos en l’objecte d’estudi d’aquest mòdul, convé tenir present que el retard mental és una de les discapacitats més freqüents en la nostra societat i, encara que amb noms diferents, hi ha constància de la seva existència en cultures i civilitzacions diferents. Fàcilment se’n poden trobar referències diverses al llarg de la història, i també en l’experiència personal de cadascú.


De fet, però, una primera qüestió que crida l’atenció és el component de relativitat del concepte: s’aprecien diferències individuals importants entre les persones amb retard mental pel que fa a les seves capacitats; les causes del retard poden ser ben diferents (i desconegudes en molts casos); el que la gent pensa de les persones amb retard i com les tracta també varia, etc.


El retard mental s’ha manifestat i es manifesta de manera diferent segons les característiques personals i la resposta que la societat dóna a aquest fenomen. En efecte, la societat n’ha tingut una concepció ben diferent, d’acord amb els valors filosòfics, religiosos, culturals i econòmics, concepció que ha condicionat les actituds i les expectatives dels ciutadans davant les persones amb retard mental i que, al capdavall, ha influït poderosament en el seu desenvolupament. El retard mental, doncs, no remet a una realitat única i universal que existeix al marge de les condicions particulars de vida de cada una de les persones amb aquesta condició. Com reconeixen diversos autors, el retard mental no és altra cosa que una categoria diagnòstica definida arbitràriament i que ha canviat sovint i de manera substantiva al llarg de la història (Landesman i Ramey, 1989).


El reconeixement de la naturalesa interactiva i contextual del retard mental i, per tant, de la relativitat del concepte presideix l’elaboració d’aquest mòdul. Convé, d’entrada, evitar el perill de considerar que totes les persones amb retard mental formen un grup social homogeni amb les mateixes característiques i les mateixes necessitats, la qual cosa justificaria considerar-les a part. Aquesta posició no tindria justificació científica ni, és clar, ètica; les diferències individuals existents entre les persones amb retard mental són equivalents a les que es poden trobar entre la població sense aquesta condició. Així mateix, les necessitats bàsiques de les persones amb retard mental no són tampoc diferents, pel que fa al seu dret a una vida de qualitat, de les de la resta de la població, encara que es poden concretar de manera diferent.


El que ha de preocupar, i aquesta és una altra qüestió important, no són tant les seves característiques personals, sinó les maneres en què la societat i les seves institucions satisfan les necessitats de les persones amb retard mental al llarg de la vida. L’escola és una d’aquestes institucions i la seva influència en el desenvolupament i en la qualitat de vida d’aquestes persones és decisiva. Els trets característics d’aquesta població no poden ser mai una excusa per a la segregació, sinó més aviat uns indicadors dels ajuts que els hem de poder oferir.


Totes aquestes qüestions seran tractades amb deteniment al llarg del capítol. En primer lloc, doncs, s’analitza l’evolució històrica del concepte de retard mental i se n’ofereix la visió actual. A continuació se’n descriuen les causes i els aspectes evolutius més característics. En tercer lloc s’ofereix un model per a l’avaluació i la identificació de les necessitats educatives especials dels alumnes amb retard mental. A partir de les necessitats identificades, se suggereixen els components bàsics de la resposta educativa. Finalment, es tracta del treball amb les famílies, com a component important de l’educació d’aquests alumnes, i la situació actual de la recerca en aquest camp.


Una reflexió recurrent al llarg del capítol serà la que es dedicarà a analitzar quin és el paper del psicopedagog en l’educació dels alumnes amb retard mental, dins d’una concepció multidisciplinària de la intervenció psicopedagògica i en el marc de la normativa vigent.


Atesa la naturalesa dels diversos continguts, els objectius d’aquest capítol són que sigueu capaços de:




	Reflexionar sobre la resposta que la societat ha donat a les persones amb retard mental al llarg dels darrers cent anys i analitzar la influència de les diferents condicions de vida en el seu desenvolupament.


	Adquirir el concepte actual de retard mental a partir de les aportacions de les disciplines rellevants en aquest camp, i en particular de la psicologia i de la pedagogia, i també de les institucions científiques i professionals que hi treballen.


	Adoptar críticament un model educatiu en l’enfocament del retard mental que us permeti confiar en les possibilitats de l’educació i, en conseqüència, que orienti i fonamenti les prioritats de la vostra actuació professional. 


	Valorar les persones amb retard mental i reconèixer el seu dret a una vida plena i de qualitat.


	Identificar les característiques bàsiques del desenvolupament de les persones amb retard mental i les causes possibles d’aquest retard, com també els suports que poden necessitar per a accedir a una vida de qualitat.


	Disposar dels criteris i d’alguns instruments necessaris per a orientar el procés d’identificació i valoració de les necessitats educatives especials d’aquests alumnes.


	Descriure els trets fonamentals de la resposta educativa a l’alumnat amb retard mental, i també les possibilitats de suport en el marc escolar, tant de caràcter curricular com metodològic i organitzatiu.


	Considerar les famílies com un context crític per al desenvolupament de les persones amb retard mental i, per tant, adquirir els coneixements i estratègies d’orientació i suport necessàries per a treballar en col·laboració amb els pares. 


	Assegurar un enfocament de caràcter multidisciplinari en la intervenció del psicopedagog, tant pel que fa a la valoració de les necessitats com en l’elaboració de la resposta educativa.


	Adoptar una actitud de respecte i confiança davant dels diversos professionals que intervenen en el procés educatiu de l’alumnat amb retard mental, en particular dels mestres però també dels pares, com a base d’una col·laboració eficaç.





1. El concepte de retard mental


1.1. Evolució històrica


La concepció que avui dia té la societat respecte de les persones amb retard mental és fruit d’una evolució lenta i progressiva de diferents variables en les quals conflueixen aspectes de naturalesa ben diferent, encara que amb una forta relació de dependència: els avenços de la pedagogia, la psicologia, diverses branques de la medicina i la sociologia; una sensibilitat més gran pels drets de les persones; un major reconeixement de les capacitats de les persones amb aquesta condició; la lluita de les associacions que vetllen pels interessos dels afectats; la presa de posició de diversos organismes internacionals i de les administracions educatives.


D’altra banda, la contribució de les diverses disciplines científiques esmentades i el canvi dels valors i de les actituds de la societat davant les persones diferents han estat decisius pel que fa al tracte que les persones amb retard mental han rebut al llarg de la història.


Conèixer, ni que sigui de manera sintètica, els aspectes més rellevants de l’evolució del concepte de retard mental ajudarà a comprendre millor les tendències actuals en aquest camp i a donar sentit a algunes de les opcions i pràctiques que avui dia caracteritzen l’educació de les persones amb retard; aquest coneixement també permetrà d’identificar la presència d’elements propis d’èpoques anteriors que en alguns casos haurien d’haver estat superats.


El que realment interessa és constatar com les condicions de vida de les persones amb retard mental han anat evolucionant a mesura que els models explicatius, que inclouen els valors i les expectatives, s’han modificat i com aquestes condicions han influït en el desenvolupament d’aquestes persones. No interessa tant l’anècdota com la relació de dependència existent entre les condicions a les quals han estat sotmeses aquestes persones i els nivells de qualitat de vida assolits.


Sempre, i tant en el camp educatiu com en el camp dels serveis socials i sanitaris, les pràctiques que adopta una societat davant d’un determinat fenomen són tributàries del model explicatiu adoptat, és a dir, de la concepció que la gent en té, com les valora i què n’espera.


A continuació es descriuen les etapes que podrien caracteritzar l’evolució del concepte de retard mental, sobretot durant el darrer segle. Es tracta d’una síntesi i cal advertir que pot resultar insuficient; de tota manera, s’hi reflecteixen els trets que hom considera més importants.


1.1.1. Etapa inicial: l’origen dels serveis


Malgrat que les persones amb retard mental han format sempre part de la nostra societat, són més aviat pocs els documents històrics que ens informen de la seva existència. El tracte que han rebut de la societat ha variat segons les diferents cultures, però sempre amb un denominador comú: han estat considerades fins pràcticament el darrer segle com a éssers infrahumans als quals no es reconeixia la mateixa entitat humana que a la resta de les persones; eren sovint comparats amb les bèsties, tenien menys drets i podien ser considerats com un càstig diví, com un motiu de burla i diversió o bé, simplement, malalts mentals.2


Com a exemple es pot citar la descripció que Martí Luter fa d’un noi de 12 anys:


“Tenia en condicions els ulls i tots els sentits, de manera que es podia pensar que era un noi normal; això no obstant, s’afartava, bavejava, defecava i cridava sense parar.”


Institut Canadenc per a la Deficiència Mental (1983).


La recomanació de Luter fou que “portaria el nen al riu Moldau i l’ofegaria”, atès que era una massa de carn sense ànima; i, com es recordarà, el que diferenciava els “homes” dels “animals” –segons les creences del moment– era que els homes tenien “ànima”, a més del “cos”.


“En totes les èpoques hi ha hagut persones notablement diferents a causa de la seva deficiència mental. Aquestes persones sovint eren motiu d’espant, incomprensió, temor, diversió, i àdhuc superstició. Visqueren i moriren, normalment en edat jove i marginats de la societat, atès que l’art de sobreviure era lluny de les seves possibilitats. La seva llegenda no s’ha registrat mai en els annals de la història.”


Institut Canadenc per a la Deficiència Mental (1983). Orientaciones sobre deficiencia mental. Sant Sebastià: SIIS.


Segles més tard es descriu la presència de persones amb retard mental al conegut “vaixell dels bojos” que navegava pel Sena, juntament amb malalts mentals i d’altres marginats.


A mitjan segle XIX, però, es produeix un cert reconeixement de les persones amb retard mental i se les considera un grup singular: calia prestar-los atenció i alleugerir la seva situació. Aquest interès, que des d’Europa s’estengué a l’Amèrica del Nord, va coincidir amb un moviment a favor d’altres grups de marginats. Entre els primers investigadors es poden citar Itard, Seguin i Howe.


Entorn del 1800 el jove Itard es trobà implicat en el cas del “nen salvatge d’Aveyron”. Malgrat el pronòstic inicial, d’altra banda comú a l’època, de “mentalitat irreversible”, Itard cregué que només estava “aturat mentalment” a causa del seu aïllament social i de l’abandó cultural. Itard va treballar durant cinc anys convençut de les possibilitats del nen i, malgrat que els guanys no foren espectaculars, el va ensenyar a reconèixer objectes, a identificar algunes lletres, el significat de moltes paraules i a millorar la seva relació social. La contribució d’Itard a l’avenç de la pedagogia fou reconeguda més tard perquè va demostrar que les persones greument retardades poden millorar amb una formació adequada. Ben segur que l’actitud que adopta Itard no és aliena a la confiança en les possibilitats de l’educació que Rousseau expressa en la seva obra Emili o De l’educació, publicada l’any 1762.


“Jean Marc Gaspard Itard va tractar d’educar un home salvatge. El 1799 es va capturar un nen salvatge en un bosc de l’Aveyron, França. Aquest noi, més tard anomenat Víctor, es comportava en molts sentits com un animal salvatge. Víctor no parlava ni reaccionava al so d’un tret, mentre que el so d’una nou en trencar-la li feia por. El seu estat d’ànim fluctuava entre una profunda depressió i una hiperexcitació. Itard pensava que amb una educació adient el noi es podria ‘curar’. Durant cinc anys va treballar amb el noi, però va optar per abandonar els esforços i va pensar que havia fracassat. Més tard, l’Acadèmia Francesa de les Ciències va reconèixer el que havia aconseguit i va demanar a Itard que publiqués un informe del seu treball. El resultat va ser una obra clàssica en l’àrea pedagògica: Mémoire sur les premiers développements de Victor de l’Aveyron (1801).”


Extret de: J. Patton, J. Payne, J. Kauffman, G. Brown i R. Payne (1991). Casos de educación especial. Mèxic: Limusa.


A mitjan segle XIX, l’estudiant de medicina Seguin es comprometé en l’educació d’un “jove idiota” desafiant l’opinió generalitzada que “no es coneixien els mitjans que poguessin proporcionar més raó o intel·ligència als infeliços idiotes”. Al cap de divuit mesos de treball continuat, el jove “fou capaç d’utilitzar millor els seus sentits, de recordar, parlar, escriure i comptar”.


El treball del metge nord-americà S.G. Howe, primer amb infants cecs i sordmuts, i després amb infants “idiotes i dèbils mentals”, representa una fita important en el reconeixement del dret d’aquests col·lectius a l’educació. L’any 1848, en un informe a la Cambra de Representants de Massachusetts, Howe afirmà: “Massachusetts reconeix el dret de tots els ciutadans a una participació en l’educació […] Es poden negligir per més temps els pobres idiotes, els més desafortunats de tots els nascuts, que mai no se’n podran sortir ells tots sols?”. I més endavant afirma: “Els beneficis derivats de la creació d’una escola per a aquest tipus de persones […] serien excel·lents; no solament millorarien els idiotes, sinó que tots els ciutadans se’n veurien indirectament beneficiats”. Sembla, doncs, que a poc a poc es consolida una visió positiva i confiada de les possibilitats de les persones amb retard mitjançant l’educació, visió que fa necessari el compromís de la societat.


Així, doncs, a grans trets, les característiques bàsiques d’aquesta etapa que anomenem inicial es podrien resumir en:




	El reconeixement de les persones amb retard mental com un grup singular que requereix una atenció diferenciada.


	La confiança en les possibilitats de les persones amb retard mental i en les conseqüències positives de l’educació.


	El fet que emergeix un interès clarament formatiu, que inclou objectius educatius i rehabilitadors.


	La concepció de l’atenció a aquestes persones com un deure de la societat.


	La idea que l’atenció s’ha de proporcionar en l’entorn de vida dels afectats.


	Aquest interès, però, a poc a poc (a partir de 1880) deixa pas a una obsessió creixent per “protegir” aquestes persones dels perills de la societat; comencen a proliferar albergs i asils.


	Al final del segle XIX les posicions progressistes inicials tomben cap a la caritat i la pietat, i així s’inicia l’època següent.





1.1.2. Etapa beneficoassistencial


La segona d’aquestes etapes es pot qualificar de beneficoassistencial. Arrenca a Europa a les acaballes del segle XIX, i al nostre país s’estén fins al final de la dècada dels quaranta. En efecte, les persones amb discapacitats, i entre elles les que mostraven retard mental, eren apartades de la societat i confinades en grans institucions asilars o bé hospitalàries en règim d’internat; la resposta que rebien era fonamentalment de tipus assistencial i obeïa a una progressiva concepció caritativa de l’actuació pública3 en aquest camp, en què els aspectes assistencials prevalien per sobre de qualsevol altra consideració de tipus social o rehabilitadora, que, en molts casos, ni tan sols s’arribava a plantejar.


Els escriptors de l’època accentuaren els avantatges d’aquestes institucions. Poden servir com a exemple les dues citacions següents de Knight (1891) i de Johnston (1901), respectivament: “A fi que existeixi companyonia, que és el més necessari en l’educació de tots els infants, n’hem de tenir una gran quantitat…” i “Una gran institució estatal és el millor lloc per als nens dèbils mentals o idiotes”.


Institut Canadenc per a la Deficiència Mental (1983). Orientaciones sobre deficiencia mental. Sant Sebastià: SIIS.


És trist de comprovar com es passa d’uns inicis prometedors a un període certament obscur en la història de l’atenció a les persones amb problemes en el desenvolupament. El terme escola va començar a desaparèixer dels noms dels centres per a ser substituït pel d’asil.


A banda del seu caràcter assistencial, els trets més característics d’aquesta etapa, que a més ha tingut grans repercussions no sols en la vida d’aquestes persones sinó en la configuració posterior dels serveis, són la institucionalització en equipaments segregats i la concentració dels serveis. Efectivament, quan per vies diferents els poders públics tenien coneixement de l’existència de persones amb discapacitats, sobretot de les més greus, els oferien com a alternativa la reclusió dins de grans institucions segregades, allunyades no solament de la seva família sinó, generalment, de qualsevol nucli de població. Cal assenyalar que fonamentalment amb relació a les persones amb retard mental o bé amb problemes de psicosi infantil i autisme, aquestes institucions acostumaven a ser precisament psiquiàtrics o similars.


Una qüestió important que va sorgir en aquests anys amb relació a les persones amb retard mental és la que es coneix amb el nom d’alarma eugenèsica. Les persones amb retard mental són considerades com una amenaça per a la societat, per a la gent normal i per a ells mateixos. Aquesta amenaça es deriva d’uns estudis sobre la descendència de les persones dèbils mentals (Goddard, 1912) en un moment de gran interès per la genètica. La creença que els dèbils mentals engendrarien persones tarades portà a percebre les persones amb retard mental com una amenaça per a la societat i donà peu a mesures polítiques de separació, repressió, control i àdhuc persecució i destrucció. S’obrí, en conseqüència, un gran debat a l’Amèrica del Nord sobre la necessitat de procedir a l’esterilització de les persones amb retard mental capaces de procrear; l’American Eugenics Society defensava vivament al començament de segle la pràctica de “l’esterilització i segregació dels retardats capaços de procrear”.


Les pràctiques d’esterilització es complementaren en aquells anys amb les de l’eutanàsia practicada als nounats amb algun defecte, com queda il·lustrat en el llibre del Dr. Harry Haiselden “The Black Storck”, que juntament amb una pel·lícula amb el mateix nom i autor s’emprà durant uns anys per a promoure aquestes pràctiques (Smith, 1998).


No fou fins als anys 1915/1920 que aquesta creença fou qüestionada i desmentida des de la ciència, encara que l’arribada del feixisme a Europa tornà a plantejar cruament aquest problema. De totes maneres, un cop demostrat que l’esterilització era inoperant i inacceptable per a prevenir l’aparició del retard mental, només quedà la segregació.


“Avui dia tothom reconeix que l’esterilització dels dèbils mentals és impracticable, principalment perquè no està clarament definida la línia divisòria entre normalitat i debilitat mental, i perquè la influència hereditària no ha estat determinada quantitativament… En conseqüència, per ara no cal tornar a plantejar el tema de l’esterilització.”


Cornell (1915). Citat per ICDM (1983). Orientaciones sobre deficiencia mental. Sant Sebastià: SIIS.


A mesura que el plantejament purament assistencial va anar obrint camí, com a conseqüència dels avenços científics i tècnics de les disciplines relacionades amb el tema –fonamentalment la medicina i la psicologia–, a la conveniència de donar resposta a les diferents necessitats d’aquestes persones, es va tendir a portar els diferents professionals (metges, especialistes, rehabilitadors) a les institucions i a concentrar-hi els serveis que es consideraven necessaris. D’aquesta manera ja es prefigurava l’etapa posterior.


Aquestes característiques han condicionat fortament la manera com, durant molt de temps, s’ha concebut l’atenció a les persones amb retard mental, i no és difícil de veure’n les seqüeles en molts dels plantejaments vigents fins no fa gaire, i en alguns casos fins avui dia.


En resum, els trets característics d’aquesta etapa són:




	Les persones amb retard són subjecte d’assistència.


	Els subjectes són reclosos fora dels entorns naturals.


	Es concentren els serveis.


	Les mesures que es prenen són irreversibles.


	En determinats moments, es van considerar les persones amb retard mental com una amenaça per a la societat.





1.1.3. Etapa rehabilitadora terapèutica


La tercera de les etapes la podríem anomenar rehabilitadora o terapèutica i cobreix les dècades dels cinquanta, seixanta i el començament dels setanta. Probablement els trets més característics de l’etapa són dos: l’ús del model clínic i el predomini de l’especialització.


Els professionals que progressivament accedien a les institucions, inicialment provinents del camp de la medicina, establien uns objectius fonamentalment rehabilitadors i organitzaven la seva feina d’acord amb el model clínic, com era d’esperar atesa la seva formació i la seva orientació professional. No ha de fer estrany que en aquests anys les persones que es van preocupar més de l’atenció envers les persones deficients fossin metges, que sovint unien a la seva professió una vocació pedagògica important.


Potser fóra bo de recordar que mercès a ells va començar a introduir-se l’interès per la pedagogia –encara que conceptualment i a la pràctica respongués a un model més aviat terapèutic– dins aquestes institucions i dins les que es van posar en funcionament durant aquests anys, i d’aquesta manera obrien camí a una major sensibilitat pel que fa a les necessitats educatives d’aquestes persones.


D’altra banda, i en la lògica del model clínic, es va imposar el criteri segons el qual la millor atenció envers les persones amb deficiències es podia prestar en centres especialitzats i, per tant, diferents i gairebé sempre allunyats de la resta dels centres i fins i tot de la ciutat.


Durant aquests anys, l’interès creixent de la societat i dels professionals pel dret a l’educació d’aquestes persones es va materialitzar en la posada en funcionament de gran quantitat de centres d’educació especial arreu de l’Estat, centres que sempre participaven d’aquesta doble característica: el predomini del model mèdic (la finalitat del qual és terapèutica rehabilitadora) en els objectius i en l’estructura organitzativa, i el fet de ser equipaments especialitzats i segregats.


Les conseqüències de l’ús del model mèdic (Giné i altres, 1989) i de l’especialització són evidents i perduren encara avui dia. L’ús d’aquest model s’estenia tant a la valoració –diagnòstic– de qualsevol problema de retard en el desenvolupament com a l’orientació i el “tractament”. Des del punt de vista de la valoració, comportava la utilització d’instruments, fonamentalment “tests”, d’una relació escassa o nul·la amb el context en què es desenvolupaven la vida i l’educació d’aquestes persones, que normalment conduïen a alguna de les categories diagnòstiques encunyades a aquest efecte. La categorització sobre la base dels dèficits, l’“etiquetatge” de les persones amb la pretensió de donar a “conèixer” l’origen i les causes dels possibles trastorns del noi o la noia, han tingut i tenen unes profundes conseqüències en l’educació especial, alhora que constitueixen un llast enorme en el seu abordatge, ja que condicionen inevitablement les expectatives de tots els que es relacionen amb aquestes persones, perquè n’emfasitzen els aspectes negatius i en limiten considerablement el desenvolupament.


D’altra banda, l’especialització ha originat la consolidació i l’enfortiment d’una xarxa important de centres educatius paral·lela a l’ordinària, que va servir, en molts casos, no tant per a atendre les persones amb problemes greus de desenvolupament, sinó com a pretext per a derivar-hi aquells alumnes que per diversos motius, en general més relacionats amb el sistema educatiu que no pas amb els alumnes, no “seguien” l’escolaritat proposada.


En resum, els trets característics d’aquesta etapa són:




	Prevalença del model clínic:







–  Diagnòstic centrat en el “dèficit”.


–  Classificació en categories diagnòstiques basades en el grau de “dèficit”


–  Es considera que les causes estan “dins” del subjecte.







	Preocupació per la rehabilitació: normalment és el metge qui “prescriu” el que pot i ha de fer el subjecte.


	L’educació és, encara, un “auxiliar” de la teràpia.


	Els serveis educatius configuren un model caracteritzat per:







–   Centres diferents per a cada tipus de discapacitat.


–   Doble xarxa de centres (ordinaris i d’educació especial) amb nul·la relació entre ells.


–   Profusió de teràpies, sobre la base de les diverses patologies, que exigeixen el concurs de diferents especialistes.


–   Fragmentació de l’atenció.





1.1.4. Etapa educativa


La quarta de les etapes esmentades està presidida pel principi de normalització i es caracteritza per la prevalença del model educatiu. En aquesta etapa plenament educativa, que arrenca en el nostre país a partir dels anys setanta, el procés rehabilitador s’integra en el procés educatiu, en aquells alumnes que el necessiten, d’acord amb els objectius establerts en el currículum escolar, i així afavoreix el desenvolupament harmònic i global dels alumnes.


En efecte, els països més avançats abandonen la política d’afavorir un tracte “especial” i aposten a favor del principi de normalització en la concepció i provisió dels serveis, i d’entre aquests l’educació, per a les persones amb algun tipus de discapacitat. El punt d’inflexió, sens dubte, el constitueix la Llei danesa sobre deficiència mental de 1959 quan consagra la voluntat de “crear per als deficients mentals una existència tan propera a les condicions normals de vida com sigui possible”; en aquest sentit convé així mateix assenyalar, com una fita important en aquest procés, l’adopció per l’Assemblea General de les Nacions Unides el 1971 de la Declaració dels drets generals i especials dels retardats mentals, el primer article de la qual proclama que “la persona retardada mental té els mateixos drets bàsics que la resta de ciutadans del seu mateix país i edat”. Aquesta declaració havia estat signada anteriorment, el 1968, per la Lliga Internacional d’Associacions Pro Deficients Mentals.


Aquesta primera formulació, a la llei danesa, del principi de normalització ha estat objecte de debat i ha experimentat modificacions que conceptualment l’han enriquida fins a arribar a l’enunciat, comunament acceptat en l’actualitat, que es deu a Wolfensberger (1986): “L’ús de mitjans culturalment valorats”.


En el camp educatiu, les conseqüències més directes del principi de normalització afecten, d’una banda, el context en què es desenvolupa l’acció educativa i, de l’altra, el procés i els continguts mateixos de l’educació. El principi de normalització, en definitiva, introdueix la integració escolar i dóna peu a un nou concepte d’educació especial basat en els suports i no en el dèficit; les condicions particulars de discapacitat s’entenen com a indicadors del tipus de suports que les persones necessiten per a progressar.


La integració escolar implica un canvi radical de les condicions en què té lloc el procés educatiu dels alumnes amb discapacitat respecte de la situació anterior; canvi que no s’ha de referir únicament a l’escenari, tot i que aquest sol fet ja representaria un avenç, sinó que inclou el conjunt d’elements que intervenen en el procés esmentat: objectius, continguts, organització, interacció professoralumne i entre els companys, avaluació, etc.


En conseqüència, l’escola ha de ser capaç d’adaptar la resposta educativa a les característiques individuals, i per tant diferencials, dels alumnes, i d’entre aquests les d’aquells que presenten algun tipus de problema en el desenvolupament. Fins on sigui possible, les persones amb discapacitat hauran de compartir el procés educatiu juntament amb els seus companys de barri, ciutat o poble.


Aquests principis s’han reflectit en la normativa de les diferents administracions educatives (a Catalunya, vegeu els decrets 117/1984, de 18 d’abril, d’ordenació de l’educació especial per a la seva integració al sistema ordinari i 292/1997, de 25 de novembre, sobre l’atenció educativa a l’alumnat amb necessitats educatives especials) i finalment s’han consagrat a la LOGSE. També els organismes internacionals (UNESCO, OCDE…) se n’han fet ressò.




	“Tots els nens d’ambdós sexes tenen un dret fonamental a l’educació…


	Cada nen té unes característiques, interessos, capacitats i necessitats d’aprenentatge que li són pròpies.


	Els sistemes educatius […] han de tenir presents tota la gamma de característiques i necessitats diferents.


	Les persones amb necessitats educatives especials han de tenir accés a les escoles ordinàries, que els han d’integrar per mitjà d’una pedagogia centrada en el nen…”





UNESCO (1994). Declaració de Salamanca (signada per 92 governs i 25 organitzacions internacionals).


La Declaració de Salamanca, de la qual s’acaben de reproduir uns punts, constitueix un dels referents més importants del canvi que l’educació de les persones amb discapacitat, i en particular d’aquelles amb retard mental, ha experimentat en molts països a les acaballes del segle XX; ens referim a l’escola inclusiva, que significa l’aposta més decidida i més coherent amb la generalització del model educatiu i es distingeix conceptualment de la integració escolar, encara que aquesta se n’hauria de considerar un pas necessari.


En efecte, si quan es parla d’integració, l’èmfasi es continua posant en el subjecte que s’ha d’integrar, en la inclusió l’èmfasi es posa en el context, és a dir, en l’escola que haurà d’acollir tots els alumnes i adaptar la seva proposta educativa i els seus recursos a les necessitats particulars de cadascun d’ells. En aquest sentit són particularment rellevants els treballs d’Ainscow (2001), Ainscow i altres (2001), el projecte IQEA (Hopkins, 2002) i l’Index for Inclusion, així com les iniciatives dutes a terme en diverses comunitats autònomes de l’Estat espanyol (Catalunya, Múrcia,…). Certament convé tenir present que el terme escola inclusiva és un anglicisme que resulta estrany en el nostre llenguatge; probablement el terme una escola per a tots respon més a la nostra cultura educativa.


En síntesi, els trets característics de l’etapa educativa són:




	Reconeixement del dret a l’educació de totes les persones amb retard mental.


	Educació basada en la institució escolar i, sempre que sigui possible, en l’escola ordinària.


	Retorn de la responsabilitat fonamentalment al mestre.


	Prevalença del model educatiu centrat en els ajuts que un alumne necessita per a progressar.





1.2. Definició i classificacions


En l’apartat anterior s’ha fet referència a algunes de les categories adoptades per a referir-se als diversos graus de retard mental que es poden apreciar en les persones; s’ha parlat d’idiota i també de dèbils mentals. És ara el moment d’aclarir l’abast i la significació d’aquests termes i dels que els han substituït fins a l’actualitat.


Diguem d’entrada que els primers intents de classificació en aquest camp sorgiren al final del segle XIX i al començament del XX. D’altra banda, la polèmica entorn de la millor manera d’anomenar les persones amb retard encara persisteix, com ho demostra el debat actual en el si de l’AAMR –al qual ens hem referit en la introducció– sobre la conveniència de substituir retard mental per discapacitat intel·lectual; tots hem vist com no fa gaires anys se’ls anomenava subnormals, per després dir-ne deficients i ara parlar d’alumnes amb necessitats educatives especials. És el mateix? És igual dir-ne d’una manera que d’una altra? És només una qüestió d’educació o llenguatge políticament correcte?


Darrere de cada terme s’amaga una concepció de la persona i, per tant, unes expectatives que tenen una enorme transcendència en l’educació. El perill moltes vegades rau en el fet de substituir un terme per un altre sense modificar-ne la concepció. A continuació, s’examina breument l’evolució de les classificacions amb relació a les persones amb retard mental fins a arribar a la darrera definició i classificació de l’Associació Americana sobre el Retard Mental (AAMR), de l’any 2002.


1.2.1. Les primeres classificacions


Les primeres classificacions sorgiren arran dels treballs de Binet amb relació als tests d’intel·ligència. L’any 1904 el Ministeri francès d’Instrucció Pública va encarregar a Binet que desenvolupés un mètode per a seleccionar els estudiants retardats dels col·legis de París; la finalitat no fou pas millorar l’atenció a aquests estudiants sinó procurar que no entorpissin el progrés dels considerats “normals”. Els alumnes amb retard foren apartats de la resta de les classes, i així es va marcar per primera vegada la línia divisòria entre la “normalitat” i el que no era “normal” (subnormalitat, deficiència).


A partir dels seus estudis, Binet va poder determinar uns barems de rendiment per als diferents grups d’edat, la qual cosa va donar pas a allò que al cap de pocs anys s’anomenà edat mental. Posteriorment, W. Stern va inventar el terme quocient intel·lectual (QI), que és el resultat de dividir l’edat mental (EM) obtinguda a partir del test per l’edat cronològica (EC) de la persona i multiplicarho per cent. L’escala de Binet inicialment fou publicada l’any 1905 i posteriorment revisada amb Simon.


Una de les primeres classificacions fou sens dubte la de Goddard (1910) quan va proposar un sistema de classificació d’acord amb els resultats obtinguts a partir de l’escala de Binet, que ell mateix havia importat als Estats Units l’any 1908; això no vol dir, de totes maneres, que els termes emprats per a les diferents categories fossin del tot nous; al contrari, ja s’havien utilitzat amb anterioritat.




a) Idiotes: amb una edat mental fins als 2 anys.


b) Imbècils: amb una edat mental de 3 a 7 anys.


c) “Morons”4: amb una edat mental de 8 a 12 anys.





Les definicions i classificacions van anar evolucionant al llarg dels anys, a partir de la contribució dels avenços de les ciències com la psicologia i la medicina, i es va anar fent progressivament èmfasi en les causes socials i en la incompetència personal davant les exigències de la societat.


Convé destacar que durant molts anys –fins al final del segle XX– el diagnòstic del retard mental s’ha basat només en els resultats obtinguts en els tests d’intel·ligència en termes de quocient intel·lectual (QI). Els tests més utilitzats han estat, d’una banda, l’escala d’intel·ligència de Stanford–Binet, fruit de l’adaptació que Terman i Merrill havien fet de l’escala Binet a la Universitat de Stanford. De l’altra, l’escala d’intel·ligència de Wechsler en les seves formes de preescolar (WPSI), infantil (WISC) i, en menor mesura, la d’adults (WAIS). En aquests tests la puntuació mitjana és de 100 i la desviació típica de 16 i 15 respectivament. Cal recordar que la desviació típica és un concepte/indicador matemàtic que es refereix, en el cas que ens ocupa, a la magnitud en què la puntuació d’una persona en una prova varia en relació a la mitjana de totes les puntuacions de la mostra.


En les darreres dècades del segle XX els professionals i els pares van ser conscients progressivament de les limitacions i paranys de l’ús dels tests per a diagnosticar el retard, i de la teoria de la intel·ligència implícita:




	Els tests d’intel·ligència estan influïts i saturats de factors culturals.


	Hi ha diversos tipus d’intel·ligència (cognitiva, emocional, pràctica, motriu,…) i els tests es basen fonamentalment en la cognitiva.


	Resulta que a les persones amb retard se’ls valora amb un instrument que mesura precisament la part que solen tenir més limitada; és com si a una persona sempre se la fotografiés des del perfil menys favorable.


	L’avaluació de la intel·ligència no és exacta, i se sol prendre com si ho fos, atès que el resultat pot variar en funció de múltiples variables de l’individu, del professional i de l’entorn.


	El resultat (QI) diu ben poc sobre com s’ha de plantejar la resposta educativa.


	Ser categoritzat com a retardat mental pot constituir un estigma.


	Convé avaluar altres dimensions com la intel·ligència pràctica i social, a partir fonamentalment de la conducta adaptativa.





En l’apartat 3 d’aquest capítol es reprendrà la qüestió de l’avaluació de la conducta adaptativa. Ara tan sols es vol recordar, com ho fa Schalock (2001), que s’imposa una nova manera de comprendre la discapacitat com el resultat de la interacció entre la persona i el seu entorn, i no solament a partir de variables individuals com és la intel·ligència. Determinar si una persona té o no retard mental és una qüestió que sempre ha estat present i que implica un conjunt de decisions complexes; ara s’imposa contemplar-ho des de l’assumpció de la multidimensionalitat de la intel·ligència i també de la multidimensionalitat de la conducta adaptativa.


1.2.2. La definició de l’Associació Americana sobre la Deficiència Mental (1959)


Sens dubte, una de les institucions que s’ha significat més en aquest camp i que s’ha forjat d’una gran consideració per part de la societat i de la comunitat científica és l’Associació Americana sobre la Deficiència Mental (AAMD), després anomenada Associació Americana sobre el Retard Mental (AAMR). Aquesta associació va publicar l’any 1959 una revisió del seu Manual sobre terminologia i classificació del retard mental que fou lleugerament retocada l’any 1961.


En aquesta revisió es proposava la definició següent: “La deficiència mental està relacionada amb un funcionament intel·lectual general per sota de la mitjana, que s’origina en el període de desenvolupament, i s’associa amb deficiències en el comportament adaptatiu”.5


Al mateix temps, proposa una classificació en cinc nivells depenent del QI; en concret, segons el nombre de desviacions típiques des de la mitjana. D’aquesta manera s’abandona la classificació sobre la base de les tres categories adoptades per Goddard i que acabem d’esmentar. Els cinc nivells o categories proposades i els rangs de QI, basats en les puntuacions del test de Stanford-Binet, eren:
















	•   límit o borderline:
	QI entre 83-67






	•   lleuger:
	QI entre 66-50






	•   moderat:
	QI entre 49-33






	•   sever:
	QI entre 32-16






	•   profund:
	QI entre 15-0










Aquesta definició ha estat revisada i modificada en ocasions successives per tal d’anar-la adaptant a les exigències derivades d’un millor servei a les persones amb retard mental. Així, Grossman va liderar les revisions fetes l’any 1973, i publicada el 1983, que donà peu a una definició àmpliament utilitzada tant per la comunitat científica com pels usuaris. Encara que aparentment aquesta definició pot semblar molt similar a la de l’any 1959, de fet, però, introdueix alguns canvis importants:




	S’afegeix “…rendiment intel·lectual significativament inferior a la mitjana”; això vol dir puntuacions que s’allunyen de la mitjana dues o més desviacions típiques i desapareix, per tant, la categoria de “límit”. La definició de 1959 implicava una puntuació de només una desviació típica per sota de la mitjana.


	També la conducta adaptativa s’ha de situar molt per sota de la mitjana de la població.


	El període de desenvolupament (en el qual és possible diagnosticar retard mental), s’estén dels 16 als 18 anys, probablement per fer-lo coincidir amb el període de l’educació pública (Heward, 1998).





1.2.3. La definició de l’Associació Americana sobre el Retard Mental (1992)


De totes maneres, la definició que comporta una modificació tan substancial respecte de les anteriors que pot ser considerada com un canvi de paradigma és l’adoptada per l’AAMR l’any 1992 (Luckasson i altres, 1992).


Com afirma Verdugo (1995), aquesta definició, “en lloc de limitar-se a estudiar l’individu i a intervenir-hi, es planteja també la necessitat d’avaluar l’ambient en el qual està immers i d’intervenir-hi”. S’incideix, doncs, en la naturalesa interactiva i contextual del retard: aquest no és pas un tret característic de l’individu, com fins ara s’havia afirmat, sinó l’expressió de la interacció entre una persona amb unes característiques intel·lectuals determinades i els contextos on es desenvolupa.


Aquesta definició de retard mental, doncs, incorporava les posicions més actuals pel que fa a la concepció del desenvolupament, d’acord amb els resultats de la recerca dels darrers anys; s’accentuava una visió del desenvolupament com a fruit de la interacció de l’individu amb els adults i els companys significatius en els diversos contextos, com ara la família, l’escola i la societat.


En definitiva, la definició proposada era:




“El retard mental es refereix a limitacions substancials en el funcionament present (dels individus).


Es caracteritza per:


1. Un funcionament intel·lectual significativament per sota de la mitjana, que existeix concurrentment amb


2. Limitacions en dues o més de les següents àrees d’habilitats adaptatives: comunicació, cura de si mateix, vida a la llar, habilitats socials, ús dels serveis de la comunitat, autoregulació, salut i seguretat, habilitats acadèmiques funcionals, temps lliure i treball, i que


3. Es manifesta abans dels 18 anys.”


Luckasson i altres (1992, pàg. 5).


Per a l’aplicació de la definició és essencial assumir els quatre postulats següents:





a) Una valoració adequada del retard mental ha de considerar la diversitat cultural i lingüística.


b) L’existència de limitacions es presenta en l’entorn concret en què viuen les persones i manifesta una necessitat particular de suport.


c) Una limitació específica sovint coexisteix amb competències molt ben establertes en altres habilitats adaptatives.


d) Amb suports apropiats durant un període de temps, la manera de viure de les persones amb retard mental millorarà considerablement.


El mateix manual de l’AAMR (Luckasson i altres, 1992) incorporava una explicació de la definició, com també l’estructura, que resumim a continuació.


1) Explicació de la definició


El retard mental fa referència a limitacions substancials en el funcionament actual… El retard mental es defineix com una dificultat essencial en l’aprenentatge i l’execució de determinades habilitats de la vida diària. Hi ha d’haver limitacions funcionals relacionades amb la intel·ligència conceptual, pràctica i social. Aquestes àrees estan afectades específicament en el retard mental, mentre que d’altres capacitats personals (per exemple, salut i temperament) poden no estar-ho.


Es caracteritza per un funcionament intel·lectual significativament inferior a la mitjana… Es defineix com un QI d’aproximadament 70-75 o inferior, obtingut mitjançant avaluacions realitzades amb un test d’intel·ligència o més, administrats individualment i desenvolupats per tal d’avaluar el funcionament intel·lectual. Aquestes dades han de ser revisades per un equip multidisciplinari i validades amb informacions obtingudes mitjançant tests addicionals o informació avaluativa de procedència diversa.


Coexisteix juntament amb limitacions en dues o més de les següents àrees d’habilitats adaptatives: comunicació, cura de si mateix, vida a la llar, habilitats socials, ús dels serveis de la comunitat, autoregulació, salut i seguretat, habilitats acadèmiques funcionals, temps lliure i treball… Hi ha d’haver limitacions en habilitats adaptatives, ja que un funcionament intel·lectual limitat per si mateix no és suficient per a un diagnòstic de retard mental. A més, el seu impacte ha de ser prou important per a afectar almenys dues àrees diferents d’habilitats adaptatives. Aquestes àrees són essencials per a un funcionament adequat en la vida i, amb freqüència, les persones amb retard mental requereixen suport en les àrees acabades d’esmentar. Com que les destreses rellevants dins de cada àrea d’habilitats adaptatives poden variar amb l’edat, l’avaluació del funcionament ha de tenir en compte l’edat cronològica de la persona.


El retard mental es manifesta abans dels 18 anys… Els 18 anys, aproximadament, constitueixen l’edat en què un individu a la nostra societat assumeix generalment rols d’adult. En altres societats, on s’adopten criteris diferents, podria ser més adient establir una altra edat.


2) Estructura de la definició


El retard mental, doncs, es refereix a una forma particular de funcionament que comença a la infantesa i que es caracteritza per limitacions en les capacitats de l’individu, tant pel que fa a la intel·ligència com a les habilitats adaptatives.


La definició està basada en un model funcional, que posa en relació les característiques de l’individu amb les característiques de l’entorn. Conté tres elements clau: les capacitats (o competències), els entorns i el funcionament. Aquests elements es poden representar mitjançant el triangle de la pàgina següent.


Per capacitats, s’entenen aquells atributs que fan possible un funcionament adequat en la vida diària. Tothom difereix en les seves competències, cadascú mostra punts forts i limitacions. Una persona amb retard mental, però, manifestarà limitacions, d’una banda, en els aspectes cognitius i d’aprenentatge i, de l’altra, en allò que s’anomena intel·ligència pràctica i social.


Gràfic 1. Estructura general de la definició de retard mental (1992)


[image: Image]


La intel·ligència pràctica fa referència a la capacitat d’arranjar-se un mateix, com a persona independent, en la realització d’activitats de la vida diària. Aquest tipus d’intel·ligència és fonamental per a l’adquisició d’habilitats de cura de si mateix (per exemple, menjar, beure, rentar-se) i habilitats de seguretat o protecció (per exemple, evitar perills o prevenir accidents). Per la seva banda, la intel·ligència social es defineix com l’habilitat per a entendre les expectatives socials i el comportament dels altres, i per a jutjar adequadament com s’ha de comportar en les situacions socials. És fonamental per a l’adquisició d’habilitats adaptatives com ara les habilitats socials, comunicació, vida a la llar o l’ús dels serveis de la comunitat.


L’entorn es concep com “aquells llocs on la persona viu, aprèn, juga, treballa, se socialitza i interactua”. Aquest model comporta una consideració més equilibrada de la relació entre les capacitats individuals i les restriccions d’entorns determinats.


Finalment, el retard mental implica limitacions intel·lectuals específiques (en la intel·ligència conceptual, pràctica i social) que afecten la capacitat de la persona per a afrontar els desafiaments de la vida diària dins la comunitat. Si, malgrat que hi hagués limitacions, aquestes no afectessin el seu funcionament, llavors no es podria parlar de retard mental. Aquesta afectació ha de donar-se, tal com estableix la nova definició, en dues àrees d’habilitats adaptatives o més.


1.2.4. La definició de l’Associació Americana sobre Retard Mental (2002)


La definició de retard mental de 1992, acabada de comentar, ha estat objecte de debat des dels primers moments. Es pot recordar que el canvi més significatiu d’aquesta definició respecte de les anteriors (Grossman, 1973 i 1983) consistia en el fet que l’RM no es pren com un tret absolut de la persona sinó com l’expressió de la interacció entre la persona, amb unes limitacions intel·lectuals i adaptatives, i l’ambient.


En la definició del 1992 desapareixien, doncs, les categories; per primer cop es rebutgen explícitament i s’afirma que no s’han de classificar les persones amb retard mental sobre la base de les categories tradicionals, sinó més aviat pensar quins són els suports que poden necessitar per a incrementar la seva participació social; en definitiva, concretar les modalitats i intensitats de suport.


Els problemes assenyalats a la definició del 1992, malgrat l’acord en el fet que l’aplicació d’aquesta definició ha significat una millora important per a la vida de les persones amb RM, han estat els següents (Committee on Terminology and Classification, 2001):




	La imprecisió als efectes de diagnòstic: no permetia clarament establir qui era o no una persona amb retard mental ; és a dir, qui era “elegible” per a uns serveis determinats. 


	La manca de definicions operacionals per a la recerca.


	El fet que no es considerin prou els aspectes més pròpiament evolutius de les persones amb retard mental.


	La imprecisió i impossibilitat actual per a mesurar la intensitat del suport





Per tal de superar aquests problemes i, a partir de deu anys d’experiència d’aplicar-la en els serveis i en la recerca, l’AAMR proposa una nova definició (Sistema 2002), construïda a partir de la de 1992. Com s’afirma en el mateix manual, el propòsit va més enllà de definir què s’entén per retard mental; es crea un sistema per diagnosticar, classificar i planificar suports per a les persones amb retard mental (AAMR, 2002).


La nova definició de retard mental de l’AAMR (2002) és:


“El retard mental és una discapacitat que es caracteritza per limitacions significatives tant en el funcionament intel·lectual com en la conducta adaptativa expressada en les habilitats conceptuals, socials i pràctiques. Aquesta discapacitat s’origina abans dels 18 anys” (AAMR, 2002, pàg. 1).


1) Explicació de la definició


“El retard mental és una discapacitat…” Una discapacitat és l’expressió de limitacions en el funcionament de l’individu dins d’un context social, i li representa desavantatges substantius.


“… que es caracteritza per limitacions significatives tant en el funcionament intel·lectual…” La intel·ligència és una capacitat mental general que inclou el fet de raonar, planificar, resoldre problemes, el pensament abstracte, comprendre idees complexes, aprendre ràpidament, i aprendre de l’experiència. La millor manera de representar avui dia aquestes limitacions significatives és per mitjà del QI, que se situa aproximadament dues desviacions típiques per sota de la mitjana.


“… com en la conducta adaptativa expressada en les habilitats conceptuals, socials i pràctiques.” La conducta adaptativa és el conjunt de les habilitats conceptuals, socials i pràctiques que la gent aprèn per funcionar en la vida diària. Les limitacions en la conducta adaptativa afecten l’execució típica d’aquestes habilitats, encara que no l’impossibilita, tant en relació amb la vida diària com amb la capacitat de respondre als canvis i a les demandes de l’entorn.


“Aquesta discapacitat s’origina abans dels 18 anys.” Els 18 anys normalment es corresponen amb l’edat en què en la nostra societat els individus assumeixen rols d’adult.


Certament aquesta definició guarda una gran similitud amb l’anterior encara que aporta alguns elements nous interessants. Segons la mateixa AAMR (2002), es manté el terme retard mental; les característiques essencials del sistema de 1992, com ara la seva orientació funcional i l’èmfasi en els suports; els tres criteris de diagnòstic referits al funcionament intel·lectual, a la conducta adaptativa i a l’edat en què es manifesta. Tal com assenyala el Committee on Terminology and Classification (2001), es torna a incidir en la base cognitiva del problema però a partir d’un model que posa el mateix èmfasi en la competència social i pràctica; recull que l’essència del retard mental és a prop de les dificultats per afrontar la vida diària; reflecteix el fet que les limitacions en la intel·ligència social i pràctica expliquen molts dels problemes que tenen les persones amb RM en la vida a la comunitat i en la feina; i amplia el concepte a altres grups de població, en particular al que anomena generació oblidada, expressió que inclou les persones amb intel·ligència límit.


Entre els aspectes que en el sistema 2002 canvien es troben els següents:




	Inclou un criteri de desviació típica (2s) per a la mesura de la intel·ligència i la conducta adaptativa.


	Inclou una nova dimensió: participació, interacció i rol social.


	Una nova manera de concebre i mesurar els suports. 


	Desenvolupa i amplia el procés d’avaluació de tres passos.


	S’afavoreix una relació més gran entre el sistema del 2002 i altres sistemes de diagnòstic i classificació com ara el DSM-IV, el ICD-10 i el ICF.





Tanmateix, tal com apunta Giné (2002), convé fer esment que torna a aparèixer el verb ser en la definició (“El retard mental és…”), mentre que en la del 1992 s’havia voluntàriament obviat (“El retard mental es refereix…”). Es tracta d’un canvi de concepció sens dubte important i que no es pot reduir a un pur problema lingüístic; pel que sembla, hi ha la voluntat d’emfasitzar que el retard mental constitueix una “entitat” i no solament el resultat de les interaccions de la persona amb el seu entorn en un moment determinat. Així mateix, el reconeixement més gran de la base cognitiva pot comportar que el criteri del quocient intel·lectual prengui de nou força en la concepció i definició del retard, encara que certament convé posar en relleu que la nova definició atorga el mateix pes a les competències socials i pràctiques, i afirma que el que esdevé definitiu per la comprensió del retard mental són les dificultats per a afrontar les exigències de la vida diària a la comunitat.


2) Les cinc assumpcions de la definició


De la mateixa manera que en la de l’any 1992, la definició incorpora com a part constitutiva les assumpcions següents:


a) Les limitacions en el funcionament actual (de la persona) s’han de considerar dins del context dels entorns comunitaris típics dels seus companys de la mateixa edat i cultura.


b) Una valoració adequada (del retard mental) ha de considerar la diversitat cultural i lingüística, i també les diferències en els factors de comunicació, sensorials, motrius i de conducta.


c) Dins d’un mateix individu, les limitacions sovint coexisteixen amb fortaleses


d) Un objectiu important a l’hora de descriure les limitacions (de la persona) és desenvolupar un perfil dels suports necessaris.


e) Amb suports personalitzats apropiats durant un període sostingut de temps, la manera de viure de les persones amb retard mental generalment millorarà.


3) La multidimensionalitat del retard mental


En la definició de 2002, el retard mental s’entén en el marc d’un model teòric multidimensional que proporciona una manera de descriure la persona per mitjà de cinc dimensions que inclouen tots els aspectes de l’individu i del món on ell o ella viuen.


Gràfic 2. Model teòric del retard mental (AAMR-2002)
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El model incorpora tres elements clau: la persona; l’entorn en el qual viu, i els suports (que aquesta persona necessita per a viure). Però aquests elements es configuren en el marc de les cinc dimensions que es filtren per mitjà dels suports per determinar el funcionament diari de la persona; els suports, doncs, tenen un rol mediador en la vida de les persones amb retard mental.


Aquesta nova visió porta cap a un concepte més ampli de retard mental que comporta entendre el comportament diari de les persones en funció de les cinc dimensions i que posa èmfasi en la necessitat individual de suports.


4) El marc per a l’avaluació del retard mental


El model assenyalat en el punt anterior esdevé operacional quan un equip avalua i descriu les fortaleses i debilitats de l’individu en cadascuna de les cinc dimensions.


El sistema de 2002 inclou un marc per a l’avaluació del retard mental que inclou tres funcions:




	Diagnòstic: determinar si una persona té o no retard mental a partir dels tres criteris de la definició, que són: limitacions significatives en el funcionament intel·lectual; limitacions significatives en la conducta adaptativa, i l’edat de manifestació.


	Classificació i descripció de les fortaleses i limitacions de la persona en les cinc dimensions.


	Planificació dels suports a partir de les nou àrees, que poden millorar el funcionament diari de la persona, i a partir també dels resultats desitjats per la persona en cadascuna d’aquestes àrees. Les nou àrees són: desenvolupament; ensenyament i educació; vida a la llar; vida a la comunitat; treball; salut i seguretat; comportament social, protecció i autodefensa (una descripció més detallada d’aquestes en les àrees es pot trobar en el Manual de l’AAMR de 2002, pàg. 155 i ss.)





El marc indica que l’avaluació adreçada a aquestes diferents funcions es pot planificar d’acord amb l’objectiu que es pretén: diagnosticar (qui té o no retard mental i, per tant, pot accedir a determinats serveis), classificar (descriure les fortaleses i limitacions de la persona en les cinc dimensions assenyalades en l’apartat anterior) o planificar suports (identificar les activitats i la intensitat del suport que una persona necessita en la seva vida diària). En ocasions, una funció pot no comportar les altres. Per tant, la selecció de les mesures i instruments més adequats (tests estandarditzats, observació…) dependrà de la funció i dels objectius específics que es persegueixin.


1.3. Algunes conseqüències pedagògiques d’aquest nou enfocament


Les diferents concepcions del retard mental generen pràctiques professionals que guarden entre elles poca relació. I el que és més important, aquestes pràctiques no són pas neutres pel que fa al desenvolupament de les persones: si bé les unes poden tenir conseqüències limitadores, les altres, en canvi, poden resultar estimuladores.


Hem dit que les pràctiques professionals són sempre tributàries dels models explicatius que s’adopten. A continuació analitzem algunes de les característiques del model que proposem i les conseqüències pedagògiques que se’n deriven.


1.3.1. Característiques del model


1) En primer lloc, convé referir-se al concepte de desenvolupament implícit en la definició. El desenvolupament és fruit de la interacció de l’individu, amb el seu equip biològic de base, amb els diversos contextos al llarg de la seva vida; segons quina sigui la naturalesa de les experiències que se li facilitin, el desenvolupament prendrà una direcció o una altra. El desenvolupament d’una persona amb retard mental no depèn tant de les seves característiques internes com de la riquesa de les experiències i oportunitats que se li facilitin, sobretot, a casa i a l’escola, tant des d’un punt de vista emocional/relacional com instrumental. S’adopta, doncs, un model ecològic per comprendre el retard mental i el seu impacte en el funcionament de la persona.


2) En segon lloc, s’ha de reconèixer que el retard mental no és un atribut exclusiu de la persona, sinó simplement una categoria diagnòstica amb un grau important de relativitat. El retard mental remet a una manera particular d’actuar, de relacionar-se amb el món, que variarà d’acord amb les exigències de l’entorn i els suports dels quals aquesta persona disposi per a funcionar. Una persona, per tant, serà més o menys retardada segons la naturalesa de les situacions amb les quals s’hagi d’enfrontar i dels ajuts que se li puguin facilitar per a encarar-les.


3) En tercer lloc, allò que ha de preocupar no és tant definir què és i com és la persona (categorització) sinó que la reflexió s’ha de desplaçar als suports que necessita per a progressar. Allò que ha de preocupar és justament discernir en cada cas les vies que tinguem a l’abast per a facilitar que la persona amb retard mental (sigui a casa, a l’escola o a la comunitat) pugui enfrontar-se amb millors condicions d’èxit a les exigències de l’entorn.


4) En quart lloc, el model de retard mental adoptat pel sistema de 2002 amplia la seva comprensió a cinc dimensions. Aquest fet implica prestar més atenció a la relació entre la intel·ligència i la conducta adaptativa; reconèixer la importància dels aspectes relacionats amb la salut i la etiologia, i la necessitat de tenir molt presents els entorns de vida de la persona.


I, finalment, el model posa èmfasi en les possibilitats de la persona i no tant en les seves limitacions; sense oblidar, però, que aquestes existeixen.


1.3.2. Conseqüències pedagògiques


Les conseqüències pedagògiques del model que es proposa són fàcilment identificables.


1) En primer lloc, el que ha de preocupar el psicopedagog, el mestre i els pares és oferir oportunitats per al desenvolupament de les persones amb retard mental; és a dir, enriquir el marc experiencial d’aquests nois i noies, tant a casa com a l’escola, proporcionant-los les màximes oportunitats. Encara persisteixen alguns plantejaments educatius més preocupats per tenir cura del nen que no pas per l’exigència, que persegueixen més ocupar el nen que no pas procurar que superi els objectius educatius.6


2) En segon lloc, la concepció interactiva del desenvolupament comporta posar èmfasi en la participació activa de la persona (de l’alumne) en el procés d’ensenyament i aprenentatge. La recerca ens mostra (Giné, 1995) com moltes pràctiques familiars reserven als infants amb retard un paper d’espectador més que no pas d’actor en les seves experiències diàries. L’activitat a l’aula ha d’assegurar la seva participació, tant en els aspectes més acadèmics com pel que fa al lleure o a les rutines escolars. La participació de l’alumne a l’escola no solament facilitarà el seu aprenentatge sinó que esdevé un requisit per a la participació a la comunitat.


3) En conseqüència, i en tercer lloc, l’educació s’ha de centrar en les habilitats funcionals; del que es tracta és d’ajudar els alumnes amb retard mental a ser més competents davant les diverses exigències de la vida en la comunitat. El procés educatiu per a aquests alumnes haurà de prioritzar aquest tipus de capacitats i continguts, d’acord amb els objectius establerts per a cada una de les àrees. Cal tenir present que un dels indicadors del nivell de qualitat de vida d’una persona és justament la capacitat d’utilitzar adequadament els serveis de la comunitat.


4) En quart lloc, un altre aspecte que cal considerar té a veure amb el que tradicionalment es coneix per diagnòstic. L’objectiu no és classificar els alumnes per categories (QI, etiologia…) sinó identificar-ne les necessitats educatives en termes del que necessiten per a progressar. En el marc escolar, el procés d’identificació i valoració de les necessitats educatives ha de permetre conèixer les competències dels alumnes –com també els suports– amb relació al currículum, atès que serà mitjançant el currículum com s’ha de vertebrar la resposta educativa; s’entén el currículum, en sentit ampli, com el conjunt d’experiències que es brinden a l’alumne amb la finalitat que assoleixi els objectius educatius fixats. La responsabilitat és de l’escola i la valoració psicopedagògica ha de permetre conèixer les necessitats dels alumnes en termes dels ajuts personals i materials que els calen al llarg del seu procés d’escolarització. En aquest sentit convindrà integrar els suports en les pràctiques educatives.


5) En cinquè lloc, i derivat del que acabem de dir, la intervenció dels diferents professionals (des del mestre tutor fins als especialistes) ha d’estar centrada en el currículum i orientada a facilitar el progrés dels alumnes amb relació als diferents objectius educatius marcats. Allò que justifica la intervenció d’un professional és la seva contribució a la consecució dels objectius educatius per part dels alumnes; no són les característiques del dèficit les que determinen la necessitat de poder disposar d’un professional (mestre de suport, logopeda, fisioterapeuta…) sinó la seva pertinència amb vista a la consecució dels objectius educatius.


6) Finalment, en sisè lloc, una perspectiva educativa en l’educació de les persones amb retard mental té també conseqüències positives per al seu desenvolupament en la mesura que s’eixamplen les expectatives dels professionals i dels pares respecte de les seves possibilitats.
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