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EN RESUMEN |

The recent publications of the American Association on Intellectual and Developmental Disabilities and of the American Psychiatric
Association persist in proposing obsolete lexical labelling regarding the persons with a cognitive handicap. These labels and the underlying notions
mainly relate to an outdated conception of cognitive functioning. Furthermore, they attribute unjustified priority to group comparisons over
personalized characterizations that would recognize the individual subject in all its diversity with its particular strengths and weaknesses. We herein
propose an alternative approach more in line with contemporary cognitive science.

BREVE HISTORIAL TERMINOLOGICO

Nosologia

El que los clinicos del sectory el publico puedan disponer de una terminologia adecuada en el cam-
po de los trastornos del desarrollo y del funcionamiento “mental”, es desde hace mucho tiempo
objeto de las preocupaciones de los clinicos y de los cientificos. Se podria considerar, de entrada,
que se trata una preocupacion secundaria. A fin de cuentas, los cambios de etiquetas lingtiisticas
para describir las realidades no cambian su naturaleza.

Pero de hecho, como minimo en el contexto social e incluso en el profesional, la terminologia
tiene su peso y, a menudo, mds de lo que se cree. Podria resultar discriminatoria e incluso inju-
riosa con el paso del tiempo y con la evolucidn del vocabulario que se produce en una comunidad
lingtifstica concreta.

La terminologia influye en el modo en que los clinicos y los profesionales del sector consideran
a las personas que les consultan y con las que tienen que tratar en el ambito de su profesion, los
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profesores en el dmbito de sus enseflanzas y los educadores especializados en el contexto de la
atencion. Este efecto, en ciencias de la educacion, se conoce con el nombre de efecto Pigmalién (o
también efecto Rosenthal). Se trata de una especie de profecia que se cumple. En efecto, la hipdte-
sis (positiva o negativa) que realice un educador sobre las capacidades de un alumno puede definir
la influencia (positiva o negativa) que llega a tener sobre los comportamientos de ese alumno,. Se
puede generalizar el efecto Pigmalion en el contexto del hdndicap y de su rehabilitacién, lo que sig-
nifica que el lenguaje empleado para designar, caracterizar y definir un grupo de personas puede
incidir notablemente en el modo en que los especialistas del sector se comportan con las personas
discapacitadas con las que tienen que tratar.

Pero en el caso de las personas discapacitadas también se puede definir un efecto Pigmalion
“inverso”. Todo ser humano se ve a s{ mismo, como minimo en parte, a través de la mirada y del
modo como los demds le consideran. Al traer esta idea al dmbito del hdndicap, se puede sospechar
un Pigmalidn inverso con consecuencias negativas: las personas consideradas discapacitadas con
palabras que designan o tienen connotaciones negativas, son objeto de ataques negativos por parte
de otras personas (familia, educadores, docentes, profesionales de la salud mental, etc.). A partir
de entonces, pueden tender a definirse ellos mismos negativamente, a funcionar por debajo de sus
capacidades residuales y, por consiguiente, en cierto modo, confirmar ellos mismos las prediccio-
nes negativas que emanan de las personas de su entorno y de la comunidad.

Todo esto nos lleva a afirmar que las etiquetas de categorias que se emplean para designar a las
personas que poseen un hdndicap tienen bastante importancia, y que no es una futilidad reflexio-
nar e intentar reducir los impactos finales negativos que pueden hacer que, potencialmente, se
produzca un aumento del hdndicap de las personas implicadas.

Sin embargo, por mucho que se tenga la mejor voluntad del mundo, hay dos cosas sobre las que
no se puede hacer mucho mds que procurar el menor de los males.

Se trata, en primer lugar, de que es evidente que para hablar del handicap hay que emplear tér-
minos que se refieran al handicap de un modo claro. No se concibe, si se pretende ser riguroso,
el refugiarse en eufemismos permanentes que, profesionalmente y cientificamente, supondrian
una negacion de la realidad que perjudicaria interminablemente a las personas discapacitadas,
las cuales podrian ver como se les rechazaria el apoyo, incluso financiero, al cual tienen derecho
en nuestras sociedades. Un rechazo que vendria del poder politico o de una administraciéon mal
gestionada.

En segundo lugar, no se puede evitar el desgaste de las palabras y su connotacién por causa del
uso que realiza una comunidad lingtiistica. La historia de la psiquiatria brinda multiples ejemplos
de este fendmeno; por ello es necesario adaptar los vocablos de categorizacion después de algunas
décadas ya que se cargarian (en el pablico pero también en otros contextos, como en el caso del
complejo de Pigmalidn) de significados adicionales discriminatorios, incluso injuriosos, que no se
habian previsto al principio.

En el dmbito de las discapacidades mentales, el primer especialista que se refirié por escrito
sobre la necesidad de distinguir netamente entre retraso mental y demencia (alienacion), fue el
médico de hospital francés Esquirol (Allilaire, 2001). El fildsofo John Locke, en 1689, en su “Essay
concerning human understanding ” (Parmentier, 1999) ya habia propuesto una distincion entre enfer-
medad mental (idiotez, segin sus términos) con la que se refiria a que los enfermos mentales
razonan, pero mal, y los idiotas que no razonan en absoluto.

Antes de Esquirol, los nifios afectados por un hdndicap mental se clasificaban ordenados dentro
de una categoria muy poco precisa en la que se inclufan principalmente las demencias, los efectos
del alcoholismo cronico, la tuberculosis endémica y la sifilis. Pocos adultos discapacitados esta-
ban en este grupo ya que su esperanza de vida en esa época era muy baja. Hablamos de los primeros
afios del siglo XX. Antes de Esquirol, Pinel (1809) habia establecido la idea de que los trastornos
mentales eran enfermedades iguales a las enfermedades fisicas.

Se tuvieron que forjar nuevas etiquetas para designar las nuevas categorias nosoldgicas. Se ha-
blaba de estupidez (stupiditas, Pinel) para designar todos los hdndicaps mentales. Posteriormente
surgieron en los informes médicos indicaciones (cualitativas) del grado de gravedad del hdndicap.
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La idiotez era el nivel de funcionamiento mds bajo (del griego idiotes, simple, especial, ignorante,
cerrado en si mismo por privacion de la palabra). La imbecilidad (del latin imbecillus, retrasado, en-
fermizo, pero no necesariamente privado de palabra) servia para designar un nivel menos grave de
hdndicap mental con una palabra protectora en parte como minimo (Esquirol, 1838). Y la debilidad
mental (Seguin, 1846) que hacia referencia a hdndicap mds leve. Estas expresiones que en princi-
pio tenfan una pertinencia nosoldgica, gradualmente adquirieron una connotacion negativa y fue
necesario modificarlas en la segunda mitad del siglo XX.

Psicometria

A principios del siglo XX surgen los primeros intentos sistemdticos de medicidn de la capacidad
intelectual. Estos lanzardn el movimiento psicométrico, muy activo incluso ain hoy en dfa. Binet
y Simon (1908, 1911) perfeccionan las primeras Escalas Métricas de Inteligencia. El coeficiente
intelectual (CI) aparece poco después. Las mediciones efectuadas se realizan en términos de edad
mental (obtenidas directamente a partir de las respuestas de los puntos del test). La relacion con
la edad cronoldgica, ofrece el CI: EM/EC=CI, cuya distribucion sugiere una media de la poblacién
con un desvio estdndar de (diferencia tipo) de 15 puntos. En la actualidad, sigue estando una doble
indicacidn en las mediciones psicométricas estandarizadas de la inteligencia.

Uno de los problemas técnicos que poseen las escalas de tipos Binet-Simon (Terman-Standord,
Terman-Merril, etc., en Estados Unidos) reside en el hecho de que los grados anuales no se pue-
den mantener a todas las edades. El desarrollo cognitivo tipico de los nifios es muy rdpido en las
edades tempranas. A partir de los 12 afios, 0 menos, la gradacion anual deja de ser suficientemente
discriminatoria. A partir de los 16 o 17 aflos, se llega al tope. Las técnicas psicométricas elabora-
das posteriormente han abandonado la referencia exclusiva del desarrollo para dividir los sujetos
testados segun escalas por puntos. Se procede a una clasificacion de gradacién por franja de edad
sucesiva. Ello permite determinar una tendencia central (media aritmética, mediana, o modo) por
cada franja de edad. Sobre esta base, se puede comparar la puntuacion obtenida en las pruebas de
una persona con la del grupo de su edad cronoldgica y situarla en una distribucion estadistica co-
rrespondiente. Esta técnica desarrollada por el americano Wechsler (Wechsler Intelligence Scale
for Children, 1949, para la adaptacion francesa) se ha impuesto y diversificado ampliamente hoy
en dia. Mds adelante abordaremos los problemas y limites relativos a esta modalidad de evaluacién
del nivel cognitivo de las personas.

La aplicacion de la medida psicométrica de las personas que tienen un hdandicap mental se reali-
z0 rdpidamente en la primera mitad del siglo XX. Binety Simon ya la proponia en términos de edad
mental en un articulo de 19o5. Emerge entonces una clasificacion en niveles que se ha mantenido
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prdcticamente hasta hoy, con algunas fluctuaciones en la especificaciéon numeérica de los mismos
niveles.

Se han reconocido cuatro niveles cuyos puntos de referencia psicométricos han fluctuado ligera-
mente a lo largo del tiempo. La clasificacion siguiente es la de la American Association on Mental
Deficiency (manual 1983).

- Cl entre 50-55 y hasta 70 : deficiencia (retraso) mental leve

- Cl entre 35-40y 50-55 : deficiencia (retraso) mental moderada

- Cl entre 20-25Yy 35-40 : deficiencia (retraso) mental severa

- CI por debajo de 20-25 : deficiencia (retraso) mental profunda

Hace tiempo se realizé una correspondencia entre las categorias anteriores y entre una especie de
prondstico educativo altamente discutible: personas no educables (CI por debajo de 25), educables
(CI 20-54) y con posibilidad de instruccién (CI 55-70).

Las indicaciones psicométricas cuantitativas no han dejado de causar problemas aunque, inclu-
so hoy en dia, se sigan utilizando a menudo en la prdctica clinica y educativa. Tanto la American
Association on Mental Retardation (como se llamaba en aquel entonces, posteriormente denominada
American Association on Mental Deficiency, ver mds adelante) en la version de su manual de definicién
y clasificacion de 1992, como la American Psychiatric Association (APA), en su manual de diagndstico
y de estadistica de (1994), dan como limite superior del hdndicap mental un CI situado entre 70y
75 puntos (el margen de error sistemdtico sobre las pruebas de CI de tipo Wechsler es de entorno
a un 5%, necesariamente asociado a importantes dificultades adaptativas). Estdn repletas de di-
ficultades adaptativas cuando se evalda por separado el CI. No se puede hablar de retraso mental
mds que en los casos donde existen simultdneamente un retraso mental (intelectual) y dificultades
adaptativas graves.

En las versiones sucesivas del manual de la American Association on Mental Retardation (AAMR) a
partir de 1973, el criterio psicométrico se formula como “un retraso intelectual general (significantly
subaverage general intellectual functioning) situdndose a dos desvios estdindar o mds a partir de la media
de la poblacién”. Esta ultima, al ser de 100 y la desviacion estdndar en los principales tests de in-
teligencia al ser de mds o menos 15 puntos segun el test, se llega a un limite superior del hdndicap
mental en torno a 70-75 puntos de CI. Por lo tanto, se trata entonces de funcionamiento intelectual
general.

Aparte del criterio psicométrico y adaptativo, los manuales de la AAMR igual que los de la APA
estipulan que la condicion de retraso mental debe aparecer entre el nacimiento y los 18 afios. Se
debe tratar entonces de un problema de desarrollo. Si el hdndicap mental aparece después de esta
edad (arbitrariamente definido como el fin del desarrollo mental humano), no se puede conside-
rar que se trate de un retraso mental. Los mismos tres criterios definitorios del retraso mental se
encuentran en la clasificacion internacional de los trastornos mentales y comportamentales publi-
cada por la Organizacion Mundial de la Salud (World Health Organization, 1992).

Respecto al comportamiento adaptativo, se han perfeccionado los instrumentos para tal efecto
(que buscan mejorar, por ejemplo, la autonomia personal, la responsabilidad social del lenguaje
de comunicacion habitual) empezando por la Escala de Madurez Social de Doll (1953). Varias he-
rramientas de medicidn del comportamiento adaptativo, mds exactas, se han elaborado posterior-
mente (por ejemplo, Bruyninks et al., 1996 ; Lambert et al., 1993). Como en el trabajo fundamental
de Doll, todas se basan en la idea de que el comportamiento adaptativo se evalia midiendo el ren-
dimiento de las personas en la vida cotidiana en oposicion con la medida de las capacidades como
tales. Pero en este caso también, la tendencia psicométrica se lleva la mejor parte ya que las escalas
de comportamiento adaptativo también se cuantifican. Se distinguen varios niveles definidos en
términos de desvio de los estdndar en relacion a las normas de edad cronoldgica.

La versidn de 1992 de la AAMR también inclufa una recomendacidn particular, en relacidon con
el problema mencionado anteriormente, es decir, la de evitar situar a los individuos con hdndicap
mental segin criterios puramente cuantitativos, y hacer hincapié en la continuidad entre niveles
mds que en las discontinuidades psicométricas, en su mayor parte artificiales. Sin embargo, el
medio (sobre todo clinico) y las administraciones (aspectos legales especialmente) continuaron y
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contindan adn utilizando los niveles y las referencias numéricas, sin lugar a dudas por su simpli-
cidad técnica (evidentemente engafiosa) y su utilidad clasificatoria (incluso burda). Polloway et al.
(1999), al analizar los articulos publicados entre 1993 y 1997 por las tres revistas americanas deno-
minadas en aquel entonces American Journal of Mental Retardation, Mental Retardation y Education and
Training in Mental Retardation, observa que el 98,5% de los textos utilizaba los niveles de descripcion
siguientes: retraso ligero, moderado, severo y profundo. En este mismo sentido, Denning et al.
(2000) demostraron que 44 Estados estadounidenses junto con el Distrito Federal de Columbia
(Washington DC) no incluyen en sus estatutos los textos oficiales de la recomendacion realizada
por la AAMR en 1992.

Como minimo desde el manual de 1973, la asociacion americana no ha parado de advertir a los
usuarios en contra del uso indebido o abusivo de criterios de diagndstico y clasificacién, de los
errores de medicion de los tests de inteligencia y de la diversidad lingiifstica. Se reconoce que las
medidas del comportamiento adaptativo son imprecisas. Se recomienda utilizar con prudencia
los “puntos de corte numéricos”, es decir las indicaciones numéricas relativas al nivel preliminar
del hdndicap y de las posibles indicaciones relacionadas con los distintos niveles de hdndicap (ma-
nual 1983 de la AAMD). Se insta a los profesionales a ejercer su propio juicio a la hora de tener en
cuenta las caracteristicas ambientales y comunitarias de las personas evaluadas (manual 2010 de
la AAIDD). Sin embargo, no existe ninguna métrica que pueda garantizar que estas recomendacio-
nes, realizadas de buena fe, tengan un seguimiento auténtico en la prdctica diaria.

SITUACION ACTUAL

La AAMR a partir de ahora se llama American Association on Intellectual and Developmental Disabili-
ties (AAIDD). Publica dos revistas principales, rebautizadas como el American Journal of Intellectual
and Developmental Disabilities (que reemplaza al American Journal on Mental Retardation) y la Intellectual
Disabilities (en lugar de Mental Retardation). De acuerdo con estos criterios, el ultimo manual de de-
finicion y clasificacion de la actual AAIDD se ha titulado Intellectual disability: Definition, classification,
and systems of support (2010).

La American Psychiatric Association publicé su ultimo manual de diagndstico y estadistica de los
trastornos mentales en 2013. No realiza ninguna modificacidon destacable en la definicién del hdn-
dicap mental (intelectual).

El dltimo manual de la AAIDD no modifica ninguno de los tres criterios definitorios de la “dis-
capacidad” intelectual. Siempre se trata de un trastorno del desarrollo que se identifica antes de
los 18 afios, con un CI inferior a 70-75 puntos y con un funcionamiento adaptativo claramente
limitado. Se deben tener en cuenta algunas consideraciones importantes en el ejercicio de los pro-
fesionales, tales como la necesidad de contemplar el entorno habitual y la cultura de los individuos
evaluados en relacién con su grupo de iguales, la diversidad lingiiistica, las posibles diferencias
en el modo como las personas se comunican y comportan generalmente en las distintas culturas,
etnias, etc. Se especifica que solamente es posible establecer un diagndstico vdlido si se realiza
una evaluacion “many-sided” (es decir que considere varias dimensiones e informaciones). Se trata
de una recomendacidn loable pero estd poco formalizada en la literatura y sigue siendo bastante
general.

SALVEDADES Y CONTROVERSIAS

Es pertinente, en materia del enfoque terminoldgico, plantear varias cuestiones respecto a las dl-
timas propuestas de la AAIDD. La terminologia empleada y las nociones que se subentienden me-
recen un andlisis.

El vocablo “discapacidad ” supone incluir el prefijo “dis” que remite a una falta, un poco como
sucede con el término deficiencia (deficiency) que figuraba en las publicaciones anteriores de la
misma asociacion. La denotacién y la connotacién son negativas, hasta tal punto que varias aso-
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ciaciones de personas con hdndicap mental, especialmente de lengua anglosajona, han reivindi-
cado en los ultimos afios el empleo del vocablo menos estigmatizador “less able people” (“personas
menos hdbiles”) para hacer referencia a ellas.

Se puede apreciar que la asociacién americana emplea en el titulo el término disabilities mientras
que el manual de 2010 de la misma asociacion emplea en la portada disability. Se trata de un doble
estdndar 1éxico como minimo curioso. Es decir las “discapacidades” son plurales, algo que parece
ser cierto, o se presentan como proveedoras de una tnica categoria, lo que como minimo es re-
ductor y como mdximo puede hacer pensar en una voluntad de borrar la diversidad en beneficio de
una especie de unificacién de nociones. Dicha orientacién va claramente a contracorriente de las
observaciones acumuladas durante estas ultimas décadas respecto a la variabilidad interindividual
e intersindrémica de este dmbito (ver mds adelante).

Otra curiosidad (contradiccion) del titulo de la AAIDD (pero que no figura en el titulo del manual
del 2010 de la misma asociacién) concierne al empleo de la conjuncion coordinativa and entre los
términos intellectual, por un lado, y developmental por otro. Una conjuncion coordinativa, por defini-
cidn, establece una relacidn sintdctica entre dos sintagmas del mismo rango jerdrquico. Por consi-
guiente, el manual del 2010 de la AAIDD, asi como los anteriores, hace que el criterio desarrollo sea
una de las tres condiciones sine qua non de la definicién de la “discapacidad” intelectual. Estamos,
por lo tanto, ante una contradiccion incluso en la denominacidn de la asociacién. No puede haber
una categoria de “discapacidad” intelectual y otra de “discapacidad” en el desarrollo, si la segunda
es una condicion del criterio de la primera.

Ademds, se puede pensar que es inconveniente limitar solo la “discapacidad” intelectual al he-
cho de que sea un trastorno puramente del desarrollo y que deje de ser pertinente después de los 18
aflos. Nada justifica este limite cronoldgico por si mismo.

¢Qué sucede entonces con el handicap intelectual en adultos y personas mayores? Se puede ad-
mitir que los sindromes degenerativos con impacto cognitivo (sobre todo en el caso del Alzheimer,
Parkinson y sindrome de Pick) poseen una caracteristica especial porque se trata de una involu-
cién. En tal caso seria necesario excluir del campo de la “discapacidad” intelectual, el sindrome
de Rett, que es un sindrome genético (mutacion del gen MECP2 en lugar del Xq28 etioldgico)
que aparece en los nifios hacia finales del primer afio de vida pero que también es un sindrome
degenerativo que muestra, precisamente, su mayor severidad en los afios siguientes sin demasiada
remision, como minimo segln parece por los conocimientos que se tienen y las técnicas de reha-
bilitacion actuales.

En realidad no hay ningtin motivo riguroso para excluir del 4mbito de la “discapacidad ” intelec-
tual las manifestaciones de estos trastornos en las personas mayores de 18 afios. Las personas de
19 0 mds afios tienen tanta necesidad de atencidn, de cuidados y de rehabilitacidn o, incluso, de
compensacion que las personas mds jovenes. La categoria “desarrollista” debe ser, y es en realidad,
una subcategoria (la mds importante, sin duda, bajo muchos puntos de vista) de la de “discapaci-
dad” intelectual.

Respecto al término intelectual, actualmente. Etimoldgicamente “intelecto, intelectual” viene
del latin intelligere. Este término en latin posee un sentido muy general. Significa “percibir por los
sentidos, reconocer, darse cuenta, concebir, comprender, discernir y pensar.” En francés, intellect
(de allf intelligence) remite a la facultad de comprender, de captar conceptos, de conocer, pero tam-
bién de adaptarse a una situacion.

Un reproche que se pude hacer, sin lugar a dudas, del empleo técnico que se hace de este tér-
mino es que es demasiado general. Pero el problema principal se sitia en el vinculo histérico y
contempordneo del coeficiente del mismo sustantivo. Este coeficiente y las pruebas psicométricas
que brinda pretenden medir la inteligencia. Pero cientificamente y estrictamente hablando la inte-
ligencia no existe. Una entidad tnica, algo de lo que se puede tener mucho o poco. Es una ficcion
psicométrica, un caso tipico de validacién posterior de una medida (el CI) en busca de un objetivo
genérico.

La psicologia cognitiva de los ultimos cincuenta afios muestra la existencia de una cantidad im-
portante de funciones y subfunciones cognitivas: como minimo, las distintas modalidades de me-

VOLUMEN 31, SEPTIEMBRE 2014 | REVISTA SINDROME DE DOWN | 147



moria en sus registros a corto y a largo plazo, explicita o implicita, procesual o declarativa, audi-
tivo-vocal o visual-espacial, una cognicion cuantitativa (teoria y prdctica de los numeros, dlgebra,
geometria y trigonometria), las modalidades de percepcidn, las del razonamiento, una aptitud
numérica, légico matemdtica, la integracion espacial, los componentes principales del lenguaje
(articulacién y coarticulacion de los sonidos, registros léxicos, semdntica relacional, organizacion
morfosintdctica, componente pragmadtica, gestion discursiva, expresion escrita), una aptitud mu-
sical también diversificada y una o varias capacidad(es) imaginativa(s). Se puede querer afiadir,
con Gardner (1983) una “inteligencia” somato-quinestésica y una “inteligencia” interpersonal o
social.

Estas funciones cognitivas son ampliamente independientes las unas de las otras como mues-
tran las disociaciones (incluyendo los dobles triples, etc., disociaciones documentadas en neuro-
logia y neuropsicologia clinica). Se podria argumentar que a veces éstas hacen intervenir los mis-
mos procesos neuropsicoldgicos o procesos similares, es decir, comparables. Esta es la cuestién
que siempre se discute sobre la especificidad relativa de los procesos implicados en las funciones
cognitivas que intervienen en acciones, tales como la fonologia y la morfosintaxis del lenguaje,
la musicay el dlgebra, o incluso los pasos pronunciados que se realizan en un campo de futbol
europeo (soccer) y de futbol americano (quarterback y receivers). Una dimensidn lineal para la que el
cerebro humano estd particularmente bien equipado gracias a su hemisferio izquierdo (Gazzani-
ga, 2008). Comparativamente todo lo que tiene que ver con la cognicidn espacial depende, en su
mayor parte, de los procesos perfectamente ejecutados en el hemisferio derecho en la mayoria de
los seres humanos.

Sin embargo estos procesos, aunque implicados en varias funciones cognitivas, no tienen por
qué resultar en una especie de primum movens neurocognitivo asimilable a una inteligencia general o
algo de esta indole. Son caracteristicas funcionales de la organizacion cerebral humana que emer-
gen a partir de la genética especial.

Un contraargumento respecto a la discusidn anterior podria, tal vez, articularse en torno a los
andlisis factoriales de la “inteligencia” tal y como se practicaban hace algunas décadas. El objetivo
de esta técnica era la de liberar el medio de técnicas matemdticas, los “factores” fundamentales de
la inteligencia. Los andlisis factoriales se efectian a partir de matrices de coeficientes de correla-
cién establecidos a partir de scores individuales obtenidos mediante una variedad de tests psicomé-
tricos que poseen distintos contenidos. Los scores individuales se correlacionan los unos con los
otros. Un coeficiente de correlacion es una estimacion de la asociacion estadistica que existe entre
dos o multiples variables. A partir de esta estimacion, se infiere un factor, es decir, una variable
complementaria que muestra, en principio matemdticamente, las correlaciones observadas entre
las variables del primer nivel. Los andlisis factoriales, cuando se aplican al estudio psicométrico de
la inteligencia, han puesto en evidencia una serie de factores reconocidos segin una terminologia
psicoldgica. En el trabajo de Thurstone y Thurstone (1963), se identifican ocho aptitudes mentales
primarias (factores de primer rango). Se trata de los factores numéricos, verbales, espaciales, ra-
zonamiento, fluidez verbal (estructuracion de las formas verbales), memoria, rapidez perceptiva y
coordinaciéon motriz (0jos y manos).

La principal salvedad de este tipo de técnicas reside en la identificacién de la funcién o subfun-
cién cognitiva que supuestamente corresponde a la entidad matemdtica que se produce por el
andlisis factorial. Ningun algoritmo garantiza la validez de esta interpretaciéon que sigue siendo
de buena fe y se realizaba corrientemente en realidad a partir de los contenidos de los mismos tests
que servian de base de datos para los analistas factoriales. De hecho se obtenia al final lo que se ha-
bia introducido al principio. Esta tautologia operativa ha llevado al abandono de esta orientacion
cuya motivacion de partida era ademds pertinente. Mds alld de estos trabajos clave de Thurstone y
Thurstone, se vuelve a un nimero limitado de factores: inteligencia fluida y cristalizada de Cattell
(1971), factor G de Jensen (2002), etc.). Algo que equivale a reproducir pura y simplemente el CI
disfrazdndolo con otro nombre.

Sin embargo, la idea de partida y el seguimiento activo de Thurstone y Thurstone empleaba va-
rios aislados para calcular la edad mental o el CI. Es interesante destacar que se trataba mds bien
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de usar una bateria de tests diversificados y de sacar una serie de indicaciones respecto a los mis-
mos sujetos.

Volviendo a los tests de inteligencia, una pregunta decisiva podria ser {Qué miden realmente? En
otras palabras ¢qué representa el CI en términos de funciones cognitivas?

El test de inteligencia mds empleado con diferencia en el planeta es el de las escalas de Wechsler
(versiones para nifios y para adultos). El WISC III, revisidon de 1996, incluye seis subtests verbales (5
se aplican obligatoriamente) y siete subtests no verbales (5 obligatorios). Para los verbales se trata
de pruebas que implican el vocabulario (definiciones de palabras) la informacién general, la com-
prension de las frases, la aritmética, la deteccion de las similitudes presentadas verbalmente y la
memoria de las cifras. Para los no verbales, se trata de pruebas que incluyen el cédigo (transponer
un codigo gréfico), los cubos (estructuracion espacial) el montaje de objetos, el complemento de
imdgenes, la organizacion secuencial de imdgenes, los simbolos y el laberinto.

Se obtiene al final de los tests una nota denominada bruta para cada subtest (cada uno incluye 20
items). Las notas brutas se convierten en notas denominadas estdndar mediante las tablas de con-
version del manual del test (divididas en edades cronoldgicas de los sujetos). La nota verbal global
corresponde a la suma de las notas estdndar de los 5 subtests verbales obligatorios. EI CI verbal,
el no verbal, el CI global se obtiene por la conversién de las notas verbales, no verbales y totales
respectivamente, segun las tablas ofrecidas en el manual del test.

Estamos poniendo el dedo aqui, por as{ expresarlo, en una de las principales llagas de esta co-
rriente psicométrica, es decir la que hace referencia a la globalizacién de las notas obtenidas en los
subtests de los indices generales tipo CI verbal, CI no verbal y CI global. La globalizacion de los
scores determina una pérdida enorme de informacion, algo en si mismo ya perjudicial cuando se
busca delimitar el perfil cognitivo de un individuo con desarrollo normal, y atin mds en los hdndi-




caps y las patologias que se dan frecuentemente en los perfiles atipicos de fortalezas y debilidades
cognitivas relativas, algo que los clinicos y educadores anhelan conocer en sus actividades de re-
habilitacion.

Ademds, y no se trata de la salvedad mds pequefia, hay una gran cantidad de posibilidades para
obtener el mismo score global a partir de rendimientos distintos: el éxito o el fracaso de tal o tal
item, de tal o tal subtest, puede compensarse por el fracaso o el éxito, respectivamente de un item
u otro, o de un subtest u otro. Uno se podria divertir calculando la cantidad de permutaciones no
repetitivas si partimos de varias centenas de items. Sin lugar a dudas la cantidad que resultard serd
muy elevada. Simplemente si consideramos este punto de vista de los 5 subtests en cada escala
(verbal y no verbal) se llega a una estimacion de en torno 120 posibilidades substitutivas. iEs decir
5! o factorial 5. Ello tampoco permite guiar de un modo eficaz el trabajo de rehabilitacién.

En este sentido, ciertamente se podrd observar, como es de justicia, que el clinico perspicaz
siempre pueda olvidar las indicaciones globalizadoras y ceilirse a las indicaciones individuales
obtenidas en los distintos subtests. Ello es evidente. Entonces ¢por qué mantener la globalizacion
de los scores en las reediciones siguientes del test con la desventaja del empleo inapropiado que
puede resultar incluyendo incluso aspectos administrativos y legales?

Esta limitacion se agrava por el hecho de que la metodologia de los tests de desarrollo acaba
por privilegiar, por razones de facilidad técnica, la eleccién de contenidos y procesos cognitivos
cuya evolucién vinculada al aumento de la edad cronoldgica es relativamente rdpida, para obtener
pruebas lo mds sensibles posible. Una estrategia de este tipo se puede comprender desde el punto
de vista técnico, pero contribuye a oscurecer el cuadro del desarrollo general.

Las pruebas de CI, y asimilados, testean indiscutiblemente un cierto numero de funciones cog-
nitivas. El problema es el de la validez de estas medidas: validez de constructo, como se indica
anteriormente y validez empirica. Por un lado las pruebas especificas estdn muy poco diversifica-
das respecto a lo que se puede considerar como abanico de funciones y subfunciones cognitivas.
Por otro lado, siguen siendo demasiado superficiales respecto a los conocimientos actuales en
neuropsicologia sobre estas mismas funciones y subfunciones. Hay un gran interés en refundar
este enfoque psicométrico a partir de una mejor toma de datos mds actualizada con las funciones
cognitivas. Volveremos a abordar esta cuestion mds adelante en este articulo.

UNA NOMENCLATURA Y UNA METODOLOGIA
EVALUATIVA ALTERNATIVA

Las denominaciones tradicionales trastorno (disorder, en inglés), deficiencia y retraso, ya han
sido rechazadas por las personas interesadas y las asociaciones, consecuentemente, las han mo-
dificado. La asociacidn americana, actualmente conocida con el nombre de American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities, se cred en 1876 (su primer presidente fue el francés
Edouard Seguin, que emigro a Estados Unidos). Esta asociacidn se llamé durante mucho tiempo
American Association for the Study of the Feebleminded (débiles mentales). El primer manual de clasifi-
cacion y terminologia se publicé en 1921. Las ediciones y revisiones siguientes aparecen en 1933,
1941, 1957, 1959, 1973, 1977, 1983, 19092, 2002 y 2010. La Asociaciéon Americana emplea el término
mental deficiency (asi se denominaba) hasta la revision de 1959. Posteriormente se prefirid el térmi-
no mental retardation, aunque se siguié denominando American Association on Mental Deficiency
hasta la revision de 1992, en la que se convierte en American Association on Mental Retardation.

Tal y como se ha argumentado anteriormente en el articulo, la denominacién “discapacidad in-
telectual” (intellectual disability) tampoco es satisfactoria. Segin nuestro entender seria preferible
hablar de hdndicap, para el sustantivo de cognitivo, para este epiteto. Los motivos son los siguientes:

Un hdndicap se puede compensar, es decir superar. La nocion existe fuera del dmbito “intelec-
tual”. Corrientemente se habla de hdndicap fisico sin que ello suponga una estigmatizacion so-
cial ultrajante de las personas que lo sufren. Un hdndicap no excluye un cierto nivel de habilidad.
Puede aparecer en el desarrollo de la persona o manifestarse posteriormente. Su origen puede
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producirse por varias causas: genéticas, no genéticas (fisioldgicas, metabolicas, etc.). Pero la ter-
minologia no se pronuncia sobre las causas y las consecuencias, ni emite juicios sobre la evolucion
del desarrollo o de la vida.

Respecto al epiteto, el término cognitivo es mds apropiado que el de intelectual, por las razones
mencionadas anteriormente para asi poder justificar este vocablo. Se podrd notar, ademds, que el
término intelecto (como el término entendimiento) al que nos remite la inteligencia, se encuen-
tra en desuso en filosofia y en ldgica desde hace tiempo (Lalande, 1968). Por cognicion, hay que
comprender las funciones superiores que tratan la informacién y que al ejecutarse permiten la
conceptualizacidn y el conocimiento organizado (del latin cognitio, “conocimiento, nocidn, idea”).
Una terminologia de este tipo ayudaria sin duda a poder establecer una mejor relacién entre las
ciencias del hdndicap y de la rehabilitacion con las ciencias cognitivas contempordneas las cuales
han experimentado grandes progresos en las Gltimas décadas.

Evidentemente se dan distintas formas de hdndicap. Se podria considerar una especie de tripar-
tito: el handicap cognitivo conceptual (que retoma la idea de hdndicap “intelectual ”, pero evita el
cardcter del término “intelectual” por ser demasiado general y por la histdrica pleitesia que rinde a
la medicién del CI), el handicap cognitivo socio-perceptual (de origen socio-perceptivo; recoge la
idea del espectro de los sindromes del autismo incluyendo el sindrome de Asperger) y el hdndicap
cognitivo sensorial-motor (de origen senso-motriz ; enfermedad motriz cerebral, sordera profun-
da, etc.). Lo que se explica a continuacidn se refiere Unicamente al hdndicap cognitivo conceptual.
Dejamos a los especialistas de los otros dmbitos el cuidado, si asi lo desean, para que definan los
pormenores de los otros dos dmbitos del hdndicap cognitivo.

No pensamos, contrariamente a las sugerencias del AAIDD, que sea pertinente, ni desde el punto
de vista psicoldgico ni social, limitar la nocion de hdndicap cognitivo a las categorias del desarro-
llo. Mds tarde o mds temprano en sus vidas, las personas que sufren patologias particulares que de-
terminan un grado u otro del hdndicap cognitivo deben poder ser reconocidas como tales y deben
ser objeto de investigaciones y evaluaciones adecuadas ademds de poder beneficiarse de servicios
de rehabilitacion especializados en personas que presenten un hdndicap del desarrollo. A falta de
ello, nuestra sociedad y nuestras asociaciones se verdn negadas de una asistencia real.

El epiteto cognitivo para designar mejor el hdndicap “intelectual” se puede justificar también
por el hecho evidente de que los problemas centrales de las personas afectadas por este tipo de
hdndicap pertenecen esencialmente a la esfera de la cognicién. Las personas en cuestion no pre-
sentan habitualmente una dificultad fundamental que afecte a los aspectos de la motivacion de su
desarrollo y de su existencia. La mayoria de ellos estdn extremadamente motivados para aprender,
ser Utiles, poseer y practicar un oficio, ser reconocidos como ciudadanos y compaiieros como todo
el mundo en nuestra sociedad, tener una familia y llevar una vida afectiva y sexual satisfactoria. Si
no lo logran o si sélo lo consiguen parcialmente (algo que suele suceder) no es, ciertamente, por
su responsabilidad si no mds bien por la responsabilidad de nuestras sociedades generalmente
demasiado cerradas y poco acogedoras. Sus fracasos pueden producir falta de motivaciéon como
en cualquier ser humano, pero incluso en estos casos, no se trata de sintomas primarios vincula-
dos a la condicién de hdndicap cognitivo. Se puede tener exactamente el mismo discurso para lo
que se podria denominar la personalidad de estas personas. Del mismo modo que la mayoria de
personas en nuestra sociedad tienen personalidad para poder apafidrselas dentro de los limites de
la normalidad. En este caso las dificultades y los efectos relativos mds frecuentes, aun en el caso
de los hdndicaps cognitivos, también pueden contribuir a crear dificultades de orden psiquidtrico.
Pero se trata también de sintomas secundarios no vinculados a la condicidn de hdndicap cognitivo
en si mismo.

Varios sindromes (sobre todo de origen genético) del hdndicap cognitivo se ven acompaiiados
por manifestaciones patoldgicas, también secundarias (sensibilidad particular hacia algunas in-
fecciones, tumores, problemas cardiovasculares, manifestaciones concretas del envejecimiento
orgdnico prematuro, prevalencia superior de enfermedad degenerativa con aumento en edad, etc.).
Aunque estas manifestaciones patoldgicas puedan llegar a tener un cardcter grave, no son parte
intrinseca de la condicion, sea ésta cual sea. Son los sintomas adicionales, a veces muy graves, los
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que pueden poner en riesgo las funciones vitales (por ejemplo,
las cardiopatias congénitas en varios sindromes genéticos del
hdndicap cognitivo). Pero estos siempre son sintomas adiciona-
les y etioldgicamente secundarios. La prueba de ello se dan en
todos los individuos que poseen un sindrome determinado y que
la variacidn entre individuos en este sentido es considerable.

Queda claro que la sintomatologia mayor y definitoria del hdn-
dicap (cognitivo) repercute en el desarrollo y el funcionamiento
cognitivo. Presentado de este modo el argumento parece casi
tautoldgico.

Mds alld de la terminologia, y por lo tanto de las palabras, es
imperativo realizar una evaluacion del hdndicap cognitivo con-
ceptual y distanciarse de los enfoques psicométricos de grupo,
las limitaciones del CI, mds en sintonia con las ciencias cogniti-
vas contempordneas.

Es importante desprenderse de lo que a menudo aparece como
una “dictadura del CI”, incluso siguiendo las recomendaciones de
prudencia promulgadas regularmente por la Asociacién americana.

En estas ultimas décadas se han actualizado muchas pruebas
estandarizadas de neuropsicologia para poder evaluar sistemd-
ticamente y con profundidad las grandes funciones cognitivas,
ya se trate, por ejemplo, de pruebas de lenguaje con sus distintas
variantes, pruebas que permiten evaluar formas y modalidades
de memoria, pruebas de atencién, de cognicion cuantitativa y las
que tratan las funciones ejecutivas (toma de decisiones, planifi-
cacion de la accion, resolucion de problemas).

Lo que cabe recomendar es el empleo de estas pruebas funcio-
nales, con variables multiples que contactan directamente con
los conocimientos actuales de las ciencias cognitivas, para poder
ofrecer una evaluacion plural y profunda del funcionamiento cognitivo de las personas interesadas
y que, ademds de su valor diagndstico y clasificatorio, se puedan utilizar directamente para guiar
el trabajo de rehabilitacién en sus multiples facetas.

Las pruebas de comportamiento adaptativo tienen que, sin lugar a dudas, conservar su lugar e
importancia en el proceso evaluativo. Son y deben seguir siendo claramente pruebas “puramente”
cognitivas.

La capacidad de adaptacion de los sujetos en su contexto de vida, a pesar de su hdndicap, y su
resiliencia son nociones de gran valor. Pero es inadecuado ponerlas en pie de igualdad con el fun-
cionamiento “intelectual” como se hacia en los manuales de la Asociaciéon americana. “La discapa-
cidad intelectual es una discapacidad que se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en el comportamiento adaptativo” (AAIDD 2010). Un hdndicap
cognitivo es 0 no es un hdndicap cognitivo en funcién de si los sujetos que poseen ese hdndicap
poseen una resiliencia notable de ese hdndicap o de las dificultades de vida y de interaccién con
las actividades y la sociedad. Dicha resiliencia, por muy importante, loable y deseable que sea, no
borra el hdndicap. Una persona que tiene un hdndicap cognitivo pero que dispone de un buen
nivel de comportamiento adaptativo debe tener acceso a los servicios de rehabilitacion igual que
aquella persona que tenga un hdndicap en el que se duplican sus dificultades adaptativas, aunque
a la primera se le considere menos prioritaria.

En fin, las realidades de la especificidad intersindromica en el contexto del hdndicap cognitivo
deben imperativamente tenerse en cuenta. Se trata, a grandes rasgos, de saber que la etiologia del
sindrome es de gran importancia tedrica y clinica porque determina, en parte como minimo, de un
modo directo o indirecto, la organogénesis y, en muchos casos, la génesis cerebral especifica (cf.
Dykens, 1995 ; Dykens et al., 2000 ; Rondal et al., 2004 ; Rondal & Perera, 2006). En cierto modo ya
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fueron anticipadas por Goddard y otros investigadores y tedricos (Goddard, 1919) con la distincidn
entre retraso mental cultural-familiar y retraso mental orgdnico. Una distincién que causé gran po-
Iémica en el sector. Vuelve a aparecer en (1973) cuando reserva su teoria cognitivo-motivacional al
retraso mental cultural-familiar (cf. Rondal, 1980). Aunque advertia correctamente sobre el hdndicap
cognitivo de origen orgdnico (genético), la teoria de Ziegler seguia siendo incorrecta por cuanto se
vinculaba el hdndicap orgdnico a niveles de CI inferiores a 50 puntos; el hdndicap cognitivo cultu-
ral-familiar que correspondia en esta teoria se situaba en CI entre 50y 70 puntos, aproximadamente.
Actualmente sabemos que los fenotipos de las personas que poseen diversos sindromes genéticos
identificados hoy en dia (y a la espera de muchos otros en los proximos afios) son diferentes desde
una cantidad importante de puntos de vista, en términos de funcionamiento cognitivo (memoria,
lenguaje, etc.) y también en términos de CI (cf. Dykens etal., 2000; Rondal, 2012; Rondal etal., 2004;
y las contribuciones recogidas y presentadas por Rondal y Perera, 2006).

El problema se plantea siempre en términos agudos en las tltimas férmulas de definicién y de
clasificacién de la AAIDD. En los ultimos manuales cada vez mds se cita a los sindromes genéti-
cos los cuales se identifican con el hdndicap cognitivo correspondiente, algo que es positivo. Sin
embargo, la definicién de hdndicap cognitivo (discapacidad intelectual) en el manual de 2010 (des-
pués de los anteriores) se da siempre en términos eminentemente psicométricos (un CI entre 70y
75 puntos o menos que indica una limitacion del funcionamiento intelectual), incluso si se admite
que el CI es un modo de medicién del funcionamiento intelectual (sin demasiada elaboracién so-
bre este punto que nos interesa).

Ahora bien, el CI es una indicacién que es poco reveladora del funcionamiento cognitivo general
y particular de las varias funciones cognitivas de las personas que poseen un sindrome genético que
cause hdndicap cognitivo. Se cubre practicamente todo el espectro del CI al considerar los niveles
medios (sin hablar de las considerables diferencias entre individuos) en los sindromes de Down (tri-
somia 21), de Williams (ausencia de unos veinte genes en uno de los cromosomas 7), del X-frdgil
(mutacion del gen FMR-1 0 FMR-2 en el cromosoma X), del “maullido del gato” (delecién de una
parte del cromosoma 5), de Prader-Willi (neutralizacion de varios genes del cromosoma 15 de origen
materno en simultdneo con la delecién de la misma parte del alelo de origen paterno), de Noonan
(mutacion de una serie de genes en el cromosoma 12), de Angelman (neutralizacion de una serie de
genes en el cromosoma 15 de origen paterno en simultdneo con la delecién de la misma parte del
alelo de origen materno), de la Neurofibromatosis de tipo 1 (mutacion del gen NFr1 en el cromosoma
17), de Turner (ausencia total o parcial de uno de los dos cromosomas X en la mujer), de Klinefelter
(presencia de uno, dos o tres cromosomas X de mds en el hombre), de Rett (mutacién del gen MECP2
sobre el cromosoma X en la mujer) y de Rubinstein-Taybi (delecion de un gen en el cromosoma 16).
Solo por mencionar los sindromes genéticos del hdndicap cognitivo (conceptual) mds estudiados.

Un enfoque evaluativo del hdndicap cognitivo, que contase con las funciones cognitivas del apa-
rato conceptual, metodoldgico y técnico de las disciplinas neurocognitivas, permitiria superar es-
tas dificultades que siguen existiendo por emplear el modo obsoleto de la tecnologia esencialmen-
te psicométrica, permitiria tener un enfoque evaluativo mds preciso y diversificado de los fenotipos
particulares relacionados con las etiologias de los sindromes del hdandicap cognitivo y aseguraria
también una mejor consideracion de las diferencias significativas entre individuos.

La especificidad sindrémica implica, ademds de una evaluacidn diferenciada para identificar los
campos de las fortalezas y debilidades cognitivas de los distintos sindromes, una ejecucion de la
rehabilitaciéon también diferenciada; algo que no favorece un enfoque psicométrico reduccionista.

CONCLUSION

Es posible y se desea un enfoque evaluativo del handicap cognitivo mds centrado en el sujeto in-
dividual, en sus fortalezas y debilidades relativas, en contacto directo con las acciones de rehabi-
litaciéon. Hoy en dia, gracias a los progresos tedricos y prdcticos que intervienen en las ciencias
cognitivas desde hace varias décadas es posible. Un enfoque de este tipo debe liberarse definitiva-
mente de las medidas puramente psicométricas ejemplificadas por el coeficiente intelectual para
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