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Prefacio
T

Abriendo camino

Marina Geli i Fabrega
La consellera de Salut

Hace ya unos afios que la Asociacion Nabiu nos descubrié a muchos
los problemas a los que tenian que enfrentarse las personas que, desde
la perspectiva de su inteligencia, entraban en el concepto borderline.
Personas que no eran reconocidas como necesitadas de una atencién
especial, ni en el campo de la educacion, ni en el de la salud o el social.
Ello habia determinado el fracaso escolar primero y la aparicion de
problemas emocionales y de conducta mas tarde, acompafnados de
grandes dificultades para la adaptacién social y el acceso al empleo.
Nabiu, contando con la colaboraciéon de la administracion, fue pionera
en este ultimo campo, facilitando el acceso al trabajo de muchas
personas borderline en diferentes estamentos de la administracion de
la Generalitat de Catalunya.



Tras este primer paso, Nabiu ha seguido buscando la sensibilizacion
hacia esta poblacién, avanzando en paralelo con lo que ha sucedido

en el campo asistencial. Los progresos llevados a cabo en el ambito

de la atencién en salud mental, al contar con recursos mejor dotados

y mayor numero de dispositivos asistenciales, asi como la introduccion
de los conceptos de promocion de la salud y de prevencion precoz,
han provocado la aparicion de nuevas necesidades, distinguiendo
procesos que se mantenian ocultos pero que, sin embargo, estaban ahi.
Las personas borderline existian pero permanecian invisibles, no se les
visualizaba. De hecho, no existian en ninguna clasificacion internacional.
Pero las cosas han empezado a cambiar en los ultimos afios. Se

ha ajustado su denominacién, hablando ahora de personas con
inteligencia limite o con funcionamiento intelectual limite (FIL). En este
momento, la asistencia a dicho colectivo es ya una prioridad establecida
en el Plan de Salud Mental y Adicciones del Departamento de Salud de
la Generalitat de Catalunya.

Un primer paso para mejorar lo constituye el mismo hecho de dar
apoyo al grupo que ha elaborado este libro, ya que lo primero que
habia que hacer era contar con una definicion, con un concepto, desde
una vision amplia y abierta.

El libro que tengo el placer de presentarles realiza un estudio en
profundidad de los diferentes aspectos que conforman esta situacion
especifica, siendo evidente que, como tantas otras veces, no es un
problema exclusivamente de salud o de salud mental, sino que en la
prevencion y la atencion de las personas con funcionamiento intelectual
limite entran en juego los ambitos educativo, social, laboral, y todos
aquellos que les permitan acceder a la situacion de ciudadanos.

El Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya tiene como uno
de los principios rectores de sus politicas publicas la igualdad, tanto en
el compromiso de atencion a las personas, como en su implantacion
en el territorio. Por esta razon, celebramos la edicion de este libro, ya
que las diferentes perspectivas de los varios autores que en él han
participado van a permitirnos tener un conocimiento mas amplio y

mas profundo del colectivo de personas con funcionamiento
intelectual limite.

De esta manera, se podra ayudar mas a las familias, orientar mejor a
los profesionales y elaborar programas mas adecuados de deteccion,
diagnostico, tratamiento, rehabilitacion e insercion socio-laboral, para
profundizar en la lucha contra la estigmatizacion de aquéllos que,

por su condicion de enfermedad o discapacidad, no son capaces de
expresar sus necesidades.



Prologo

Angela Hassiotis
Profesora Titular de Psiquiatria de las Discapacidades Intelectuales,
University College London, Reino Unido

La categoria Funcionamiento Intelectual Limite (FIL), conservada en el DSM
IV-TR, describe un rango de Cociente Intelectual generalmente entre una y dos
desviaciones estandar por debajo de la media 71 - 84.2 Se acepta que la parte
mas baja de este rango pueda solaparse con la discapacidad intelectual.

Los adultos dentro de la categoria FIL pueden presentar déficit cognitivos leves
y no recibir ninguna atencion de servicios especializados pese a las constantes
dificultades que presentan para alcanzar una vida adulta exitosa.

Algunas publicaciones recientes sugieren que la prevalencia del Funcionamiento
Intelectual Limite pueda llegar a un intervalo del 12 al 18 por ciento,
dependiendo de la poblacion y el marco de estudio. Otros estudios han
demostrado de forma convincente que las personas con FIL estan expuestas
al aislamiento social, desempleo, una salud precaria y grandes dificultades
para competir en ambientes sociales cada vez mas complejos y demandantes.
Ademas, existe la preocupacion de que estas personas sean mas proclives a
sufrir problemas mentales, a tener necesidades de salud mental no cubiertas y
a un acceso limitado a servicios especificos de salud mental.

El tema del FIL es importante para promover la investigacion a lo largo de la
vida del individuo y entender mejor el impacto de la discapacidad intelectual
leve en el funcionamiento adaptativo y el bienestar mental incluyendo
comorbilidades con trastornos del neurodesarrollo y trastornos especificos

del aprendizaje. Es primordial la deteccion de casos de vulnerabilidad de
forma precoz en el sistema de educacion y el desarrollo de intervenciones que
puedan reducir las barreras de acceso a los servicios.

El libro Manual de Consenso sobre Funcionamiento Intelectual Limite cubre
una laguna importante en el conocimiento actual a través de evidencias en
ciencias basicas, informacion clinica y una perspectiva legal y social ademas
de recomendaciones para la practica unidas todas en un mismo documento.
Deberia reconocerse como un paso adicional, bienvenido y esperado desde
hace mucho tiempo, en el estudio sistematico de este grupo de poblacion mas
desfavorecido.

' A Hassiotis, O Ukoumunne, J Piachaud, et al. Prevalence and characteristics of
patients with severe mental illness and borderline intellectual functioning British
Journal of Psychiatry, 1999, 175: 135-140; M Mailick Seltzer, F Floyd, J Greenberg
et al. Life course impacts of mild intellectual deficits American Journal on Mental
Retardation, 2005, 6:451-468

2Nota del Editor: El grupo CONFIL acordd en 2010 ampliar el rango de ClI
aproximadamente a 71-85
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Declaracion FIL
]

Declaracion sobre el Funcionamiento Intelectual Limite

Grupo Confil
Barcelona, 15 de Octubre de 2009

Preambulo

El “Funcionamiento Intelectual Limite” (FIL) es un problema que afecta
como minimo a un 3% de la poblacién (al menos 1.350.000 personas
en Espafa) y que impide en muchos casos alcanzar un funcionamiento
adecuado en el entorno ambiental de la persona (por ejemplo: un nivel
béasico de escolarizacion o el acceso al mercado laboral). A pesar de su
impacto social y de su frecuencia, el FIL es un gran desconocido para el
sistema educativo, social, sanitario y legal.

La evidencia cientifica internacional sobre el FIL es muy escasa y resulta
insuficiente para elaborar una conceptualizacion y definicion operativa
y por lo tanto unas directrices de evaluacion y tratamiento. En estas
circunstancias un grupo de expertos, agentes sociales y participes
hemos elaborado una declaracion y un documento marco que
permita sentar las bases para abordar el problema del FIL en el
futuro inmediato.

Los puntos aqui sefialados se han elaborado por consenso en base

a la experiencia de los miembros del grupo y a la literatura cientifica
disponible, por lo que deberan ser modificados a medida que se
genere mas evidencia al respecto.



Toma de posicion

1) El FIL es una “meta-condicion de salud que requiere atencion
sociosanitaria, educativa y legal especifica”. Se caracteriza por
disfunciones cognitivas diversas que se asocian a un Cociente
Intelectual (Cl) entre 71 y 852 (ver nota en pag 9); y que determinan un
déficit en el funcionamiento de la persona tanto en cuanto a restriccion
de sus actividades como a limitacion de su participacion social.

a) El FIL no es un sindrome, ni un trastorno, ni una enfermedad. Es una
agrupacion heterogénea de sindromes, trastornos o enfermedades
especificas del neurodesarrollo y posiblemente de variaciones extremas
de la normalidad cuya caracteristica comun es la limitacion funcional
secundaria a la capacidad intelectual.

b) El FIL se puede definir como una “meta-condicion de salud que
requiere atencion sociosanitaria especifica” de forma analoga al
embarazo o la vejez. A diferencia de la primera de ellas que se puede
considerar de forma individualizada, el FIL se define como “meta-
condicion” al tratarse de una agrupacion de condiciones de salud.

c) Los déficit cognitivos que subyacen a la valoracion global del CI

son heterogéneos, por lo que la valoracién cognitiva de las personas
con FIL no deberia quedar limitada a la medicién del cociente de
inteligencia; sino que debe incluir distintos aspectos que determinan
el funcionamiento escolar, laboral y social, (Ej. lenguaje, lecto-escritura,
calculo, habilidades viso-espaciales, y funciones ejecutivas). El FIL
puede ser selectivo; es decir, aplicable solo a determinadas areas del
neurodesarrollo.

d) No todas las personas con un Cl entre 71 y 852 (ver nota en pag 9)
tienen limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion,
por lo que es necesaria una valoracion especifica de capacidades y
funcionamiento para hacer un diagnostico de FIL.

2) La poblacién infantil con FIL es mas vulnerable que la poblacion
general, por lo que es necesaria una deteccién precoz, una evaluacion
psicopatoldgica y del potencial de aprendizaje especifico en estos casos.
3) La frecuencia de problemas de salud mental es superior en el FIL
que en la poblacion general, por lo que es necesaria una evaluacion
psicopatologica especifica en estos casos. Esta evaluacion debe
incorporarse al perfil cognitivo y el perfil de funcionamiento como parte
de la valoracion del FIL.

4) En la etapa infanto-juvenil, se contempla la necesidad de definir el
concepto de FIL en base a criterios que permitan delimitar un grupo
de personas, que sin tener discapacidad intelectual, no puedan seguir
la escolarizacion como la mayoria de nifios y nifias de su edad y
entorno social.



5) Las personas con FIL precisan de unos apoyos que faciliten la
adaptacion escolar, laboral y social y en algunos casos una atencion
especifica de salud.

6) Las dificultades de accesibilidad juridica y administrativa (p.ej.
elegibilidad para certificado de minusvalia y otros) de la poblacion con
FIL determinan un desamparo que se ha de corregir.

7) El objetivo de la deteccion precoz, la evaluacion y atencion de las
personas con FIL debe incorporarse de forma especifica en ambitos
sanitarios, sociales, escolares, laborales y judiciales, con el fin de
desarrollar una sociedad basada en los principios de justicia, equidad
y diversidad.

8) Es necesario incentivar la investigacion sobre los distintos aspectos
del FIL tanto desde la perspectiva sanitaria, como la social, la educativa,
la laboral y la legal.

9) Es preciso mejorar la formacion sobre FIL de los profesionales de los
diversos ambitos que intervienen.

10) Se ha de promover la aparicion de espacios territoriales de
coordinacion interdepartamental. Transmision de conocimiento entre
profesionales, usuarios, participes y los distintos sectores implicados
(Ej. Salud, educacion, trabajo, accion social, justicia etc.).






Capitulo 1

Concepto y clasificacion del
Funcionamiento Intelectual Limite (FIL)
e

Luis Salvador-Carulla, Margarida Nadal, Guillermo Portero y Patricio Monzén

El Funcionamiento Intelectual limite (FIL) constituye un reto enorme
para la nosologia de salud por varias razones. En primer lugar el FIL es
un problema invisible, al no incluirse su codificacion en ninguno de los
sistemas de clasificacion internacional actuales.

En segundo lugar, la evaluacion del FIL es sumamente compleja, al
involucrar diversas disciplinas y campos de conocimiento (por ejemplo,
y dentro de las ciencias de la salud: pediatria, neurologia, psiquiatria,
psicologia clinica y del comportamiento, psicologia del desarrollo

y neuropsicologia, sociologia, educacion, derecho, psicologia y
medicina forense, entre otras). Ello implica una importante variabilidad
terminologica, aumentada por el hecho de que estas disciplinas

tratan de conceptos muy complejos en entidades no discretas (p.ej.
los conceptos de funcionamiento, la discapacidad o la dependencia).
Ademas, desde un punto de vista ontolégico, el FIL se relaciona
directamente con el concepto de “discapacidad intelectual” que a su
vez presenta enormes dificultades terminoldgicas con la consiguiente
necesidad de revision de la clasificacion y el uso de glosarios
terminologicos de “consenso” a nivel internacional. En el caso del FIL,
el problema se incrementa por la dificultad de consenso internacional
sobre los términos empleados.



Para abordar este problema, efectuamos primero una revision del
marco conceptual de la taxonomia de la salud y de los conceptos
basicos relevantes para FIL (salud y enfermedad, funcionamiento y
discapacidad, autonomia y dependencia), para después revisar los
problemas actuales de la clasificacion de la discapacidad intelectual.
En la ultima seccion de este capitulo se efectia una revisiéon del debate
actual sobre el concepto y la clasificacion del FIL y se comenta la
definicion de FIL adoptada por el grupo de consenso y los aspectos
relacionados con la misma.

1 Aspectos generales de la
conceptualizacion y clasificacion
en ciencias de la salud
)

Después de décadas de olvido, la clasificacion médica y las disciplinas
relacionadas (taxonomia de salud, ontologia de salud, semantica
médica, terminologia y nomenclatura médica, nosologia) (Reynoso

et al., 2003; WHO, 2000) han experimentado un renovado auge en

los ultimos afios. Este interés se relaciona con una serie de factores
dispares como la atencion a la enfermedad crénica y la promocioén de
la salud, los nuevos paradigmas de atencién, la complejidad del cuidado
y la “interoperabilidad semantica” (el uso de un sistema de codificacion
comun y operacionalizado para la transferencia de informacion entre
diferentes bases de datos y sistemas de informacion) (Balkanyi, 2007);
asi como las revisiones de los sistemas de clasificacion internacionales
actualmente en curso (DSM-IV TR y ICD-10).

La nomenclatura de la salud puede abordarse desde diferentes
disciplinas (por ejemplo: lingliistica, sociologia, antropologia, o la
nosologia). La nosologia se ha ocupado tradicionalmente de la
nomenclatura, definicién y la clasificacion de las enfermedades. El
desarrollo del paradigma integral de salud ha supuesto también un
“cambio de foco” de la nosologia tradicional, al tener que abordar

la definicion y clasificacion de nuevos conceptos dentro del area

de la salud como el de calidad de vida, bienestar, discapacidad, etc.

La OMS ha efectuado un gran esfuerzo de estandarizacion a nivel
internacional sobre todo a partir de la publicacion del glosario sobre
términos relacionados con la promocion de la salud (OMS, 1998);

y la familia de clasificaciones internacionales (CIE-10; CIF). Estos
documentos proporcionan un marco de referencia adecuado para la
definicion de términos complejos en el contexto de la salud. Para una
mejor comprension del concepto de FIL resulta util efectuar una breve
revision de algunos términos relacionados como Salud, Discapacidad,
Autonomia, y Dependencia; y de su categorizacion terminoldgica.



La estandarizacion terminologica se divide en dos tipos de actividades
complementarias:

1) la estandarizacion de terminologias, y

2) la estandarizacién de principios y métodos terminologicos.

Los principios basicos de estandarizacion terminolégica en salud
actualmente estan en proceso de una profunda revision por la
“International Health Terminology Standards Development Organisation”
(IHTSDO) responsable del sistema de clasificacion formal denominado
SNOMED-CT (Reynoso et al., 2003). EI IHTSDO y la Organizacion
Mundial de la Salud, trabajan actualmente en estrecha colaboracion
para promover una terminologia médica estandarizada aplicable a la
familia de clasificaciones de la OMS.

1.1 Objetos, conceptos y representaciones

La estandarizacion terminolodgica se basa en una serie de principios
sobre los objetos, los conceptos y las representaciones. Los objetos
son fenomenos del mundo real, entidades tangibles (organismos,
seres, acontecimientos, procesos). Los objetos pueden ser entidades
abstractas (que no existen en el mundo real), siempre que cumplan
dos caracteristicas: 1) relacion espacio-temporal (conectados con un
punto especifico del espacio y el tiempo), 2) poseer propiedades (color,
forma, material, tamafo, secuencia, localizacién, manera, uso, etc.).
Los conceptos son las abstracciones mentales correspondientes

a objetos determinados. Los conceptos tienen caracteristicas que
corresponden a los objetos y que pueden ser ordenadas segun
criterios, se relacionan con otros conceptos y forman sistemas
conceptuales. Pueden ser categorizados como:

1) Unidades de pensamiento (dentro del proceso de abstraccion)

2) Unidades de conocimiento (si existe un acuerdo por un campo o
especialidad)

3) Unidades de comunicaciéon (cuando se utilizan en la comunicacion
hablada o escrita)

Las representaciones incluyen representaciones verbales o no verbales
de los conceptos (términos, definiciones, simbolos graficos, dibujos,
diagramas o sonidos) que representan los conceptos de una forma
fisica y perceptible (mediante sonidos, simbolos, ideogramas, etc.). Las
representaciones pueden tener diferentes funciones como nombrar
los conceptos o describir sus caracteristicas (por ejemplo mediante
definiciones).



1.2 Categorizacion y dimensionalidad

Los objetos y los conceptos pueden representarse de una forma
categorial o dimensional. Una “categoria” es una entidad discreta, con
limites precisos y sin solapamientos con otras. La “dimensiéon” define las
entidades no discretas, que pueden descomponerse en subentidades
relacionadas entre si. La dimension es el nexo entre estas subentidades.
Una entidad no discreta sera unidimensional cuando el nexo se
establezca entre dos subentidades relacionadas, y multidimensional
cuando el nexo se establezca entre mas de dos subentidades. Las
subentidades dimensionales pueden ser unidireccionales (cuando la
ausencia/presencia de una condicion define los dos extremos de la
linea unidimensional), o bidireccionales (cuando a ambos extremos de
la linea se situan subentidades distintas).

Un mismo concepto puede definirse de forma categorial o dimensional.
En la figura 1.1 se da el ejemplo de varias representaciones
conceptuales de un objeto o entidad fisica “luz” y un constructo teérico
“calidad de vida”. La luz puede considerarse de forma categorial (Ausente/
Presente), dimensional unidireccional (intensidad luminica), dimensional
bidireccional (tonalidad entre blanco y negro), o multidimensional (gama
de colores a partir de tres colores fundamentales o dimensiones
basicas). De igual forma, el constructo “calidad de vida” puede
considerarse desde un punto de vista categorial (ausente/presente),
dimensional unidireccional (grado de bienestar percibido), dimensional
bidireccional (grado de bienestar versus discapacidad percibida)

o multidimensional (dimensiones fisica, psicoldgica y social de la
percepcién del bienestar) (Salvador-Carulla, 2004).

Figura 1.1 Ejemplo de las aproximaciones
categorial y dimensional para la
conceptualizacion de una entidad
fisica (luz) y un constructo (calidad
de vida)

¢ Categorial Si/ No
¢ Dimensional
-Unidimensional unidireccional
* Intensidad luminica I][”:>
- Indice general de bienestar
- Unidimensional bidireccional
« Tonalidad (gris) <:::>
* Percepcion de bienestar versus discapacidad
- Multidimensional

« Color: Azul, Rojo, Verde
» Dimensiones de CdV: Fisica, Psicologica y Social




1.3 Terminologia de salud: Constructo, dominio y dimension

a) Constructo

Siguiendo la propuesta de la Clasificacion del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF) (OMS, 2001), un “constructo” es una
entidad no-discreta compleja (OMS, 2001; Salvador-Carulla, 2004).
“No-discreta” indica que se trata conceptos teodricos o ideas intangibles
que por definicion no son mensurables directamente por medios fisicos
como si lo pueden ser las entidades discretas (por ejemplo la altura,

la temperatura, o entidades nosoldgicas como el adenocarcinoma de
mama o la infeccion por VIH).

b) Dominio

La complejidad del constructo se plasma en la posibilidad de
descomponerlo en subentidades organizadas en niveles de forma
jerarquica, esto es, que ocupan un lugar especifico dentro del conjunto
de niveles del constructo. Estas subentidades se dividen en “dominios”
y “dimensiones”. Los “dominios” son las subentidades que integran

el constructo y que corresponden a un “orden determinado de ideas,
materias 0 conocimientos relacionados entre si”.

c) Dimension

Cada dominio puede estar compuesto a su vez por diversas
“dimensiones” o subentidades relacionadas entre si. Por ejemplo, el
constructo “calidad de vida” (Badia y Lara 2004) se ordena en diferentes
dominios (trabajo, salud), y el dominio de “calidad de vida en salud”,

en diversas dimensiones basicas (fisica, psicologica y social). Los
constructos deben ser definidos operativamente, mediante descriptores
estandarizados y calificadores, y con una especificacion de la relacién
jerarquica de sus dimensiones y dominios (CIF). Las categorias que lo
componen deben describirse utilizando criterios de identificacion bien
definidos (p.ej. presente o ausente segun un umbral determinado).

Un mismo concepto puede ser considerado como una dimension, un
dominio o un constructo dependiendo de la perspectiva del estudio

o del objeto de atencion. Por ejemplo si el “bienestar psiquico”
(psychological well-being) es nuestro objeto de estudio especifico, lo
consideraremos como un constructo con sus diferentes componentes
(por ejemplo: percepcion global de bienestar psiquico, distrés
psicologico -ansiedad-depresidn-, satisfaccion). Si el objeto de nuestro
estudio es la “calidad de vida” (Badia y Lara, 2004), el bienestar psiquico
sera una dimension de la misma. Asimismo, la “calidad de vida”

puede ser considerada un dominio de un concepto mas amplio como
“bienestar” (well-being). Segun la OMS, el bienestar es un constructo
con dos dimensiones: una objetiva (bienestar material) y otra subjetiva
(calidad de vida).

En salud muchos constructos se caracterizan por ser bipolares

(puede definirse un equivalente positivo y otro negativo) (por ejemplo
en la CIF) y direccionales (existe una relacién de gradacion entre

los dos) (Salvador-Carulla et al., 2004). Tal ocurre con las emociones



(alegria/tristeza, amor/odio, tranquilidad/ansiedad). En salud publica
los constructos suelen presentar una bipolaridad asimétrica. Esto

es, el componente positivo suele tener una definicion mas amplia
que el negativo, que se considera un estado, condicion o dominio

del primero. Tal ocurre con los conceptos de salud y enfermedad, o
con el de funcionamiento y de discapacidad. En muchas ocasiones
puede efectuarse una diferenciacion entre la percepcion subjetiva del
constructo (generalmente medida por instrumentos autoevaluados)

y la evaluacién externa u “objetiva”, bien sea a través de indicadores
secundarios (por ejemplo medicion del bienestar material a través

de los ingresos econdmicos o0 numero de grifos en una casa) o por
la valoracion de un evaluador externo cualificado (por ejemplo los ya
mencionados dominios objetivo y subjetivo del bienestar).

d) Meta-constructo

Ademas, los constructos pueden organizarse en entidades
conceptuales mas complejas. Un “meta-constructo” es una entidad
no-discreta que abarca varios constructos y entidades discretas

que interactiian entre si. A diferencia de los constructos, los
meta-constructos no pueden describirse en términos de bipolaridad o
de direccionalidad. Un ejemplo claro de meta-constructo es el término
“dependencia funcional relacionada con la salud”.

1.4 Conceptos basicos relacionados con la Salud

En un trabajo anterior (Salvador-Carulla, 2004) revisamos las definiciones
estandarizadas de una serie de conceptos clave relacionados con la
salud (Bienestar, Calidad de Vida, Enfermedad, Discapacidad, Ciclo

Vital, Madurez, Envejecimiento, Esperanza de Vida, Longevidad). Desde
entonces se ha avanzado mas en la conceptualizacion de estos términos,
particularmente en lo que respecta a conceptos como Autonomia

y Dependencia.

a) Salud y Enfermedad

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF)

(OMS, 2001) considera a la salud como un dominio del “Bienestar”
(Well-being) junto con otros como el trabajo o la educacion. Aporta
una operacionalizacion de los conceptos relacionados con la salud.
Distingue entre “Condicion de salud”, “Dominios de salud” y “Estados
de salud”:

¢ Dominios de salud: Indican areas de la vida que incluimos en el
concepto de “salud”, y que por tanto se consideran responsabilidad
prioritaria de los servicios de salud (p.ej. Ver, oir, recordar, deambular etc.)
¢ Estados de salud: Es el nivel de funcionamiento dentro de un
determinado dominio de salud.

¢ Condicion de salud: Término genérico que incluye: enfermedad,
trastorno, traumatismo o lesion; asi como embarazo, envejecimiento,



estrés, anomalias congénitas o predisposiciones genéticas. Las
condiciones de salud se codifican utilizando la CIE-10.

Asi pues, siguiendo la CIF, la enfermedad seria una “condicion negativa
de salud” englobada dentro del domino de salud, que puede definirse
como una alteracién del funcionamiento y/o de la estructura corporal
tal que determina una desventaja social en el sujeto en su contexto
historico, geografico y cultural. La enfermedad constituye una vivencia
Unica para cada persona, determinada por su experiencia individual y
por su personalidad. Segun la OMS la enfermedad puede definirse por
las siguientes caracteristicas:

1) Un patrén conocido de signos, sintomas y hallazgos (sintomatologia y
manifestaciones);

2) con un mecanismo explicativo subyacente (etiologia); con un patron
distintivo de desarrollo temporal (curso, evolucion y desenlace);

un patrén distintivo de respuesta a las intervenciones (respuesta
terapéutica); y un genotipo, fenotipo y endofenotipo y un patron
especifico de relacion con factores ambientales.

Este nuevo enfoque es relevante porque permite considerar un grupo
de entidades que siempre han tenido un dificil acomodo en la nosologia
meédica, como el envejecimiento, el embarazo o la perimenopausia.
Estas entidades pertenecen al conjunto de las “Otras condiciones de
salud que requieren atencion médica especifica”. Cabe asi la posibilidad
de considerar el Funcionamiento Intelectual Limite como una condicion
de salud.

La salud, seria en este contexto un estado acumulativo que deberia
promocionarse a lo largo de todo el ciclo vital del sujeto para facilitar
que sus beneficios plenos puedan ser disfrutados a lo largo de la vida,
pero sobre todo en la tercera etapa de la misma. La buena salud es vital
para mantener una calidad de vida aceptable en las personas mayores y
para garantizar la contribucion de estas a la sociedad.

b) Funcionamiento y discapacidad

La Clasificacion del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud -

CIF- (OMS-CIF) (OMS, 2001), se centra en el concepto genérico de
funcionamiento. Este se refiere tanto a los problemas relacionados con
la discapacidad como los aspectos no problematicos (p.ej. neutrales)
de la salud y aspectos “relacionados con la salud”. Asi la OMS sefiala
que: “Muchas personas consideran, erroneamente, que la CIF versa
unicamente sobre personas con discapacidades; sin embargo es valida
para todas las personas. La salud y los estados “relacionados con la
salud” asociados con cualquier condicion de la misma se pueden
describir utilizando la CIF. En otras palabras, la CIF tiene una aplicacion
universal” (OMS, 2001).



La CIF define el funcionamiento como “un término global que hace
referencia a todas las Funciones Corporales, Actividades y Participacion.
El funcionamiento se concibe como una interaccion dinamica entre
los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas,
etc.) y los factores contextuales relacionados con el ambiente y con la
persona” (OMS, 2001).

El equivalente negativo del funcionamiento es la discapacidad. Esta
“engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad, o restricciones
en la participacion e indica los aspectos negativos de la interaccion de
un individuo con una condicion determinada de salud y sus factores
contextuales (ambientales y personales)” (OMS, 2001).

La interaccion dinamica del funcionamiento y la discapacidad con las
condiciones de salud y los factores contextuales se representa en un
esquema que aunque es bien conocido no podemos dejar de sefalar
en esta revision (Figura 1.2).

Figura 1.2 Funcionamiento y discapacidad:
Interaccién dindmica entre
las condiciones de salud y los
factores contextuales.

Condicion de salud
(trastorno o enfermedad)

v L

Funciones y ¢ > Actividades ¢ > icibacié
Estructuras corporales (tarea o accion) Participacion

t t f
v v

Factores Factores
Ambientales Personales

Grupo Confil
Fuente: modificado de OMS-CIF, 2001

Las tres dimensiones de la discapacidad se han redefinido del
siguiente modo:

DEFICIENCIA: Problemas en las funciones o estructuras corporales
tales como una desviacion significativa o una pérdida.

ACTIVIDAD: Es la realizacion de una tarea o accion de una persona. Las
limitaciones de la actividad se corresponden con la antigua definicion
de discapacidad.



PARTICIPACION: Es el acto de involucrarse en una situacion vital.
Las restricciones en la participacion se corresponden con la antigua
definicion de minusvalia.

La CIF proporciona ademas una serie de definiciones relacionadas con
el contexto (factores ambientales y personales) que tienen importancia
para una mejor categorizacion del concepto de dependenciay de
“autonomia personal”, ya que diferencia entre factores ambientales
“individuales” y “sociales” y factores “personales”

Los FACTORES AMBIENTALES estan organizados en la clasificacion CIF
contemplando dos niveles distintos:

INDIVIDUAL: en el contexto/entorno inmediato del individuo, incluyendo
espacios tales como el hogar, el lugar de trabajo o la escuela. En este
nivel estan incluidas las propiedades fisicas y materiales del ambiente
con las que un individuo tiene que enfrentarse, asi como el contacto
directo con otras personas tales como la familia, amigos, compafieros y
desconocidos.

SOCIAL: estructuras sociales formales e informales, servicios o
sistemas globales existentes en la comunidad o la cultura, que tienen
un efecto en los individuos. Este nivel incluye organizaciones y servicios
relacionados con el entorno laboral, actividades comunitarias, agencias
gubernamentales, servicios de comunicacion y transporte, redes
sociales informales y también leyes, regulaciones, reglas formales e
informales, actitudes e ideologias. Las barreras son aquellos factores
ambientales en el entorno de una persona que condicionan el
funcionamiento y determinan la discapacidad.

PERSONALES: constituyen el trasfondo particular de la vida de un
individuo y de su estilo de vida. Estdn compuestos por caracteristicas
del individuo que no forman parte de una condicion o estados de salud.
Estos factores pueden incluir el sexo, la raza, la edad, otros estados

de salud, la forma fisica, los estilos de vida, los habitos, los “estilos de
enfrentarse a los problemas y tratar de resolverlos”, el trasfondo social,
la educacion, la profesion, las experiencias actuales y pasadas (sucesos
de la vida pasada y sucesos actuales), los patrones de comportamiento
globales y el tipo de personalidad, los aspectos psicoldgicos personales
y otras caracteristicas. Tanto todas ellas en conjunto como algunas de
ellas individualmente pueden desempefiar un papel en la discapacidad
a cualquier nivel. Los factores personales no se clasifican en la CIF.

Por otra parte, la reciente Convencion de los Derechos de las Personas
con Discapacidad, presenta una acepcion pragmatica y personal de la
discapacidad (ONU, 2008):

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion
plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas “.



c) Autonomia y Dependencia

A medida que el individuo envejece, la calidad de vida se relaciona
mas con la capacidad de mantener autonomia e independencia

(WHO, 2002). Segun la OMS, la “Autonomia” puede definirse como

la capacidad percibida de controlar, afrontar y tomar decisiones
personales sobre como uno vive su vida cotidiana, de acuerdo con las
propias normas y preferencias. Esta definicion fue introducida en la ley
de dependencia espafiola: “Capacidad percibida de controlar, afrontar
y tomar decisiones personales acerca de codmo vivir al dia de acuerdo
con las normas y preferencias propias”.

Sin embargo, la definicion de “autonomia” de la OMS so6lo hace
referencia a las “decisiones” y no a las acciones, y no se limita al
funcionamiento, sino al concepto mas amplio de “vivir al dia”. En
realidad esta definicion hace referencia a la “autonomia personal”,

0 percepcion subjetiva de autonomia, denominada por la psicologia
“competencia” (competencia personal, competencia ambiental,
autocontrol y autoeficacia) (Salvador-Carulla, 2004). Este concepto

se puede relacionar también con el de autodeterminacion y
“empoderamiento” (personal empowerment), que se define como el
proceso mediante el cual las personas adquieren un mayor control
sobre sus acciones y decisiones (OMS, 2001). El problema es que,

en realidad, aun no contamos con una definicion operativa de
“autonomia”, consensuada internacionalmente, avalada por organismos
internacionales (p.ej. OMS) y con una descripcion adecuada de sus
dominios y dimensiones. Asi pues la definicion de autonomia de la
OMS debe entenderse como una “definicion de trabajo”, no definitiva.
Esta situacion es comprensible si se tiene en cuenta que alcanzar un
cierto consenso internacional en los constructos de calidad de vida,
de bienestar y de funcionamiento ha llevado mas de 20 afos, a pesar
del ingente esfuerzo de conceptualizacion y de definicion efectuado a
nivel internacional; y que el concepto de autonomia no ha generado un
debate similar hasta la fecha. Este problema es clave para entender las
dificultades subyacentes en el concepto de dependencia, cuando éste
se contrapone al de autonomia.

Asi pues, deberia diferenciarse entre la autonomia personal y autonomia
social. Ademas, siguiendo el modelo dicotomico/bipolar de la definicion
de constructos, cabria pensar en una diferenciacion entre la autonomia
subjetiva (competencia) y la autonomia objetiva (control real de las
acciones y decisiones); al igual que diferenciamos entre bienestar
subjetivo (calidad de vida) y bienestar objetivo. Siguiendo el ejemplo
del constructo “bienestar”, podemos especificar areas de autonomia
(autonomia en el area de la salud, del trabajo, de la educacion, del
ambiente). Sin embargo esta subdivision del dominio no se ha llevado
a cabo. El equivalente negativo del concepto de autonomia de la OMS
(autonomia personal) es “dependencia” en el sentido psicopatologico
de la nosologia clinica en salud mental: falta de control interno en la
toma de decisiones y acciones personales. Esta dependencia puede



ser de otros (por ejemplo trastorno de personalidad “dependiente”);

o de factores materiales externos como en la dependencia de alcohol
y drogas o en el juego patologico. Sin embargo, la “autonomia” tal y
como aparece definida en la LPAD, aunque si es una buena definicion
de “autonomia personal”, no puede ser considerada como equivalente
positivo de dependencia en el sentido que le otorga la Comision
Europea y la propia LPAD (dependencia social). Paradojicamente la
LPAD no se refiere a la autonomia personal sino a la autonomia social.
El Consejo de Europa definio la dependencia como “la necesidad de
ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana”,
0, de manera mas precisa como “un estado en el que se encuentran las
personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia
fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas
importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y,

de modo particular, los referentes al cuidado personal” (Consejo de
Europa, 1998).

Es especialmente relevante sefalar que el concepto de “autonomia”
utilizado en el contexto de la recomendaciéon del Consejo de Europa es
diferente del ya sefialado de la OMS. Los glosarios de la OMS recogen
el término de “independencia” como:

Independencia (OMS): la capacidad de efectuar funciones de la vida
diaria (p.ej. la capacidad de vivir independientemente en la comunidad
con poca ayuda o sin necesidad de ayuda de otros).

Este concepto si guarda una relacion mas estrecha con el de
dependencia del Consejo de Europa o la Ley Espafiola (LPAD), aunque
la equivalencia no es completa. Ademas la independencia es un
constructo que puede ser valorado mediante un evaluador externo.
Debe entenderse que en el contexto de la OMS, este concepto
deberia denominarse “independencia social” ya que hace referencia

a la independencia en la comunidad. Asi, el equivalente negativo

de “independencia” podria definirse como “dependencia social”, ya
que este concepto se liga a la necesidad de ayuda de terceros en

la comunidad. Desde un punto de vista de organizacion jerarquica

de la nomenclatura, la independencia deberia entenderse como un
dominio de la autonomia. Ello requeriria establecer un nuevo consenso
internacional sobre el término de autonomia, con una definicion explicita
de sus dominios y dimensiones, al menos en el ambito europeo.

La definicion de “Dependencia” en la LPAD es pues un meta-constructo
que identifica y clasifica individuos segun sus necesidades de atencion
(isorecursos, case-mix) (IMSERSO, 2004) y en el que interactuan tres
constructos diferentes:

1) Limitacion de funcionamiento en las actividades de la vida diaria.
2) Necesidad de asistencia.
3) Por parte de otra persona (u otras ayudas). Utilizando la nomenclatura



del CIF se puede efectuar la siguiente definicion operativa de
Dependencia Ambiental Funcional:

La “dependencia ambiental funcional”, es un estado derivado de una
condicién de salud permanente o de larga duracion, que limita hasta
tal punto la vida diaria de la persona, que ésta necesita para manejarse
en su contexto inmediato la ayuda de otras personas u otros apoyos
excepcionales.

Esta definicién se complementa mediante dos descriptores. Por
“contexto inmediato” se entienden las propiedades fisicas y materiales
del ambiente con las que un individuo tiene que enfrentarse, asi como
el contacto directo con otras personas (familia, amigos, compafieros y
desconocidos) (OMS, 2001). Por “apoyo excepcional” se entiende aquel
apoyo que por su intensidad o por sus caracteristicas no forma parte
del rango habitual de apoyos de los que dispone una persona en el
contexto cultural y social en el que vive el sujeto. Aunque basada en la
CIF, la definicion de dependencia ambiental funcional tiene por objeto
establecer criterios de elegibilidad para la percepcion de servicios
(prestaciones y beneficios) por estados derivados de condiciones de
salud. Se trata por tanto de una clasificacion de individuos al contrario
que la CIF, que no clasifica personas, sino que describe la situacion
de cada persona dentro de un conjunto de dominios de la salud o
dominios relacionados con la salud (Salvador-Carulla et al., 2009).

En la figura 1.3 aparece una representacion grafica de los diferentes
componentes del metaconstructo de dependencia.

Figura 1.3 Metaconstructo de “Dependencia
Funcional Ambiental relacionada con
la salud” y sus constructos principales
(Limitacion del funcionamiento,
Apoyo/Atencion, Necesidades)

Funcionamiento

Condicion de salud Apoyo / Atencion
Meta-sindrome Ambiental Comunidad
Enfermedad - Individual Formal
Trastorno - Social
Sindrome Actividades de la vida Informal
Lesion Diaria (AVD) Residencial

Limitacion grave de la vida diaria




2 El concepto y la clasificacion
de Discapacidad Intelectual (Dl)
T

El FIL esta relacionado directamente con el concepto de inteligencia,
que a su vez conlleva de por si problemas conceptuales importantes
(ver capitulo 3). Ademas, se diferencia del concepto de “Discapacidad
Intelectual”, fundamentalmente por la puntuacién obtenida en la medida
de inteligencia general, que en este caso se situa en un Cl entre 71 y
852 (ver nota en pagina 9), con limites difusos en ambos extremos. No
es posible, por tanto, entender el concepto de FIL sin una referencia
pormenorizada al concepto y clasificacién de DI.

La “discapacidad intelectual” (DI) se halla sometida a un intenso debate
en cuanto a su denominacion, a su definicion conceptual y en cuanto
a los criterios de clasificacion de la misma (Salvador-Carulla y Bertelli,
2008). En este debate hay en la actualidad dos posturas enfrentadas
(Salvador-Carulla y Saxena, 2009). Por un lado la Asociacion Americana
de Discapacidad Intelectual y de Trastornos del Desarrollo (AAIDD)
considera que la DI debe considerarse un problema del funcionamiento
(Shalock y Luckasson, 2004), y como tal debe figurar en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento (CIF); lo que supondria su exclusion
de la futura clasificacion internacional de enfermedades (CIE-11). Por
otra parte, la seccion de psiquiatria de la DI de la Asociacién Mundial
de Psiquiatria (SPID-WPA) considera que la DI forma parte de los
trastornos del desarrollo, y que, por tanto, es una “condicion de salud”
que debe clasificarse en la CIE en el codigo F70-F79 (Salvador-Carulla
y Bertelli, 2008; Bertelli et al, 2009). Aun cuando su caracteristica
principal es un “déficit” del funcionamiento intelectual que se registra
en la CIF (cédigo b117). En este contexto, la DI agrupa un conjunto
heterogéneo de entidades nosoldgicas caracterizadas por un déficit
en el funcionamiento cognitivo anterior a la adquisicion de habilidades
sociales a través del aprendizaje, tal que determina una significativa
limitacion en la actividad y restriccion en la participacion social.

Otro punto de polémica es el hecho de que, desde un punto de vista
terminoldgico, no es adecuado codificar en una clasificacion de
enfermedades una entidad denominada “discapacidad” intelectual, ya
que existe en la familia de clasificaciones de la OMS una especifica
para el funcionamiento y la discapacidad (CIF). Una alternativa es
utilizar un término sinéonimo ademas de DI. SPID- WPA ha propuesto

el término “Déficit Cognitivo Temprano” (o Early Cognitive Deficit —
DCL) como alternativa al término discapacidad intelectual (Salvador-
Carulla y Bertelli, 2008). Se puede argliir que el término “déficit” o
deficiencia también figura en la CIF, donde se define como “problemas
en las funciones o estructuras corporales, tales como una desviacion
significativa o una pérdida” (CIFFOMS 2001), pero también en ésta se



sefala que los sistemas corporales y sus déficits forman parte del
proceso de enfermedad y “constituyen el punto de solapamiento entre
la CIE-10 y la CIF” (OMS, 2001).

Por otro lado existe un problema en cuanto a los criterios de
clasificacion de DI en los sistemas internacionales de diagnostico. Por
ejemplo, la clasificacion de la APA (DSM-IVTR), incluye como criterio
“A” el nivel de Cl igual o inferior a 70. Los problemas de este criterio se
discuten con detalle en el siguiente capitulo. En resumen este criterio
es cuestionable ya que el coeficiente intelectual es un constructo
complejo con dificultades sobre todo en los extremos, existen
diferentes dominios de la inteligencia (falta un acuerdo internacional),
el Cl no se relaciona con los déficits cognitivos especificos de las
diferentes enfermedades que cursan con Discapacidad Intelectual, el
WAIS/WISC no se diseé para valorar discapacidad intelectual, existen
factores confusores en la medida del CI (por ejemplo el efecto Flynn de
mejora generacional del Cl) (Martorell y Ayuso, 2004; Juan-Espinosa et
al, 2006); el Cl esta ligado al entorno cultural y el uso internacional de
instrumentos de medida es limitado, y hay diferencias en los puntos de
corte entre los sistemas de clasificacion.

El criterio “B” se refiere a la alteracion de habilidades adaptativas y
del funcionamiento. Este criterio es el mas problematico, al definir la
condicion de salud por su funcion (confusion entre entidad patoldgica
y consecuencias), y dada la heterogeneidad en la enumeracién de

las “habilidades de comportamiento adaptativo” entre los diferentes
sistemas de clasificacion, la heterogeneidad de los sistemas de medida,
la variabilidad cultural y los problemas en su usabilidad en la practica
cotidiana. Por ejemplo, la clasificacion de la AAIDD (antes denominada
AAMR) describe 3 dominios , 16 tipos, y 26 habilidades especificas
(ademas de 9 dominios y 62 tipos de apoyo), lo que si bien permite su
utilizacion para la evaluacion y planificacion de programas individuales,
plantea a la vez grandes dificultades de uso operativo para identificar
grupos de individuos y para su uso en salud publica.

El criterio “C” del DSM-IVTR (edad de inicio inferior a los 18 afios) no
fue incluido en la CIE-10. Por un lado es redundante afirmar que un
tipo de trastorno del desarrollo se inicia antes de los 18 afios, y por el
otro es un criterio sobre-inclusivo ya que también es aplicable al dafio
cerebral anterior a la edad adulta. Se trata de un limite de edad impreciso
que limita la investigacion, la planificacion y la intervencién en apoyo de
las personas con Dl.

Aunqgue pueda no parecerlo por lo expuesto hasta aqui, el panorama
de la reconceptualizacion y clasificaciéon de la DI es prometedor. El
nivel de evidencia ha crecido notablemente en los ultimos afos, y en
2007 se publico el Atlas de Recursos para Discapacidad Intelectual

en el que figura un detallado analisis del estado de la cuestion sobre
nomenclatura y definicion, ademas de otros aspectos relacionados
con la DI (WHO, 2007). Los estudios de Colom y colaboradores (2007)



han permitido revalorar la medida de la inteligencia general en la
neuropsicologia de la DI. Ademas, contamos en la actualidad con
sistemas especificos de clasificacion que abarcan diversos aspectos de
la valoracion integral de la DI. Asi el sistema “Diagnostic Classification
in Learning Disabilities” (DC-LD) (Royal College of Psychiatrists, 2001)
aporta un sistema multiaxial que incorpora en ejes diferenciados los
problemas de conducta, los trastornos del desarrollo asociados y

los problemas médicos; el sistema “Diagnostic Manual — Intellectual
Disability” (DM-ID) de la NADD y la Asociacién Psiquiatrica Americana
(APA) adapta los criterios para el diagndstico de trastornos mentales
a la DI (NADD, 2007); y la Clasificacion de Discapacidad Intelectual

de la AAIDD proporciona un sistema detallado de la taxonomia de
habilidades adaptativas y de apoyos para esta poblaciéon. Por su parte,
la Organizacion Mundial de la Salud ha puesto en marcha en 2010

un grupo de trabajo para la revision de la terminologia y el sistema

de clasificacion de la DI en la futura Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-11).

3 El concepto y la clasificacion del
Funcionamiento Intelectual Limite (FIL)
e

El “Funcionamiento Intelectual Limite” (FIL) (en inglés Borderline
Intellectual Functioning o Subaverage Intellectual Functioning) es un
campo sumamente complejo dentro del espectro de los trastornos
del desarrollo.

Se trata de una condicidn de salud frecuente que, sin embargo, apenas
ha constituido un foco de atencion para el sistema sociosanitario.

Si nos atenemos exclusivamente a la distribucion normal del Cl, el
grupo de poblacion representaria el 13,6% del total (EDAD, 2008),
otras estimaciones situan el problema en un rango entre el 12y el

18% de la poblacion (ver el prologo). Si tomamos como referencia la
poblacién escolar con problemas de rendimiento académico asociado
a dicho rango de Cl, y tenemos en cuenta una posible mejora con

la edad si parte de este grupo se adapta a entornos laborales poco
cualificados en la edad adulta, se puede estimar que la poblacion
afectada esté en torno al 7%. Desde una perspectiva conservadora, el
grupo de consenso ha estimado que la poblacion en este rango de

Cl puede situarse en el 3% de la poblacion, o alrededor de 1.350.000
personas en Espafa. Si dentro de este grupo valoramos soélo el grupo
de personas con una clara necesidad de atencion sociosanitaria, el
“suelo” se situaria en el 1%, o 450.000 personas. Aun las estimaciones
mas conservadoras indican que el FIL es un problema oculto que debe
situarse en el foco de la atencion publica.



En este sentido resultan poco esperanzadores los datos de la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
(EDAD-2008) (INE, 2009). Esta encuesta planteaba una mejora de

la informacion obtenida en la encuesta anterior (EDDES, 1999), al
desagregar la informacion correspondiente a FIL y a DI leve, que en

la encuesta anterior aparecian de forma agregada. Sin embargo, la
encuesta EDAD-2009 simplemente confirma la falta de visibilidad y de
evaluacion de este colectivo. En la misma se dice que las personas con
FIL son 11.600. La imposibilidad del dato se hace evidente cuando se
analizan las cifras de DI leve (24.700), DI moderado (52.800) y grave y
profundo (47.000). Estas cifras son claramente erroneas ya que no puede
haber mas personas con DI grave y profundo que DI leve, e indican la falta
de rigor en la recogida de informacion sobre DIy FIL en nuestro pais.

El FIL no figura como cédigo diagndstico en el DSM-IVTR ni en la

CIE-10 o el sistema internacional de clasificacion del funcionamiento,

de la discapacidad y de la salud (CIF) (OMS, 2001), en su seccion

de déficit de las funciones intelectuales (b117). En el DSM-IVTR se
menciona de forma residual la “Capacidad Intelectual Limite” pero no
se codifica en este sistema, y se equipara a los codigos residuales

del sistema CIE R41.8 (CIE-10) o V62.89 (CIE-9-MC) (APA, 2002). Sin
embargo, el codigo R41.8 se refiere en realidad a “Otros sintomas y
signos que implican funciones cognitivas y la concienciacion” por lo
que es totalmente inespecifico y puede abarcar otros aspectos dispares
como la conciencia de enfermedad. Por otro lado el concepto de
“capacidad” es mucho mas restrictivo que el de funcionamiento (OMS,
2001), por lo que el grupo de consenso ha preferido adoptar el término
FIL para denominar esta condicion de salud. De hecho carecemos

de un consenso internacional o nacional sobre a qué nos referimos
cuando hablamos de FIL.

En estas condiciones, el FIL no puede tipificarse ni es posible
establecer criterios de elegibilidad para acceder de forma explicita

a servicios publicos sociales y sanitarios, o gozar de protecciones y
beneficios cuando éstos sean necesarios.

Esta situacion de vacio contrasta con los datos existentes sobre

las consecuencias a largo plazo y los costes relacionados con el

FIL. Aunque son escasos, los estudios revelan un problema socio-
sanitario que deberia despertar un mayor interés por parte de las
administraciones y de la sociedad en su conjunto. El FIL puede

afectar hasta a un 7% de la poblacion, asociarse a limitaciones del
funcionamiento solapadas y a trastornos mentales tipificados de forma
incorrecta como “problemas de conducta”, asi como a una elevada
prevalencia de trastornos neurocognitivos (Artigas et al., 2007).

Un estudio a largo plazo efectuado en el Reino Unido de nifios con
problemas de conducta seguidos a los 20 afios revela el enorme
impacto en costes para sectores no sanitarios, incluyendo el sistema
judicial (Knapp et al, 2002). Los datos sobre la relacién de FIL con
trastornos de conducta y problemas judiciales son muy significativos.



Puerta y cols., en Colombia encontraron que un 72% de los
adolescentes en situacion penal presentaban FIL. Los datos parciales
de FEAPS y de algunos informes del Defensor del Pueblo sefialan

una importante tasa de FIL en instituciones penitenciarias en Espafia
(Defensor del Pueblo Andaluz, 2000).

Esta situacion de indefinicién afecta también a la investigacion en sus
diferentes ambitos. La falta de un consenso sobre el tipo de problema
al que nos referimos o de simples criterios de tipificacion (por ejemplo
el Cl entre 71 - 852 (ver nota en pagina 9) es un criterio claramente
insuficiente) lleva a que no podamos establecer comparaciones
adecuadas a nivel internacional sobre un mismo tema en el caso de
FIL (p.ej. prevalencia o comorbilidad psiquiatrica y de problemas de
conducta en esta poblacion). En cierta medida, en lo que respecta al
FIL, las ciencias de la salud se encuentran en una situacion similar a la
de la salud mental hace 30 afios, cuando aun se carecia de sistemas de
diagnostico psiquiatrico estandarizado.

Ello es relevante cuando nos referimos a los sistemas de evaluacion,

o a los tratamientos farmacologicos. En la mayoria de estudios de
estandarizacion de escalas u otros sistemas de evaluacion se excluyen
explicitamente las personas con FIL. La validacion del Developmental
Behaviour Checklist (DBC) en holandés (Dekker et al., 2002), y de

la entrevista estructurada PAS-ADD en espafiol constituyen una de

las pocas excepciones (Gonzalez-Gordon et al., 2002). Los estudios
que han evaluado la utilidad de los psicofarmacos en este grupo de
poblacién cuando existen problemas de conducta y comorbilidad
psiquiatrica son muy escasos. Una situacion similar acontece con
respecto a los servicios, programas de atencion y tratamientos
(Hassiotis et al, 2001; Turgay et al, 2002).

Tal y como se sefialaba hace unos afios en EEUU, “el reconocimiento
adecuado es esencial para reforzar los procesos cognitivos
disfuncionales, facilitar la competencia social y facilitar el desarrollo
adaptativo global, sobre todo en la poblacién juvenil” (Ninivaggi, 2001).
Todo ello requiere establecer un marco conceptual y un consenso

sobre los aspectos basicos relacionados con el FIL para, a partir de ahi,
establecer politicas, planificar servicios, disefiar estudios de investigacion
y programar intervenciones de prevencion, promocion y tratamiento
adecuadas. Un ejemplo de este desarrollo es el de las directrices de
practica clinica en el espectro autista (Belinchon et al, 2005).

Esta necesidad llevd a la creacion de un grupo nacional de consenso
sobre el FIL en 2007, que partié de la iniciativa de la Asociacion Nabiu
y de diversas entidades académicas, profesionales y de investigacion
relacionadas con el FIL. Este grupo ha seguido un proceso iterativo
que ha incluido reuniones presenciales periodicas, teleconferencias

y contacto a través del correo electronico durante tres afos, y que
culmind en la elaboracion de la declaracion FIL que figura en este libro,
en una reunion efectuada en la Fundacié de la Caixa Catalunya en
Barcelona en Octubre de 2009.



En la misma se define el FIL como:

“Una meta-condicion de salud que requiere atencion sociosanitaria,
educativa y legal especifica. Se caracteriza por disfunciones cognitivas
diversas que generalmente se asocian a un Cociente Intelectual (Cl)
entre 71 y 852 (ver nota en pagina 9); y que determinan un déficit en el
funcionamiento de la persona tanto en la restriccion de sus actividades
como en la limitacion de su participacion social”.

Dada su complejidad conceptual, esta definicion se complementa en la
declaracion FIL mediante cuatro descriptores generales.

El descriptor “a” indica que se trata de una agrupacion heterogénea
que, ademas de sindromes, trastornos y enfermedades especificas del
neurodesarrollo, “posiblemente” también incluye “variaciones extremas
de la normalidad”. A pesar de la dificultad conceptual del término
“normalidad” aplicado al FIL (Delgado y Gallén, 2006), se ha optado

por incorporarlo a la definicion ya que aunque contamos con evidencia,
ésta no es aun suficiente para distinguir los casos de FIL claramente
relacionados con una alteracién del neurodesarrollo y que por ello
requieren atencion especifica, de los que corresponden a variantes de
la normalidad y que por tanto no la necesitan. Este descriptor precisa
que el FIL se considera parte de los trastornos del neurodesarrollo
(Artigas et al., 2007), pero a falta de un mayor nivel de evidencia se ha
optado provisionalmente por incluir esta denominacion en el descriptor
y no en la propia definicion (ver el capitulo 3 para una revision mas
detallada de este aspecto).

El descriptor “b” define el término de “meta-condicién”. Se trata de

un vocablo derivado del concepto de “condicion de salud” (OMS,

2001) descrito en el primer apartado de este capitulo. Se trata de una
eleccion significativa, pues el grupo asume con ella que el FIL no es

un mero problema del funcionamiento que deba clasificarse en la

CIF o no codificarse en absoluto, sino que se trata de un conjunto de
“condiciones de salud” y que por tanto debe clasificarse en la CIE-10.
El descriptor “c” indica que los déficit cognitivos del FIL son
heterogéneos y pueden ser selectivos, por lo que la medicion de la
inteligencia general es una condicion necesaria pero no suficiente en

la evaluacion neuropsicologica del FIL, ya que déficit especificos del
lenguaje, la lecto-escritura, el calculo, las habilidades visoespaciales y
las funciones ejecutivas pueden alterar el funcionamiento del individuo
en la escuela, el trabajo y su entorno social.

El descriptor “d” indica que la presencia de un Cl entre una y dos
desviaciones estandar por debajo de la media 71 - 852 (ver nota en
pagina 9), no es condicion suficiente para el diagnostico de FIL, ya que
no todas las personas en este rango tienen limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Al igual que acontece en el diagnostico
de DI, es necesario que el funcionamiento limite en el Cl se asocie a un
funcionamiento académico, laboral y social de una intensidad suficiente
como para limitar la actividad del sujeto y restringir significativamente su



participacion social. De igual manera, un deterioro del funcionamiento
general no conlleva el diagnéstico de FIL a menos que no se asocie

a un Cl entre 71 y 85. La eleccion del rango 71 - 85 esta por encima
del umbral de DI adoptado por la OMS (CI:69). El grupo de consenso
ha preferido optar por el punto de corte sefialado en el DSM-IVTR. En
la definicion se ha incorporado el adverbio “generalmente” cuando
nos referimos al rango de CI hasta contar con mayor evidencia y/o
consenso internacional.

Por otro lado, el grupo de consenso reconoce la fuerte carga cultural
del FIL y que ésta debe tenerse muy en cuenta para evitar el etiquetado
y el estigma de este grupo de poblacion. Solo tiene sentido tomar en
consideracion el FIL, si dicho reconocimiento va a servir para abrir
puertas y expectativas apropiadas para cada individuo.
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Capitulo 2

El Funcionamiento Intelectual
Limite y la Inteligencia

Katy Garcia Nonell, Eugénia Rigau, Mara Parellada, Marta Leiva
y Rafael Martinez-Leal

1 Inteligencia

“Los individuos difieren los unos de los otros en la habilidad de
comprender ideas complejas, de adaptarse eficazmente al entorno,
de aprender de la experiencia, en encontrar varias formas de razonar,
de superar obstaculos mediante la reflexion. A pesar de que estas
diferencias individuales puedan ser sustanciales, éstas nunca son
completamente consistentes: las caracteristicas intelectuales de una
persona variaran en diferentes ocasiones, en diferentes dominios, y
juzgaran con diferentes criterios. El concepto de “inteligencia” es una
tentativa de aclarar y organizar este conjunto complejo de fenomenos”

(Asociacion Psicologica Americana, 1995)

“Capacidad mental general que, entre otras cosas, implica la habilidad
de razonar, planear, resolver problemas, pensar de manera abstracta,
comprender ideas complejas, aprender rapidamente y aprender de la
experiencia. No es un mero aprendizaje de los libros, ni una habilidad
estrictamente académica, ni un talento para superar pruebas. Mas bien,
el concepto se refiere a la capacidad de comprender nuestro entorno,
dar sentido a las cosas y darse cuenta de qué hacer”

(Mainstream Science on Intelligence, 1994)



El término inteligencia se utiliza mucho en el lenguaje coloquial, técnico
y cientifico. Habitualmente, se acepta que se trata de un concepto

bien definido, pero la realidad queda muy lejos de esta suposicion. A
poco que se medite sobre el significado del concepto de inteligencia,
aparecen dificultades respecto a su definicion e incluso se duda de la
validez del concepto.

¢Existe en el ser humano una dimension a la que se pueda denominar
inteligencia? ¢O bien, se incluyen tantas habilidades bajo este término
que se hace dificil, si no imposible, poder definir la inteligencia? Este es
uno de los debates clasicos, no solo en el campo de la Psicologia, sino
también en el ambito de las ciencias sociales. El debate permanece
abierto y, posiblemente, no se puede aportar una conclusion definitiva
al respecto.

La inteligencia, a nivel general, es medible, y los test que la evaltan
son de los mas validos y fiables de la psicologia (dan resultados
relativamente estables en el tiempo y cuando son administrados por
distintas personas). Algunos test dependen de la educacion adquirida
(son mas dependientes por ejemplo del vocabulario) y otros no. Sin
embargo, en comun tienen buscar un resultado de potencial intelectual
mas 0 menos puro, innato; no pretenden medir personalidad, caracter,
creatividad u otras caracteristicas individuales también muy necesarias
para la adaptacion al medio.

Un nifio puede aparentar una gran inteligencia por tener una gran
capacidad de adaptacion, gran habilidad en situaciones sociales, y

ser creativo, pero sin embargo tener dificultades en aspectos de la
inteligencia mas analitica, logica o, simplemente, en las habilidades
necesarias para el aprendizaje escolar. Algunas funciones cognitivas
se relacionan con unas determinadas capacidades con una importante
influencia bioldgica, como el lenguaje o incluso la capacidad para

la lectura. Estas funciones son especialmente importantes para el
aprendizaje académico y se constituyen en herramientas esenciales
para progresar en los estudios. Leves dificultades en el lenguaje o

en la lectura pueden limitar de una manera importante el progreso
académico en nifios con inteligencias generales buenas. El problema
aparece fundamentalmente con la desproporcion entre diferentes
capacidades, en particular porque algunas de ellas pueden quedar
silentes detras de una buena inteligencia general, suponiendo un freno
al aprendizaje si no se las estimula de forma especifica. Para ello es
muy importante hacer una buena valoracion psicopedagogica siempre
que el nifio no progrese de forma acorde a su inteligencia general.
Algunos aspectos de la inteligencia son mas entrenables que otros.

La inteligencia logica y la inteligencia creativa estan influenciadas en
gran medida por el bagaje genético, pero también por la estimulacion
en los primeros afos de la vida. La influencia de la genética sobre la
inteligencia es elevada (se suele considerar de 0,4 -0,8 en una escala
de 0-1), tanta como sobre la altura. En general se ha considerado

que el Cl puede ir evolucionando a lo largo de la infancia, influido



por el entorno, pero llega un momento en que se estabiliza, hacia la
adolescencia, sin progresar posteriormente. Después, puede aumentar
el conocimiento pero no la capacidad de abstraccion o de resolucion
de problemas. La inteligencia practica se desarrolla de una manera mas
intuitiva y espontanea a lo largo del desarrollo infantil.

Diversos autores sefialan la necesidad de una revision actualizada de
las teorias sobre la inteligencia, de manera que los modelos actuales
incorporan multiples niveles de influencia, como se describira en los
siguientes apartados, y se alejan de concepciones que comprenden
una uUnica dimension intelectual.

La capacidad intelectual varia en funcion de la edad, y de las diferencias
individuales. Esta variabilidad se pone en evidencia al observar las
diferencias en la capacidad de aprender una habilidad cognitiva y

hasta qué grados y niveles se puede adquirir (Ackerman & Cianciolo,
2000). Por ejemplo, personas con una gran habilidad matematica
pueden resolver problemas matematicos en pocos minutos, mientras
que otros tardarian horas. En la observacién de las capacidades de

los animales hay también un buen ejemplo de que la inteligencia tiene
varios dominios y no es una caracteristica homogénea. Por ejemplo, los
delfines pueden aprender rapidamente a clasificar un par de objetos y
distinguir si son iguales o diferentes, mientras que las palomas no son
capaces de adquirir esta habilidad (Blaisdell & Cook, 2005). ¢Por qué
algunos individuos o especies son capaces de adquirir una serie de
habilidades cognitivas y otros no?

La respuesta a esta pregunta es el nucleo para poder entender mejor la
inteligencia. Es evidente que el funcionamiento cerebral esta implicado
en estas diferencias, pero los mecanismos especificos por los cuales
los circuitos cerebrales facilitan o impiden las habilidades intelectuales
aun es un tema por resolver. La dificultad para poder definir la
inteligencia deriva de la infinidad de sus manifestaciones, y las posibles
definiciones desde ambitos y perspectivas diferentes.

Cuando se definio el concepto de Cl se establecio un nivel teérico que
corresponderia al valor medio de la poblacion. A este valor se le asigné
la puntuacion tipica de 100. Se admite que la inteligencia tiene una
distribucidn normal entre la poblacion. La mayor parte de la gente tiene
un Cl alrededor de 100. Un 94 % de la poblacién tiene un Cl entre 70 y
130. Se considera que los individuos que tienen un Cl por debajo de la
segunda desviacion tipica se ubican en la franja de retraso mental (RM),
lo cual corresponde a un Cl de 70 o menos.

A pesar de esta consideracion, puramente psicométrica, de acuerdo
con los criterios diagnosticos de RM aceptados por la OMS y por el DSM
IV-TR (APA, 2000), se requiere el criterio adicional de desadaptacion por
lo menos en dos de las siguientes areas: comunicacion, autonomia, vida
en casa, habilidades sociales e interpersonales, uso de los recursos
comunitarios, autonomia, habilidades académicas, trabajo, ocio, salud y
seguridad.

Dentro de la franja entre 70 y 100 se puede definir, siempre arbitrariamente,



un sector que corresponde a una desviacion estandar por debajo

de la media, que corresponde a un Cl entre 71 y 842 (ver nota en

pag 9). De acuerdo con el DSM-IV-TR la obtencion en un test de
inteligencia de un resultado dentro de este rango es suficiente para
establecer el diagndstico de funcionamiento intelectual limite (FIL). El
concepto de FIL se suele utilizar como categoria diagnostica, con unas
connotaciones similares a las del RM, pero destacando su caracter
leve. De hecho, y a pesar de lo que se suele creer, entre el 80 y el
90% de todas las personas con discapacidad intelectual poseen un Cl
alto dentro de los rangos anteriormente descritos, por lo que podrian
ser diagnosticadas como FIL (Snell, 2009). Este grupo de personas
tiene problemas para encajar dentro de la sociedad, a pesar de que
cuentan con bastantes capacidades y competencias, que superan en
ocasiones sus propias limitaciones. Esta conceptualizacion implica
que las personas con FIL tendran unas dificultades escolares, sociales
y laborales similares a las del RM pero de menor grado. En algunos
casos estas personas pueden mantener un estilo de vida independiente
aungue previsiblemente necesitaran de algun tipo de apoyo a lo largo
de toda su vida en cuanto a educacion y formacion, en las tareas del
hogar, el empleo, el transporte y en general en la organizacion de las
actividades de la vida cotidiana (Stancliffe y Lakin, 2007) sin embargo,
otros mantendran un estilo de vida totalmente independiente, sin
necesidad de apoyos formales y podran formar su propio hogar sin
necesidad de supervision externa (Felce y Perry, 2006).

1.1 Vision historica del concepto de inteligencia

El concepto de inteligencia como caracteristica medible tiene su

origen en Alfred Binet, quien en el afio 1905 propuso el primer test de
inteligencia. Este instrumento surgio por la necesidad, a partir del encargo
gue hizo el ministerio francés a Binet, de disefiar un método objetivo

para identificar el RM en los alumnos que podian requerir una ensefianza
especial. La finalidad era evitar la exclusion injusta del sistema educativo
normal de los alumnos con problemas en las habilidades cognitivas,
basandose en supuestos problemas de conducta.

1.1.1 El test de Binet

Fue construido en base a tareas de razonamiento verbal y no verbal de
dificultad creciente, de tal manera que un nivel de competencia en unas
determinadas tareas correspondia a una determinada edad mental.

A partir de la propuesta de Binet han aparecido diversas pruebas
similares, que han representado adaptaciones a poblaciones diferentes
o a la evolucion determinada por los cambios culturales a través de los
tiempos, pero que, esencialmente, comparten la misma orientacion.
Las opciones mas utilizadas para medir la inteligencia de acuerdo

con las propuestas de Binet, vigentes en la actualidad y adaptadas

a la poblacion espaniola, son la Escala de Stanford-Binet, las escalas



de Weschler (2005) y la bateria K-ABC para la evaluacion de nifios de
Kaufman (1997).

Existen tantas teorias sobre la inteligencia como definiciones, pero
como evolucion de los planteamientos de Binet se han desarrollado dos
lineas de pensamiento: la de los que consideran la inteligencia como
una dimensién unitaria, es decir, determinada por un factor general,

al cual se le denomin¢ factor g, y la de los que estiman la inteligencia
como la combinacién de diversas habilidades mentales. Quien propuso
la existencia de un factor g fue Sperman (1927) al hallar que todos los
items de los test tenian alguna correlacion entre ellos.

1.1.2 El Factor g

Sperman (1927), desarrollé un método, el analisis factorial, que le
permitid elaborar su teoria factorial de la inteligencia: un factor unico

y comun a todos los tipos de rendimiento intelectual (factor general o
factor g) y un factor especifico para cada realizacion (factor s). El factor
g fue un importante descubrimiento para la psicologia con el argumento
de ser el concepto psicoldgico con mayor capacidad predictiva en
todos los ambitos del comportamiento inteligente.

Thurstone (1938) discutio la postura de Sperman al sostener que
existian habilidades intelectuales independientes, sin relacién entre
ellas. Este autor propuso la existencia de siete habilidades primarias
diferentes: la fluidez verbal (habilidad para recordar palabras
rapidamente), la comprension verbal (habilidad para definir palabras,
aptitud espacial (habilidad para reconocer una figura cuya posicién

en el espacio habia cambiado), la rapidez perceptiva (habilidad para
detectar semejanzas y diferencias entre distintos dibujos), razonamiento
inductivo (pensamiento légico), aptitud numérica y memoria.

Con posterioridad, han aparecido nuevas propuestas, siempre

con referencia a las teorias sobre un factor g o a la conformacion
multifactorial de la inteligencia. Dentro del primer grupo, Catell en 1943,y
posteriormente mas extensamente Horn, en 1976, proponen una distincion
entre dos tipos de inteligencia, a las que llaman inteligencia fluida y
cristalizada. La inteligencia fluida estaria desprovista de toda influencia
de aprendizajes y conocimientos anteriores y de influencia cultural; y,

por otra, la inteligencia cristalizada, que depende de la carga cultural y
educacion recibida e informacion orientada a la realidad (Catell, 1963).
Guilford a su vez, en 1959, rechazo la existencia de un factor gy
propuso un modelo tridimensional, segun el cual cada tarea intelectual
se puede clasificar de acuerdo con su contenido, con la operacion
mental implicada y con el producto que resulta de la operacion. El
modelo de Guilford genera un total de 180 factores determinados por
habilidades independientes, sin ningun factor general de inteligencia
(Guilford, 1966).

Un trabajo importante en el estudio de la inteligencia lo ha realizado
John B. Carroll, que, en un trabajo herculeo en 1993, tras analizar la
mayor parte de las investigaciones sobre inteligencia realizadas en el
siglo XX, elabor¢ la teoria de los tres estratos; llego a la conclusion de



que la inteligencia tiene una estructura jerarquica, con tres estratos

de aptitudes cognitivas que van de mayor a menor generalidad de
influencia. El estrato mas elevado (lll) o mas influyente esta ocupado por
el factor general o factor g (a la que llamo 3g). En el segundo estrato
esta la inteligencia cristalizada (2c), la aptitud general de memoria 'y
aprendizaje (Gm o 2Y), la percepcidn visual o aptitud visoespacial (Gv o
2v), la recepcion auditiva (Gu o 2U), la capacidad de recuperacion (2R),
la velocidad cognitiva (Gs o 2S), la velocidad de toma de decisiones (2T)
y la velocidad psicomotriz (2P). Finalmente, el primer estrato lo ocupan
varias aptitudes mas especificas (I = Induccion, VZ = Visualizacion, RQ =
Razonamiento cuantitativo, V = Comprension del lenguaje, etc.).

En los ultimos 30 afios han aparecido una gran cantidad de
investigaciones en el campo de las neurociencias que han permitido
tener ideas mas actuales sobre la inteligencia que se desarrollaran en el
proximo apartado.

1.2 Teorias actuales sobre la inteligencia

Histéricamente, tal como hemos visto, la mayoria de las teorias de la
inteligencia se han centrado en la identificacion de un unico factor,

un factor psicométrico denominado g. Este factor aun es objeto de
preguntas e investigaciones actuales sobre la inteligencia, como su
valor como unidad unica, sus limitaciones, o sus bases bioldgicas.
Quizas, como iremos argumentado y se podra concluir del desarrollo
del resto de este capitulo, no es descabellado pensar que el valor
psicométrico de g en si mismo no es nada, y se trata de un conjunto de
habilidades regidas por las funciones ejecutivas.

Hace tan s6lo dos décadas se empiezan a intentar definir e identificar
detalladamente las funciones especificas que definen al factor g,
aunque con resultados contradictorios y con éxito limitado. Un ejemplo
de ello son las hipotesis sobre la velocidad de procesamiento de
informacion, en las que se supondria que una persona mas inteligente
supuestamente tendria que procesar la informacién con mayor rapidez.
Para evaluar esta velocidad de procesamiento se han utilizado medidas
de tiempos de reaccion y de tiempo de inspeccion. El tiempo de
inspeccion es una medida de la velocidad en la que el sistema visual
obtiene informacion de un estimulo dado. Aunque estudios iniciales
mostraron que la correlacion de estas medidas con el factor g eran
solidas (Jolij et al., 2007), estudios posteriores han mostrado una

baja correlacion .

Algunas teorias se han acercado a estos problemas conceptuales sobre
la inteligencia centrando su interés en buscar su base biologica. Por
ejemplo, hay teorias que han intentado mostrar como la plasticidad
neuronal puede ser la base de la inteligencia (Garlick, 2002). Autores
como Mercado y colaboradores pretenden dar una explicacion basada
en la variabilidad en la plasticidad neuronal en humanos y animales
para explicar la inteligencia. Este autor describe tres propiedades



neuronales que pueden limitar la capacidad intelectual: a) el tamafio
relativo o absoluto de las diversas regiones cerebrales; b) la capacidad
de los circuitos cerebrales para mantener y controlar el procesamiento
de la informacion; y c) la capacidad de los circuitos cerebrales para
modificar sus conexiones para maximizar su eficacia. El marco tedérico
se basa en que la capacidad para aprender y resolver problemas de
un individuo depende de las propiedades funcionales de los modulos
corticales que el individuo posee. Mercado identifica tres propiedades
de los médulos corticales que influyen en la plasticidad, que él
denomina: a) disponibilidad de los mdédulos neuronales (nUmero y
diversidad). b) reconfiguracion, es decir, la capacidad de generar nuevos
circuitos y conectarse entre ellos; y c) especificaciones del circuito
(Mercado, 2008, 2009). En su teoria describe como la disponibilidad,
la reconfiguracion y la especificacion de los modulos corticales
influyen en la plasticidad y consecuentemente en la configuracion de la
inteligencia de los individuos.

Esta linea de investigacion sigue vigente, aunque por el momento
carece de especificidad para mostrar una clara relacion entre
plasticidad cerebral e inteligencia. En la actualidad no se dispone

de medios lo suficientemente avanzados para medir las diferencias
individuales en la plasticidad cerebral de manera que se pueda
correlacionar ésta con los resultados de las pruebas psicométricas.
Mas extendidas estan en este momento las teorias que buscan la
composicion psicologica de la inteligencia, en particular las que
plantean que funciones ejecutivas como la memoria de trabajo, la
resolucion de problemas, y el razonamiento abstracto son la base de
la inteligencia. Se han realizado diversos estudios en los que se ha
puesto de manifiesto que la memoria de trabajo esta muy vinculada

a la resolucion de tareas de inteligencia (Kyllonen & Cristal, 1990).
Estas teorias sostienen que la inteligencia quizas es un conjunto de
habilidades regidas por las funciones ejecutivas, que anatomicamente
estarian relacionadas con el I6bulo frontal del cerebro. Las funciones
ejecutivas serian lo que se llama la inteligencia fluida, es decir la que
sostiene la realizacion de todas aquellas tareas que no dependen de
nuestro aprendizaje previo para su resolucién. Estudios de analisis
factorial han mostrado que existe una correlacion muy alta (r 0,90) entre
memoria de trabajo y medidas de inteligencia (Colom et al., 2004).
Otros autores, entre ellos Blair (2006), plantean una visién distinta,

y sefialan que aunque la memoria de trabajo, inteligencia fluida y
funciones ejecutivas estan relacionadas con la inteligencia, aun no

se puede concluir que sean equiparables. Blair realiza una revision

en la que plantea evidencias para mostrar que son equivalentes y
evidencias para mostrar que son funciones totalmente independientes.
Lo novedoso de su planteamiento es poner de manifiesto que

las funciones ejecutivas pueden ser totalmente independientes

del cociente de inteligencia, como asi lo demuestran las lesiones
cerebrales en adultos, en las que aparecen serias disfunciones



ejecutivas tras un traumatismo craneoencefalico y en cambio el
cociente de inteligencia se encuentra dentro de la normalidad. Otro
ejemplo lo aportan las evidencias clinicas en trastornos de aprendizaje;
asi, ninos con TDA/H con una disfuncién ejecutiva clara sin embargo
tienen cocientes de inteligencia dentro de la normalidad lo que de
nuevo sefala que la inteligencia o factor “g” es independiente de la
inteligencia fluida y las funciones ejecutivas.

Estudios con adultos afectos de lesion cerebral en el I6bulo prefrontal
también han puesto en evidencia la disociacion entre inteligencia
fluida e inteligencia general, con puntuaciones por debajo de la media
en pruebas de funciones ejecutivas acompafadas de cocientes de
inteligencia normales.

Este tipo de evidencias han sido cuestionadas por diversos autores
como puramente especulativas, por una parte porque se trata de
cerebros dafiados y por otra porque estos estudios clinicos tienen
muestras de sujetos reducidas.

A pesar de estas contradicciones parece a priori evidente pensar

que la habilidad de integrar informacién en la memoria de trabajo

es esencial para el razonamiento y la resolucion de problemas, y
consecuentemente para la inteligencia.

Flynn (2007) propone la idea de intentar integrar habilidades que
quizas no tienen relacion en un concepto que las abarque, en lugar
de limitarnos a intentar correlacionar las habilidades que se relacionan
entre ellas; asi pretende superar el concepto de “g” como unidad,
pues plantea que tiene muchas limitaciones. Es por este motivo que
propone una teoria que tiene 3 niveles que se interrelacionan entre
ellos. La denomina la teoria de la inteligencia BIDS, acrénimo que hace
referencia a esos tres niveles:

1) B (brain ). Este nivel proporciona la explicacion de cémo funciona

el cerebro.

2) ID (individual differences). Este nivel muestra que las funciones
cognitivas varian de una persona aun formando parte del mismo
contexto social.

3) S (social). Este nivel muestra como las habilidades cambian a través
el tiempo como resultado de los cambios en las prioridades sociales.

Aproximaciones actuales a la inteligencia han puesto en evidencia que
muchas de las caracteristicas que miden los test de inteligencia pueden
relacionarse con funciones cognitivas especificas, y especialmente con
las funciones ejecutivas.

En relacion con esta importancia creciente que se les esta dando

a las funciones ejecutivas, es de interés sefalar las contribuciones

del psicologo espafiol Juan Pascual Leone, que desarrollo una

teoria evolutiva de la inteligencia, post-piagetiana. Piaget ya habia
sefalado el desarrollo de la inteligencia en la infancia en base a

unos pasos sucesivos normativos, por tanto comunes a todos los
individuos, que iban sucediéndose en un orden determinado. Los



estadios que él planteo iban conectando los reflejos del recién

nacido con la inteligencia sensorio-motora imbricando después la
aparicion del lenguaje y la capacidad de representacion simbdlica
para ir describiendo las distintas formas de inteligencia hasta llegar a
la abstraccion caracteristica de la edad. Sin embargo, en las teorias

de Piaget no quedaba mucho margen a las discontinuidades en la
evolucion de la inteligencia. Pascual Leone, bebiendo de la influencia
de Robert Case, desarrollé una teoria donde se imbricaban las

bases piagetianas de una evolucion intelectual por estadios, con
algunos de los conceptos desarrollados por el enfoque cognitivo

del procesamiento de la informacion. En concreto desarrollo su

teoria sobre los operadores constructivos, tratando de incorporar las
diferencias entre individuos a las teorias de los estadios normativos.
Desarrollé sobre todo el concepto del operador M y su patron de
desarrollo evolutivo. Este operador, también llamado atencién mental
0 espacio mental, se refiere a la capacidad puesta al servicio de una
tarea concreta. Es cuantificable y determina el numero de esquemas
que el individuo podra utilizar en la resolucion de esa tarea concreta. Se
corresponde con la memoria operativa, 0 almacén a corto plazo, de las
teorias del procesamiento de la informacion

Pascual-Leone sostiene que el incremento del espacio mental con

la edad permite explicar los cambios que se producen entre un
estadio evolutivo y otro. El aumento cuantitativo del operador M, o
cambio en capacidad mental, se deberia a procesos madurativos.

Para Pascual Leone, su teoria es constructivista, en el sentido de que
en la experiencia de la realidad no solo influyen factores externos

sino también los recursos del individuo, y dialéctica, porque reconoce
las resistencias que la realidad externa opone y que de hecho son
internalizadas via aprendizaje y resolucion de problemas en esquemas
y estructuras internos. También es dialéctica porque reconoce que hay
un dialogo interno que interviene en el desarrollo de la inteligencia:

la interaccion competitiva entre esquemas y estructuras de diferentes
niveles de complejidad y desarrollo. (Pascual-Leone y Johnson, En Wilhem
y Engle, 2005).

Es evidente que las teorias clasicas sobre la inteligencia han
influenciado a las ideas actuales, pero aun queda mucho por hacer

y por investigar para poder llegar a una teoria que ofrezca una vision
definitiva sobre qué es la inteligencia y como funciona. Sin embargo, para
poder entender la complejidad de la inteligencia, nos parece importante
tener en cuenta diversos campos o niveles.

La inteligencia podria definirse de una manera simple como la
capacidad que tiene nuestro cerebro para manipular la informacién

y resolver de forma correcta los problemas de adaptacion a la vida.

De esta conceptualizacion se deriva la dificultad de encontrar una
localizacion cerebral concreta para la inteligencia, ya que, en ese
proceso es claro que estamos utilizando diversas funciones.

Pensar en la inteligencia como una unidad y como una unica funcién



cognitiva cada vez parece mas un error. Las lineas de investigacion mas
modernas van hacia la integracion de diversas habilidades mas que

a fijarse en una unica habilidad y correlacionarla con la inteligencia.
Quizas las funciones ejecutivas vehiculan la informacidn y necesitan

de otras funciones del cerebro para almacenar la informacion, con
participacion ademas de la atencion para ayudar en este proceso. Esto
puede explicar que distintas investigaciones muestren que al resolver
tareas de inteligencia la activacion cerebral es frontal pero que también
se activan otras zonas cerebrales.

1.3 Progreso de la inteligencia en la infancia

Un tema especialmente interesante para los psicélogos infantiles

son los cambios evolutivos en la estructura de la inteligencia. Se

han sugerido dos tipos de cambio debidos al desarrollo. Uno es

una diferenciacion de las capacidades con el aumento de la edad.
Segun este punto de vista, el sistema intelectual del nifio pequefio

es relativamente indiferenciado, consistiendo principalmente en una
inteligencia general mas que en capacidades distintivas. Cuando el
nifio se desarrolla, surgen las capacidades especificas o al menos algo
diferenciadas, y la inteligencia unificada de la primera infancia da paso a
un sistema mas diferenciado.

El primer cambio evolutivo, pues, es en el numero de factores distintos
de inteligencia que pueden identificarse. El segundo cambio concierne
a la naturaleza de los factores. En la infancia, la inteligencia consiste
principalmente en habilidades perceptivas y motrices, y segun el nifio
se va desarrollando, surgen las habilidades simbolicas y verbales, y el
funcionamiento sensorio motor de la infancia es sustituido por formas
mas abstractas de pensamiento.

Un tema fundamental en el progreso de la inteligencia en la infancia
es si el Cl permanece estable en los niflos a medida que estos se
desarrollan. Aunque en la evaluacion de adultos, y durante muchos
afnos en nifos, se ha tenido mucha fe en los test de inteligencia como
medidas estables siempre que el test se aplicase correctamente, los
estudios de seguimiento en nifilos desmienten esa idea general. Se han
realizado ya muchos estudios longitudinales del Cl, incluyendo algunos
trabajos esencialmente referentes al ciclo vital que comenzaron en

los afos veinte (Bayley, 1970). Una conclusion a la que se ha llegado

es que los test tradicionales de desarrollo infantil no predicen bien

los test posteriores de inteligencia. La correlacion entre los resultados
en la escala de Bayley, por ejemplo, y la actuacién en test posteriores
es generalmente cercana a 0 (Lipsit, 1992). En consecuencia, saber la
velocidad con que se desarrolla un nifio no nos permite predecir si este
sera un chico inteligente o un adulto inteligente.

Sin embargo, hay algunas excepciones a esta indicacion. Unas
puntuaciones muy bajas en test de desarrollo pueden ser Utiles, a
veces, para indicar que hay algun problema en el desarrollo (Siegel,



1989). Pero en su mayor parte, sin embargo, las diferencias individuales
en las puntuaciones de la primera infancia no nos dicen mucho sobre
como diferiran los niflos mas tarde en el desarrollo. La explicacion
habitual para este abismo entre la inteligencia en la primera infancia

y la inteligencia posterior se debe a las diferencias en contenido

entre los test de la primera infancia y los posteriores. Los test como

el Standford-Binet y el WISC hacen hincapié en las capacidades
simbolicas y abstractas, razonamiento de orden superior y resolucion de
problemas. Por el contrario, los test de desarrollo en la primera infancia,
necesariamente, acentlan habilidades bastante diferentes: destreza
manual, capacidad auditiva y visual etc.

Por tanto, la “inteligencia” en la primera infancia, la capacidad
madurativa, o adaptativa, requiere capacidades diferentes de las que
requiere la inteligencia posterior, y en consecuencia no es sorprendente
que las variaciones en el desarrollo del bebé no se relacionen con las
variaciones en el desarrollo posterior. Sin embargo, investigaciones
recientes intentan demostrar que debe de haber alguna continuidad
entre la primera infancia y la infancia posterior, algun aspecto de la
inteligencia que sea comun a lo largo de todos los periodos vitales.

Se ha sugerido que el hilo comun podria ser la respuesta ante la
novedad. Los investigadores se han dado cuenta de que hay relaciones
positivas entre diversos tipos de respuesta ante la novedad en la
primera infancia y medidas posteriores de inteligencia (Colombo, 19983;
McCall & Garriguer, 1993). Por ejemplo, los bebés que muestran una
preferencia especialmente marcada hacia los estimulos nuevos en
comparacion con los estimulos conocidos tienden a hacer bien los test
de inteligencia con posterioridad (Fagan & Detterman, 1992). De forma
similar, los bebés que son especialmente rapidos para habituarse a los
estimulos familiares tienden a realizar bien los test posteriores (Slater et
al.,, 1989).

Se han propuesto varias hipotesis para relacionar la respuesta ante

la novedad en la infancia con el posterior Cl en la infancia, pero aun

no hay consenso entre los investigadores respecto a cual es la mejor
explicacion. Quiza la mejor candidata seria la que considera la velocidad
en el procesamiento. Los nifios que son rapidos en habituarse a lo familiar
y volverse hacia algo nuevo parece que interiorizan la informacion mas
rapidamente que sus companeros.

Mas alla de la primera infancia, las puntuaciones en los test tradicionales
de Cl comienzan a correlacionarse significativamente de una edad a
otra. En general, cuanto mayor es el nifio, mayor es la correlacion en

el Cl para cualquier lapso de tiempo. Esta pauta también encaja con

el sentido comun: al hacerse mayor el nifio, los grandes cambios

en sus capacidades relativas a las de otros nifios cada vez son

menos probables.

En resumen, probablemente la posicion mas razonable respecto a

la cuestion de la estabilidad es la que evita afirmaciones extremas.

No es correcto sugerir que el Cl fluctua en todos sus aspectos y que



éste, determinado en la infancia, no tenga valor predictivo alguno. El
Cl muestra una estabilidad moderadamente buena, y la estabilidad
aumenta al crecer el nifio. Por otra parte, tampoco es correcto sugerir
que el Cl de un nifio es fijo e invariable. El Cl cambia, y en algunos
casos en gran medida.

1.4 Origenes de la inteligencia: herencia y ambiente

El tema mas basico y antiguo de la psicologia infantil (y quiza de toda
la psicologia) se refiere al grado en que la conducta y el desarrollo
provienen de factores naturales, de herencia, biologicos e innatos o

de factores ambientales, de experiencia, o del medio. Este debate

ha existido al menos desde que Locke y Rousseau propusieron

por primera vez sus modelos, bastante puros, de desarrollo infantil
ambientales e innatistas respectivamente. La cuestion referente a de
donde provienen las diferencias en la inteligencia ha sido quiza el
contexto mas comun y ciertamente el mas candente para los debates
sobre las contribuciones relativas de la biologia y la experiencia al
desarrollo humano.

Cuando hablamos de transmision hereditaria, los investigadores utilizan
tres métodos fundamentales para estudiar esta cuestion: estudios de
familias, estudios de adopciones y estudios de gemelos.

Al interpretar los estudios de familias, se observa que la similitud del
Cl si tiene relacion con la similitud de los genes pero se plantea el
problema de que dicha similitud no es la Unica explicacion posible y
que también podria explicarse por factores ambientales. Los hermanos,
después de todo, comparten habitualmente experiencias similares. Los
padres son generalmente una parte importante de su entorno infantil y
podriamos por tanto esperar alguna relacién entre el Cl del padre y el
del hijo debida unicamente a razones ambientales.

En cuanto a los estudios de adopcion, resultan algo complejos en su
interpretacion. Dos grandes hallazgos se perfilan en dichos estudios
(Plomin et al., 1997; Turkheimer, 1991). Uno se refiere a pautas de
correlaciones. Generalmente, el Cl del nifio adoptado se correlaciona
con mas fuerza con el Cl de los padres biologicos que con el de

los padres adoptivos. Este resultado proporciona una prueba de la
importancia del factor genético. Los padres bioldgicos contribuyen
muy poco al entorno del nifio adoptado, pero le han proporcionado
los genes. El segundo hallazgo concierne al nivel medio del Cl. En
muchos estudios el Cl medio para muestreos de nifios adoptados
queda dentro de un margen de 105 a 110 (Capron & Duyme, 1989). Los
nifios adoptados, pues, tienden a tener un Cl por encima de la media.
¢Por qué? La explicacion mas plausible es el entorno. Los padres

que adoptan nifios no son un conjunto fortuito de la poblacién de
padres, tampoco los hogares de adopcién son un subconjunto fortuito
de la poblacion de hogares. Los padres adoptivos suelen ser padres
muy motivados, y los hogares adoptivos suelen ser privilegiados en



distintas formas (como el numero de libros en la casa y la calidad de
las escuelas a que se envia a los nifos). Estos factores aparentemente
fomentan el desarrollo de la inteligencia de los niflos que crecen

en esos entornos. En consecuencia, los estudios de adopcion
proporcionan pruebas de los efectos genéticos y de los ambientales.
Como los estudios de familias, los estudios de gemelos son
compatibles con un modelo genético, pero no demuestran su absoluta
correccion. Los factores ambientales, de nuevo, proporcionan una
explicacion alternativa. Quiza los gemelos idénticos son tratados de
forma mas similar que los hermanos no gemelos. De ser asi, la mayor
similitud en Cl puede tener una base ambiental mas que genética.

El intento mas ampliamente citado para controlar los factores del
entorno proviene del estudio de gemelos criados separadamente. Si
los gemelos idénticos se separan pronto y se crian en entornos no
relacionados, entonces no hay base ambiental para que se desarrollen
de forma similar. Si aun se correlacionan en Cl, se conseguiria una
prueba contundente de la importancia de los genes.

Los tres tipos de pruebas que hemos considerado apuntan todas

a la misma conclusion: tanto las diferencias en los genes como las
diferencias en el entorno pueden conducir a diferencias en el Cl. Esta
conclusién es importante pero muy general. Cualquier inteligencia
individual depende claramente de los genes y el entorno, y no hay
forma, cuando hablamos de desarrollo individual, de desentrafiar los
dos factores o de etiquetar un factor como mas importante que otro.
Simplemente no existiriamos sin genes ni entorno, ni tendriamos una
altura, o un peso, o un CI que explicar.

Supongamos, sin embargo, que estamos estudiando un muestreo

de personas que difieren en el Cl y queremos determinar de donde
proceden esas diferencias. Es posible que las diferencias entre los
miembros de nuestra muestra sean total o predominantemente
genéticas en origen, total o predominantemente ambientales en origen,
o un reflejo de la combinacion de factores genéticos y ambientales.
Los investigadores que intentan determinar la importancia relativa de
ambas influencias hacen uso de exactamente los tipos de datos que
hemos estado discutiendo: correlaciones de parentesco, estudio de
adopciones y estudio de gemelos. Lo que afiaden a estos datos es un
conjunto de procedimientos estadisticos para calcular la posibilidad de
la herencia del Cl. El término heredabilidad se refiere a la proporcion de
variacion en un rasgo que puede ser atribuido a la variacion genética
en la muestra que estudia. Es, en otras palabras, una estimacion de

la medida en que las diferencias entre las personas provienen de

las diferencias en sus genes como opuesto a las diferencias en sus
entornos. Las estadisticas de heredabilidad se ordenan de O (todas

las diferencias son en origen debidas al entorno) a 1 (todas las
diferencias son genéticas en origen). Las apreciaciones actuales mas
ampliamente aceptadas sobre la heredabilidad del ClI colocan el valor
en aproximadamente 0,4 a 0,7, los numeros hacia el extremo inferior del



margen mas habituales en la infancia y valores algo mas altos para las
muestras de adultos (McGue et al., 1983). Segun estas estimaciones,
pues, aproximadamente la mitad de la variacion de los resultados del CI
de las personas proviene de diferencias en sus genes.

Es importante observar algunas limitaciones de las estadisticas sobre
la herencia. Primero, la heredabilidad puede calcularse en formas
diferentes, y el valor obtenido puede variar dependiendo del método
utilizado y de los datos especificos que el investigador decida recalcar.
Segundo, el valor es especifico de la muestra estudiada y no puede
generalizarse a otras muestras.

A lo largo de por lo menos el primer tercio de este siglo, los psicologos
han mostrado poca preocupacion respecto a la posibilidad de que

los primeros entornos pudieran influir en la inteligencia. Sin embargo,
numerosos estudios de nifios institucionalizados han mostrado un
cierto numero de orfanatos en los que las primeras experiencias en

la crianza de los nifios se apartaban en gran manera de las tipicas del
entorno familiar. Se observé en estos estudios que los nifios tenian

una minima estimulacion social y pocas oportunidades de establecer
relaciones con otras personas. Recibian también poco input perceptivo-
cognoscitivo. No es sorprendente que esos entornos tuvieran efectos
perjudiciales en el desarrollo de los nifios. Los niflos sometidos a la
crianza en orfanatos con privaciones, han mostrado problemas en un
gran numero de aspectos de su desarrollo posterior, incluyendo la
realizacion en los test de Cl y otras mediciones cognoscitivas. En un
estudio, por ejemplo, la media de Cl en un grupo de nifios criados en
un orfanato libanés fue de 50 y ningun nifio en la muestra alcanzo un Cl
de 100 (Dennis, 1973).

Del estudio de los orfanatos surgio, sin embargo, un resultado positivo.
Por muy fuertes y persistentes que fueran las carencias tempranas, su
influencia no fue necesariamente permanente. Si los entornos de los
nifos mejoraban, al menos parte del dafio podia repararse.
Recientemente se han realizado unos estudios muy exquisitos de la
evolucion de capacidad cognitiva al cambiar de ambiente. Michael
Rutter ha estudiado a los nifios rumanos adoptados en el Reino Unido,
observando que segun la edad de adopcion (de salida de la institucion
tutelar de acogida e incorporacién a un ambiente familiar) hay mayor o
menor progresion en las capacidades cognitivas. Asi, la adopcion previa
a los 6 meses permite una evolucion cercana a la normalidad, mientras
que después de esta edad, las limitaciones permanentes son mucho
mayores. El estar en una institucion mas o menos tiempo después de
los 6 meses parece tener menos importancia que ese punto de corte de
los 6 meses para conseguir un desarrollo cuasi-normal. Las diferencias a
largo plazo en el rendimiento académico estan mas condicionadas por el
Cl que por otros factores estudiados como la hiperactividad.

Respecto al entorno, podemos hablar también de dos contextos
fundamentales para el desarrollo de las capacidades intelectuales del
nifo: la familia y la escuela.



Numerosos estudios realizados con familias muestran que un entorno
dificil en edades tempranas se relaciona con una mayor tendencia a
experimentar problemas continuados en la adaptacion intelectual. Los
nifios cuyo Cl disminuia con la edad solian tener padres que hacian
relativamente poco esfuerzo para estimularlos o por acelerar su
desarrollo y que ademas, se situaban en los extremos en cuanto a la
aplicacion de castigos, 0 a un nivel muy alto o muy bajo.

Si hablamos del factor escuela, podemos comprobar que estamos
ante un contexto dentro del cual los nifilos de nuestra sociedad
ejercen de forma especial sus capacidades intelectuales. Un aspecto
importante del desarrollo cognoscitivo parece estar muy influido por
la escolarizacion. Los nifios escolarizados no solo realizan mejor una
diversidad de tareas de memoria sino que tienen una mayor tendencia
a utilizar estrategias mnemotécnicas para ayudar a recordar. De forma
similar, la escolarizacion influye en como piensan los nifios respecto
a las palabras y el uso del lenguaje, teniendo los nifios escolarizados
mayor tendencia a pensar en términos de categorias generales y
relaciones abstractas.

Desde hace mucho tiempo se viene sabiendo que hay una relacion
positiva entre el numero de afios de ensefianza cursados y el Cl, es
decir, cuantos mas afos de escolarizacion, mayor promedio del Cl.

La explicacion habitual ha sido que las personas mas inteligentes

se quedan mas tiempo en la escuela. Recientemente, sin embargo
Stephen Ceci (1997) argumentod que la causa y el efecto pueden
también influir en sentido opuesto, es decir, que la escolarizacion
podria realmente aumentar el Cl.

2 Inteligencia y cerebro
[

A pesar de que hace unos afos existia la negacion de la existencia de la
inteligencia como una dimension bioldgica, actualmente, con el avance
de las neurociencias, nadie duda de que la inteligencia es una funcion
cognitiva que tiene su sustrato fisico en nuestro cerebro. Sin embargo,
los mecanismos especificos que hacen que los circuitos cerebrales
faciliten y desarrollen la capacidad intelectual es aun un tema no
resuelto y se encuentra en vias de investigacion.

El avance en las ultimas décadas de las técnicas de neuroimagen ha
permitido estudiar in vivo la estructura y el funcionamiento cerebral

y correlacionarlos con la inteligencia. Una region cerebral que ha ido
ganando importancia al asociarse con la inteligencia humana de forma
casi exclusiva ha sido el lobulo frontal, llegandose incluso a considerar
como la base del control cognitivo (Koechlin et al., 2003). Existen
numerosas investigaciones que muestran como los circuitos frontales
contribuyen de forma preferente a la capacidad intelectual.

Estudios volumétricos con resonancia magnética estructural (RMe)



han mostrado correlacion positiva entre Cl y sustancia gris en el

cortex prefrontal y en el cértex cingulado anterior (Wilke et al, 2003).
Estudios con neuroimagen funcional han mostrado activacion en areas
dorsolaterales del cortex prefrontal durante tareas de memoria de
trabajo; estas mismas areas tienen una activacion parecida cuando

un individuo responde a tareas de inteligencia general como el

test de matrices progresivas de Raven (Duncan y col., 2000). Estas
investigaciones sugieren que los circuitos frontales (especialmente en el
cortex prefrontal) estan implicados en la capacidad intelectual. También
se ha visto, mediante resonancia magnética funcional, que existe una
correlacion positiva entre los resultados del test de Raven y el nivel de
activacion del lado derecho del cortex prefrontal al realizar una tarea de
memoria de trabajo (Gray et al., 2003).

Sin embargo, diferentes estudios han mostrado que la inteligencia esta
ligada también a otras regiones cerebrales. Haier y col. en el afio 2004
realizaron un estudio volumétrico en el que encontraron asociacion
significativa entre elevados Cl y mayor densidad de sustancia gris en
regiones prefrontales (BA 9, 10, 46), temporales (BA 21, 37, 22, 42),
parietales (BA 43, 3), y occipitales (BA 19) en adultos sanos (Haier et
al., 2004). Mas recientemente, Colom y col. han sefalado que existe
una relacion directa entre mayores puntuaciones en el factor g de
inteligencia y mayores volumenes de sustancia gris a lo largo del
cerebro. También sefalan que medidas prototipicas de inteligencia
verbal y no verbal (p.e. vocabulario y disefio de bloques) correlacionan
con la cantidad de sustancia gris localizada en los I6bulos frontal,
parietal, temporal, y occipital y sugieren que el factor general de
inteligencia esta relacionado con areas que se distribuyen por todo el
conjunto cerebral oponiéndose a la concepcién de que el factor g se
deriva exclusivamente de estructuras frontales (Colom y cols., 2006).
Jung y col.,, realizaron una revision que contemplaba 37 estudios de
neuroimagen llevados a cabo entre 1988 y 2006. En esta revision
encontraron que existia un numero determinado de areas cerebrales
que aparecian en todos aquellos estudios en los que las pruebas

de imagineria cerebral se correlacionaban con algun tipo de medida
psicométrica de inteligencia. Entre estas regiones se incluian las AB
40,39y 7 de los lobulos parietales, las AB 9, 46, 45 y 47 de los I6bulos
frontales, las AB 21, 22 y 37 de los |6bulos temporales y las AB 18 y 19
de los lobulos occipitales.

Otras estructuras también han mostrado correlaciones con la
inteligencia general. Por ejemplo, el grosor del cuerpo calloso ha
mostrado correlaciones positivas con pruebas de inteligencia general
como las escalas de Wechsler (Luders et al., 2007). Shaw y col. en el
2006 realizaron un estudio en el que observaron el cambio del grosor
del cortex frontal a lo largo del desarrollo. Los resultados mostraron
que la correlaciéon entre inteligencia y el grosor cerebral era negativa en
la infancia (edades: 3,8-8,4 afos), pero que ésta correlacion cambiaba
a positiva en regiones frontales y temporales al final de la infancia y



en sujetos adultos ( edades: 8,6-29 afios). En un estudio longitudinal
también observaron que los niflos con mayor Cl mostraron mayores
cambios en el grosor cortical especialmente en el cortex prefrontal.
Narr y col. En el 2007 realizaron un estudio en el que nuevamente
encuentran correlacion entre pruebas de inteligencia y el grosor
cortical de regiones prefrontales, concretamente en las areas 10, 11y
bordeando la 47, expandiéndose a porciones rostrales del giro frontal,
regiones que en ocasiones se han asociado al centro bioldgico de

la inteligencia, teniendo funciones como resolucion de problemas,
planificacion, secuenciacion y razonamiento. También observaron una
correlacion entre inteligencia y el grosor del |I6bulo temporal, en el
area 37, expandiéndose por el giro temporal inferior, zona implicada
en el analisis de formas visuales, movimiento, y en la representacion
de objetos. Posiblemente el andlisis visual, que es basico en muchos
procesos cognitivos, también lo es para poder resolver los test de
inteligencia que habitualmente se utilizan.

Estudios con pacientes con lesiones en el I6bulo frontal han mostrado
que tienen poco impacto a la hora de resolver pruebas de inteligencia.
Una explicacion podria ser que algunos circuitos frontales tienen la
funcion de monitorizar y facilitar ciertas funciones cognitivas mas que
de controlarlas (Bunge et al., 2005).

Aun no existen suficientes trabajos que hayan intentado estudiar la
variabilidad estructural en zonas especificas del cerebro asociadas con
la inteligencia, y los resultados que existen son muy variados. Ademas,
las relaciones entre inteligencia y los cambios de las caracteristicas del
tejido cerebral en ciertas regiones parecen estar influenciados por la
maduracion cerebral a lo largo del desarrollo, complicando aun mas
el estudio de las bases bioldgicas de la inteligencia. Es probable que
el papel fundamental de los circuitos del I6bulo frontal consista en
facilitar el procesamiento de otras regiones cerebrales. Aunque existen
numerosos estudios, es preciso seguir la investigacion en esta linea
para poder aclarar aspectos que aun no estan resueltos.

2.1 Pruebas psicométricas para valorar la inteligencia en la etapa infantil.

Las pruebas de inteligencia se pueden clasificar de formas muy
diversas. Una clasificacion constante, y también muy controvertida, ha
sido la idea de separar pruebas de inteligencia cristalizada, es decir
aquellas pruebas que requieren un aprendizaje previo o cultural para
poderse resolver de pruebas de inteligencia fluida, que son test que no
dependen del aprendizaje previo ni de ninguna influencia cultural.
También se han clasificado las pruebas de inteligencia pensando en el
tiempo de aplicacion es decir pruebas breves, y pruebas mas largas.
Otra categorizacion ha sido la de test de inteligencia de aplicacion
individual y test de aplicacion colectiva.

Quizas una forma util y que puede ayudar a escoger qué pruebas pasar
es separar las pruebas por edades y por pruebas de inteligencia verbal



y no verbal (tabla 2.1). En este apartado presentaremos las pruebas de
que disponemos en nuestro entorno con baremos estandarizados para
poblacién espafiola.

2.1.1 Pruebas de inteligencia verbal:

Basadas en la habilidad de entender y resolver problemas basados en
el lenguaje. Miden la habilidad para analizar la informacion y resolver
problemas utilizando el razonamiento verbal. Las tareas pueden incluir
habilidades muy diversas, pero todas ellas exigen que se pueda utilizar y
entender el lenguaje. Las pruebas que mas se utilizan en nuestro medio son:

BSID. Escala de Bayley de desarrollo infantil
(Bayley, 1993)

La edad de aplicacion es de 0 a 2 afios y medio. No se trata de una
prueba propiamente de inteligencia sino de una escala de desarrollo.
Consta de una escala mental que evallia aspectos relacionados con

el desarrollo cognitivo y la capacidad de comunicacion. La escala de
psicomotricidad evalua la coordinacion motora, asi como la motricidad
fina en manos y dedos. También hay una escala de comportamiento.
Esta escala nos proporciona un indice de Desarrollo Mental ( IDM

). Existen versiones revisadas de esta escala pero no se encuentran
disponibles con baremaciones espafiolas.

Los resultados que pueden obtenerse del IDM no pueden considerarse
un valor predictivo del Cl en edades posteriores, ya que evaluan
Unicamente hitos del desarrollo. Si permiten obtener informacion

de como se desarrolla el nifio por areas, por ejemplo si se obtienen
puntuaciones bajas en todos aquellos apartados que evaluan el
lenguaje nos orientara a pensar que el desarrollo del lenguaje de

este nifo no se encuentra dentro de la normalidad. Al mismo tiempo
unas puntuaciones bajas en todos los items de lenguaje haran que

se obtenga un IDM por debajo de la media sin que esto signifique la
presencia de retraso global.

|
MSCA, ESCALAS MCCARTHY DE APTITUDES Y PSICOMOTRICIDAD
PARA NINOS

(D. McCarthy, version revisada 2005)

La edad de aplicacion del test es de 2 afos y medio hasta 8 y medio.
Las escalas McCarthy permiten evaluar mediante una amplia serie

de tareas de caracter ludico aspectos cognitivos y psicomotores del
desarrollo del nifo. La bateria esta integrada por 18 test que dan lugar
a 5 escalas (verbal, perceptivo-manipulativa, cuantitativa, memoria y
motricidad), ademas de un indice general cognitivo (GCI) equivalente a
un Cl. Este GCI puede estar en la franja limite o por debajo de la media



por problemas especificos de aprendizaje sin querer decir que el nifio
tenga una inteligencia baja. Por ejemplo, un nifio con una escala verbal
muy por debajo de la media nos estara indicando que quizas tiene un
trastorno especifico del lenguaje y este aspecto puede interferir o no
en el valor general de inteligencia. Obtener un resultado de Cl dentro
de la normalidad o el la franja limite no ofrece mucha informacion a
no ser que prestemos atencion a las diversas subescalas y sepamos
interpretarlas. Unas puntuaciones bajas en la escala perceptivo-
manipulativo y en la escala motora pueden indicarnos dificultades
visoespaciales y visoconstructivas muy caracteristicas del trastorno de
aprendizaje no verbal (TANV).

También puede darse el caso con esta escala que un nifio con resultados
normales en la escala global tenga unas puntuaciones bajas en la
escala de razonamiento matematico. Esto nos indicaria que tiene

una dificultad especifica con las matematicas, trastorno denominado
discalculia, que puede interferir en el posterior aprendizaje de dicha
materia en la escuela.

WISC-IV, ESCALA DE INTELIGENCIA DE WECHSLER PARA NINOS - IV
(D. Wechsler, 2005)

La edad de aplicacién del test va de los 6 afios a los 16 afios y 11meses.
Se trata de una version actualizada y renovada de las anteriores

escalas de Wechsler para nifios (WISC, WISC-R). Ofrece informacién
sobre la capacidad intelectual general del nifio (Cl Total) y sobre su
funcionamiento en las principales areas especificas de la inteligencia
(Compresion verbal, Razonamiento perceptivo, Memoria de trabajo

y Velocidad de procesamiento). La Escala se compone de 15 test, 10
principales y 5 optativos.

Ademas de un Cl, este test aporta informacién de diferentes funciones
cognitivas. Las puntuaciones obtenidas en la escala de comprension
verbal nos permiten valorar la capacidad del nifio para manipular

la informacion verbal. Esta escala estd compuesta de diferentes
subescalas: comprension, semejanzas, vocabulario e informacion. En
las que una puntuacion baja nos estara indicando que el nifio tiene
dificultades en aspectos del lenguaje y la comprension verbal, asi como
también de la comprension de situaciones sociales como puede ser en
la subprueba de comprension.

La escala de razonamiento perceptivo esta formada por las subpruebas
de cubos, conceptos, matrices, y de forma opcional figuras incompletas.
Ofrece informacion sobre como el nifio es capaz de resolver tareas no
verbales y de razonamiento visoespacial y visoconstructivo. Nifios con
puntuaciones bajas pueden ser nifios con TANV o nifios con dificultades
visoespaciales.

Una escala importante y que se ha incorporado en esta nueva revision
del WISC es la escala de memoria de trabajo. Esta formada por las



pruebas de digitos, letras y numeros, y la subprueba de aritmética, que
es opcional. Puntuaciones bajas en estas tareas nos indican que el nifio
tiene una pobre memoria de trabajo. Se trata de aquella memoria que
nos permite retener una informacion durante un periodo de tiempo
muy corto para poder trabajar con ella y obtener una informacién. La
utilizamos constantemente para hacer calculos matematicos, para leer
una novela, entender que es lo que estamos leyendo y no perder el hilo
de la historia, para poder seguir una conversacion y aportar alguna idea
nueva en funcién de lo que nos esta diciendo nuestro interlocutor, etc.
Es una funcion cognitiva que en los nifios con trastorno de déficit de
atencion/hiperactividad (TDA/H) suele dar resultados bajos. Una mala
memoria de trabajo puede hacer que un nifio obtenga un Cl bajo sin esto
querer decir que tenga una inteligencia por debajo de la normalidad.
Otra escala importante es la de velocidad de procesamiento de

la informacion, compuesta por las pruebas de claves, busqueda

de simbolos, y la prueba opcional de animales. Son pruebas que
dependen del factor tiempo. Ofrecen informacion sobre la rapidez con
la que un niflo es capaz de resolver las tareas que se le plantean. Un
procesamiento lento repercute a la hora de realizar tareas, de manera
que los nifios con baja velocidad de procesamiento tardan mas en
entender lo que se les dice, les cuesta entender lo que leen, leen un poco
mas lento, resuelven problemas matematicos mas lentamente, etc.

WIPPSI, ESCALA DE INTELIGENCIA PARA PREESCOLAR Y PRIMARIA
(D. Wechsler, 1967)

La edad de aplicacion es de 4 a 6 afios y medio. Esta constituida

por seis pruebas verbales (Informacion, Vocabulario, Aritmética,
Semejanzas, Comprension y Memoria de frases) y otras cinco
manipulativas (Casa de los animales, Figuras incompletas, Laberintos,
Dibujo geométrico y Cubos). La media de la escala verbal y manipulativa
proporciona el Cl total.

Un rendimiento mas bajo en las pruebas verbales indicara dificultades
en el razonamiento verbal. La escala manipulativa ofrece informacion
de como el nifio percibe la informacion visual y manipulativa y como es
capaz de organizarla en el espacio.

K-ABC, BATERIA DE EVALUACION DE KAUFMAN PARA NINOS
(A.S. Kaufman y N.L. Kaufman, 1997 )

La edad de aplicacién va de los 2 afios y medio hasta los 12 afios y
medio. De acuerdo con las aportaciones de la neurologia y la psicologia
cognitiva, los autores de este instrumento conciben la inteligencia como
la habilidad para resolver problemas mediante procesos mentales de
caracter simultaneo y secuencial.



El K-ABC se ha estructurado, por ello, en 3 escalas que incluyen en
total 16 test: 7 de ellos integran la Escala de Procesamiento simultaneo
(Ventana magica, Reconocimiento de caras, Cierre gestaltico,
Triangulos, Matrices analogas, Memoria espacial y Series de Fotos),
que permite valorar como el nifio procesa la informacién de forma
global. Se evaluan las habilidades viso perceptivas y visoconstructivas,
es decir como ubica las cosas en el espacio, como las percibe y

como las organiza. Hay 3 subtest de Procesamiento secuencial
(Movimientos de manos, Repeticién de numeros y Orden de palabra)
que dependen de la atencion y de la capacidad de planificar y organizar
la informacion. No es poco frecuente encontrar nifios con TDA/H que
obtienen puntuaciones muy bajas en el procesamiento secuencial,
contrastando con puntuaciones dentro de la normalidad o altas en la
escala de procesamiento simultdneo. En ocasiones puede haber mas
de 15 puntos de diferencia entre las puntuaciones de procesamiento
simultaneo y secuencial. Por ultimo hay 6 pruebas que forman la escala
de Conocimientos (Vocabulario expresivo, Caras y lugares, Aritmética,
Adivinanzas, Lectura/decodificacion y Lectura/comprensién), que
ofrecen informacion de como el nifio va adquiriendo aprendizajes mas
escolares o del entorno, es decir, aprendizajes que dependen mas del
ambiente y la cultura.

Con una media del procesamiento secuencial y el simultdneo se
obtiene el procesamiento mental compuesto, equivalente a un CI.

Las puntuaciones directas se pueden transformar en puntuaciones
escalares y puntuaciones tipicas.

K-BIT, TEST BREVE DE INTELIGENCIA DE KAUFMAN, (A.S. Kaufman y
N.L. Kaufman, 1990).

La edad de aplicacién es de los 4 afios de edad hasta los 90 afios, y
parte de la misma base tedrica y tiene una metodologia similar a la
utilizada en el K-ABC. Mide las funciones cognitivas a través de dos
test, uno de caracter verbal (Vocabulario, integrado a su vez por dos
pruebas) y otro de tipo no verbal (Matrices). De estos dos test se deriva
un indice general equivalente a un ClI. Las puntuaciones directas se
pueden transformar en puntuaciones escalares. Puede ser util en
situaciones en las que no se dispone de mucho tiempo para hacer una
valoracién y se precisa conocer que Cl tiene el nifio.

2.1.2 Pruebas de inteligencia no verbal:

Basadas en la habilidad para entender y resolver tareas visuales,

es decir, tareas que requieren resolver problemas a través del
razonamiento visual y manipulativo, dejando de lado la influencia del
lenguaje. Evalua la habilidad para reconocer secuencias visuales y
recordarlas, y para entender la relacion entre conceptos visuales.
Las pruebas no verbales habitualmente estadn desprovistas de



componente cultural. Son utiles para evaluar a individuos con
dificultades lingliisticas o problemas de sordera.

Test de matrices progresivas de RAVEN
(Raven, 1938)

La edad de aplicacion va de los 12 afios a los 65 afos. Existen tres
versiones diferentes de la prueba, siendo la mas habitual la Escala
General. El sujeto debe escoger piezas que faltan de una serie de
laminas. Se pretende que el sujeto utilice habilidades perceptivas, de
observacion y razonamiento analogico para deducir la pieza que falta
en la matriz. La prueba esta definida por 60 tareas en 5 subpruebas con
un nivel ascendente de complejidad. Se trata de una prueba en la que
no interviene el lenguaje. Cabe tener en cuenta que esta prueba tiene
un componente visoperceptivo y visoespacial y que puede ser dificil de
resolver para niflos que tienen dificultades en estas areas, como pueden
ser nifos con TANV o con dificultades visoperceptivas, sin que por ello
quiera decir que tengan un CI por debajo de la media. En estos casos
seria necesario pensar en otra prueba que nos permitiera valorar el CI.

TONI-2, TEST DE INTELIGENCIA NO VERBAL
(L Brown, R. J. Sherbenou, S. K. Johnsen, 1994)

La edad de aplicacion va de los 5 afios a los 85 afios y 11 meses. Se
trata de una prueba de inteligencia no verbal mediante la evaluacion
de la capacidad para resolver problemas abstractos de tipo grafico,
eliminando la influencia del lenguaje y de la habilidad motriz. Existen
dos formas, Ay B, cada una de ellas formada por 55 elementos. Las
puntuaciones directas se pueden transformar en centiles o en cocientes
de desviacion. Como ya se ha mencionado en el apartado anterior esta
prueba tiene un componente visoperceptivo y visoespacial que puede ser
dificil de resolver para nifios con TANV o con dificultades visoperceptivas.

Leiter-R
(G.H. Roid, L.J. Millar, 1997)

La edad de aplicacion va de los 2 a los 20 afios y 11 meses. Aunque

no tenemos baremos espafioles, es una prueba muy util porque esta
desprovista de toda influencia cultural. Evalua diversas areas: visualizacion,
razonamiento, atencion y memoria, proporcionando un cociente de
desarrollo en cada una de ellas. Independientemente de obtener un

Cl ofrece informacion sobre diversas funciones cognitivas, como la
capacidad atencional o en la memoria. Es frecuente que nifios con
TDA/H obtengan puntuaciones bajas en esta escala.



Tabla 2.1 Pruebas de inteligencia verbal y

no verbal.
VERBALES NO VERBALES

MSCA 2 afios/5 meses MatriProgresivas 12 afios a 65 afos

a 8 afos/5 meses Raven
WISC-IvV 6 afios a 16 afios TONI-2 5 afios a

/11 meses 85 afios/11 meses
WIPPSI 4 afos a 6 afios LEITER-R 2 afos

/6 meses a 20 afos/11 meses
K-ABC 2 afios/5 meses

a 12 afios/5 meses
K-BIT 4 afios a 90 afios

Como se ha mencionado anteriormente, los test de inteligencia miden
distintas capacidades que luego se agrupan en una inteligencia global.
En general, los distintos subtest arrojan resultados parecidos, pero en
algunos grupos de nifios hay grandes diferencias entre el rendimiento
en unos subtest y en otros. La determinacion del perfil de respuesta

del nifio, por subtest, permitira esclarecer las dificultades y habilidades
del individuo evaluado, lo que puede orientar hacia un diagnostico
determinado y permite programar una intervencion psicopedagogica.

El Cl de un nifo refleja como se compara su ejecucion en las tareas del
test con la de otros nifios de su misma edad. Los nifios que funcionan
dentro de la media de su grupo de edad tienen un Cl medio que

por convencion se ha situado en 100. Los nifios que sobrepasan la
realizacion de sus companeros tienen un Cl por encima de la media; y
los que se retrasan respecto a su grupo de edad, tiene un Cl por debajo
de la media.

En toda evaluacion psicopedagogica de un nifio es importante, ademas
del Cl, hacer una valoracion cognitiva completa de diversas funciones
cognitivas que nos permitan obtener informacién de los puntos débiles
y los puntos fuertes que tiene un nifio. Las funciones cognitivas que
deberian evaluarse ademas del Cl son las siguientes:

- Lenguaje

- Atencion

- Memoria

- Funciones visoespaciales/visoconstructivas

- Funciones ejecutivas

- Aspectos conductuales y del estado de animo



2.2 Interpretacion y limitaciones de los test de inteligencia

Las pruebas de inteligencia son un instrumento muy util. Se trata de
instrumentos estandarizados cuyas normas, validez y fiabilidad estan
bien establecidas. Permiten alertar a padres y profesores de que un
nifo necesita una ayuda especial. Pero la evaluacion exclusiva del
cociente de inteligencia no da una descripcion detallada del perfil
cognitivo del nifio. Obtener un Cl entre 71 - 852 (ver nota en pag 9) es
suficiente para establecer el diagndstico de FIL, pero esta puntuacion
no nos ofrece una descripcion de la conducta o de las funciones
ejecutivas (Artigas et al.,, 2007), habilidades imprescindibles para poder
adaptarse al entorno mas alla de la puntuacion obtenida en el test de
inteligencia. Es por ello que es imprescindible poder hacer un estudio
mas completo para poder describir y conocer como estos nifios
procesan la informacion y manejan la conducta.

Si entendemos la inteligencia como la capacidad de razonar, planificar,
resolver problemas, dirigir nuestra conducta a un objetivo y aprender
de las propias experiencias, hablamos de un espectro de habilidades
denominadas funciones ejecutivas que nos permiten adaptarnos de
forma adecuada al entorno. Es habitual que algunos de los test de
inteligencia que disponemos actualmente no evaluen estas funciones;
sin embargo, es recomendable tener en cuenta estas funciones para
poder comprender mejor a los niflos con dificultades en diversas areas.

3 Caso prototipico
[

Caso 1

Carlos a los 6 aflos mostraba un ritmo de trabajo lento. La adquisicion
de nuevos aprendizajes era un proceso lento para él. No aprendia

al mismo ritmo que sus compafieros. Tenia dificultad en cualquier
actividad de razonamiento abstracto, y para relacionar nuevos
aprendizajes con los ya adquiridos. Las matematicas eran una tortura
para él. A los 10 afos los profesores se quejaban que no prestaba
suficiente atencion, cualquier aprendizaje suponia un gran esfuerzo.
Un dia sabia una cosa y al dia siguiente era empezar de nuevo, parecia
que no era capaz de fijar los aprendizajes. Cada dia se mostraba mas
retraido, inseguro y lento en las tareas escolares.

Después de una sesion en la que se explord las capacidades cognitivas
de Carlos se puso de manifiesto que su inteligencia se situaba en la
franja limite. Se le administro la Escala de Inteligencia de Weschler
mostrando puntuaciones en los limites de la normalidad. A los padres
de Carlos se les explico que este era el motivo por el cual siempre
habia tenido dificultad para adquirir nuevos aprendizajes. Ya no era un
problema de maduracién, sobreproteccion o vagancia. Ahora tenian



una respuesta clara. Su inteligencia era la causante de la lentitud

en la adquisicion de los nuevos aprendizajes. Cada eslabon de un
aprendizaje nuevo era una tarea ardua para Carlos. Debiamos ayudarle
a hacer la realidad mas sencilla, buscar estrategias para que sus
aprendizajes fueran exitosos.

10 Puntos fundamentales de aspectos de la inteligencia en el FIL

1) Obtener en un test de inteligencia un resultado dentro del rango entre

71 - 852 (ver nota en pag 9) no deberia ser criterio suficiente para establecer
el diagnostico de funcionamiento intelectual limite (FIL).

2) Las personas con FIL tendran unas dificultades escolares, sociales y
laborales similares a las del RM pero de caracter leve.

3) Las opciones mas utilizadas para medir las inteligencia en la
actualidad y adaptadas a la poblacion espafiola, son la escala de
Standford-Binet, las escalas de Weschler y la bateria para la evaluacion
de nifios de Kaufman (K-ABC).

4) La contribucioén de la teoria constructivista dialéctica de Pascual Leone ha
sido importante en la explicacion del desarrollo evolutivo de la inteligencia.
5) El Cl muestra una estabilidad moderadamente buena a medida

gue crece el niflo pero no es fijo e invariable. Factores ambientales y
educativos pueden condicionar cambios en el mismo a lo largo del tiempo.
6) Estudios con familias, gemelos y adopciones apuntan que tanto las
diferencias en los genes como las diferencias en el entorno pueden
conducir a diferencias en el Cl.

7) El avance en las ultimas décadas de las técnicas de neuroimagen

ha permitido estudiar en vivo la estructura y el funcionamiento cerebral
y correlacionarlos con la inteligencia mostrando asi una correlacion
positiva entre Cl y sustancia gris en el cortex prefrontral y en el cortex
cingulado anterior, entre otras areas cerebrales.

8) Las pruebas psicométricas de inteligencia verbal miden la habilidad
para analizar la informacién y resolver problemas utilizando el
razonamiento verbal y las de inteligencia no verbal consisten en resolver
problemas a través del razonamiento mas visual y espacial dejando de
lado la influencia del lenguaje y el aprendizaje académico.

9) Hoy en dia, para una correcta valoracion de la inteligencia, es
importante evaluar diversas funciones cognitivas ademas del Cl: lenguaje,
atencion, memoria, funciones visoespaciales, funciones ejecutivas, etc.
10) La puntuacion obtenida en la evaluacion del Cl no es suficiente,

por si misma para inferir el nivel de funcionamiento y discapacidad

que tendra un nifio o un sujeto adulto. Personas con un nivel menor

de Cl son capaces de integrarse de forma optima en la comunidad y
alcanzar altos grados de funcionamiento, mientras que personas con
mayor nivel de Cl manifiestan altos grados de discapacidad. En el caso
que nos ocupa, personas con FIL con CI ligeramente por debajo de la
normalidad, también pueden presentar altos grados de discapacidad.
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Capitulo 3

El Funcionamiento Intelectual
Limite en el marco de los
trastornos del neurodesarrollo
[

Josep Artigas-Pallarés

1 Introduccion
]

Vamos a denominar trastornos del neurodesarrollo (TND) al conjunto
de disfunciones del sistema nervioso central (SNC) que se expresan
cognitiva y conductualmente durante la infancia y adolescencia y se
extienden a la edad adulta. Tomamos como marcos teoéricos:

- Neurobiologia

- Psicologia cognitiva

- Genética conductual

- Psicologia evolucionista

La psicologia cognitiva permite entender el mundo mental como el
conjunto de experiencias, asentadas en el mundo fisico, que funcionan
mediante sistemas de informacidn, computacion y retroalimentacion.
Dicho de otro modo, la psicologia cognitiva aborda de forma
comprensible y coherente la mecanica del SNC, como soporte de
nuestras ideas, emociones, sensaciones, habilidades; y en definitiva las
facultades mentales de adaptacion a nuestro entorno fisico y social.

A la neurobiologia le corresponde dar soporte a las complejas
funciones que atribuimos a la psicologia cognitiva. Los mecanismos
que rigen nuestro pensamiento solo pueden ser creibles si estan
sustentados por complejos circuitos neurales que activan, inhiben o
modulan la actividad mental.



La genética conductual aporta coherencia al debate sobre la conducta
innata y la conducta determinada por experiencias vinculadas a la
influencia del entorno social o cultural. A medida que se van desvelando
enigmas sobre las complejas, sutiles y sofisticadas funciones de los
genes, el clasico debate “nature-nurture”, deviene obsoleto, puesto
que se esta convirtiendo en un falso debate derivado de un enfoque
erroneo y simplista (Ridley, 2004).

La psicologia evolucionista aporta las bases sobre la naturaleza
humana, derivadas de las aportaciones de Darwin. Ademas, explica el
desarrollo de las mismas a partir de modelos tedricos que encajan la
seleccion natural con los descubrimientos genéticos de los ultimos
anos (Dawkins, 2000; Jay Steven Gould, 1989; Lea Cosmides, Jonh
Tooby, 2000).

Los citados marcos tedricos desmoronan las concepciones clasicas
sobre la psicologia humana, todavia muy arraigados en ciertos entornos
psicologicos y sociales, asentados en teorias que han copado gran
parte del siglo pasado: conductismo, psicoanalisis y antropologia
cultural. Sin embargo, este trabajo no va a entrar en argumentar tales
afirmaciones, si bien el lector puede encontrar en las referencias
bibliograficas citadas una aproximacién a los marcos teéricos a los que
nos referimos.

Los TND pueden contemplarse desde distintos niveles causales y
moduladores, tal como se explica en la Figura 3.1

Figura 3.1 Correlacion entre los distintos
niveles de expresion de los
trastornos del neurodesarrollo.
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La parte observable, que esta en el nivel mas bajo, es la conducta. La
conducta la valoramos mediante la observacion y las pruebas psicologicas
desarrolladas para medirla. Los mecanismos cognitivos subyacentes estan
enmascarados por las conductas, pero también pueden ser desvelados
mediante pruebas psicoldgicas y exploraciones neurofisiologicas o de
neuroimagen.

La neurobiologia es abordable a partir de los distintos, y cada vez mas
sofisticados, métodos de exploracion del SNC, especialmente los que
combinan técnicas de neuroimagen con el estudio de las complejas
funciones de los neurotransmisores, por citar solo alguno de los
sofisticados campos de investigacion.

El nivel genético, mediante las técnicas de genética molecular, esta
desvelando las raices de la conducta humana, identificando las
complejas vias de actuacién de los genes y la compenetracion entre la
accion de los genes y la adaptacion al entorno.

En el presente trabajo vamos a centrarnos en los niveles cognitivo

y conductual, con el objetivo de poner en evidencia que lo que
conocemos como funcionamiento intelectual limite (FIL), como no
puede ser de otro modo, esta vinculado a mecanismos de la actividad
del SNC, y por ello incrustado dentro de los TND. Con el fin de
concretar los trastornos que agrupamos bajo el concepto de TND y el
lector pueda ubicarse, la Tabla 3.1 que enumera dichos trastornos.

Tabla 3.1 Trastornos del Neurodesarrollo
que inciden en el aprendizaje y la
conducta.

¢ Trastorno de Tourette/ Trastorno obsesivo-compulsivo

¢ Trastornos generalizados del desarrollo

¢ Trastornos de la comunicacion

¢ Trastornos del aprendizaje

¢ Trastorno del desarrollo de la coordinacion

¢ Trastornos de conducta

¢ Trastornos de ansiedad

¢ Depresion y otros trastornos afectivos. Trastorno bipolar
¢ Retraso mental

¢ Trastorno del aprendizaje no verbal

Todos los TND tienen en comun el hecho de que tras ellos subyace
una disfuncién cognitiva que da lugar a sintomas que son especificos.
Aunque dentro de los criterios para cada trastorno no se especifica

un determinado nivel de capacidad de inteligencia, es obvio que si se
alteran funciones del cerebro relacionadas con el procesamiento de la
informacion, en todos ellos, se dan casos con capacidad de inteligencia
por debajo de la media poblacional.



Los TND tienen unas caracteristicas que les confieren personalidad
propia. En primer lugar, las manifestaciones que aparecen no son
esencialmente distintas de aspectos conductuales que puede exhibir
cualquier persona considerada normal. Por ejemplo, en un trastorno
de atencion, la distractibilidad o la impulsividad son caracteristicas

del trastorno que no se nos escapa que pueden estar presentes en
cualquier individuo al que podria ser considerado simplemente un
individuo despistado o impulsivo; sin que por ello, se nos pase por la
cabeza que tiene un trastorno, y que por lo tanto se le deba aplicar

un diagnostico. En este terreno, por regla general, los limites entre el
trastorno y la normalidad pueden ser muy imprecisos y dependientes
del contexto; o también dependientes de la persona que evalua el
problema. Otro aspecto de los TND, a tomar en cuenta, es que hoy
por hoy, no existen marcadores biolégicos para ninguno de estos
trastornos; por tanto el diagnodstico se sustenta en un cierto grado de
subjetividad por parte del profesional que interpreta la magnitud del
sintoma. Otra caracteristica es la alta tasa de comorbilidad. En muchos
casos, la dificultad no reside en decantarse entre un trastorno u otro,
sino en demostrar la presencia de dos o tres trastornos asociados. De
hecho, existen diversos estudios que ponen en evidencia que en ciertos
trastornos como el TDAH, la forma mas rara es la que se presenta

de forma aislada. También puede resultar dificil, en ciertos casos,
marcar unos limites entre un trastorno u otro. Un ejemplo de ello es el
diagnostico diferencial entre un paciente con un trastorno especifico
del lenguaje (TEL) y un trastorno generalizado del desarrollo (TGD).

En ambos casos puede existir una discapacidad para la relacion social
vinculada no solo a la vertiente expresiva del lenguaje, sino también a la
comprension. En estos casos puede resultar dificil marcar un limite entre
un déficit en la comprension linglistica, propia del TEL y un déficit en la
comprension social, propia del TGD.

Los TND comparten defectos genéticos, estructuras y funciones
cerebrales y mecanismos cognitivos. De otro modo no se entenderia la
elevada tasa de comorbilidad.

2 Funciones ejecutivas
T

Las estructuras cerebrales responsables de los TND, aunque no de
forma exclusiva, pueden centrarse en los circuitos frontoestriados
(CFE). Aceptando el reduccionismo que implica referirse a los CFE
como circuitos propios de los TND, permiten entender la comorbilidad
ligada tanto a los circuitos, como a las funciones cognitivas a las que
dan soporte.



Tabla 3.2 Enumera los CFE

¢ Circuito esqueleto-motor

¢ Circuito oculo-motor

¢ Circuito dorsolateral prefrontal
¢ Circuito lateral orbitofrontal

¢ Circuito cingulado anterior

Los CFE conectan las zonas corticales, que recogen la informacion,
necesaria en todo momento, para tomar las decisiones; y diversas
estructuras en los nucleos de la base. La figura 3.2 trata de
esquematizar dichos circuitos.

Figura 3.2 Circuitos frontoestriados. AMS-AP:
Area motora suplementaria y 4rea
premotora; OIC: Otros inputs corticales;
DLPF: Cortex dorsolateral prefrontal;
LOF: Cortex lateral orbitofrontal; CA:
Cortex cingulado anterior: Gpi Globus
palidus (parte interna); SNr: Sustancia
Negra (parte reticular)
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Las funciones atribuidas a los CEF permiten entender los déficit
cognitivos de los TND. Se considera que el cortex prefrontal es
necesario para dar soporte a las funciones expuestas en la Tabla 3.3

Tabla 3.3 Funciones Ejecutivas del |6bulo frontal.

¢ Planificacion

Memoria de trabajo

Control de la atencion

Pensamiento divergente

Inhibicion de respuestas inadecuadas

Marcar donde esta la interseccion entre el razonamiento y la emocion
Experiencia de la emocion

Incorporacion de los sentimientos en la toma de decisiones

Dichas funciones se denominan funciones ejecutivas (FE). Si bien

es cierto que existen distintas conceptualizaciones sobre las FE y
sus limites, existe un acuerdo en considerar las FE como el conjunto
de habilidades necesarias para organizar, planificar y dirigir nuestra
conducta a unos objetivos de forma agil y eficiente.

Las alteraciones cognitivas derivadas de las disfunciones ejecutivas
estan expuestas en la Tabla 3.4.

Tabla 3.4 Alteraciones cognitivas
condicionadas por disfunciones
ejecutivas.

» Capacidad para generar conductas con una finalidad

e Capacidad para resolver problemas de forma planificada y estratégica

» Habilidad para prestar atencion a distintos aspectos de un problema
al mismo tiempo

¢ Facilidad para direccionar la atencion de forma flexible

¢ Capacidad de inhibir tendencias espontaneas que conducen a un error

» Capacidad para retener en la MT la informacion esencial para una accion

e Capacidad para captar lo esencial de una situacion compleja

 Resistencia a la distraccion y interferencia

¢ Capacidad para mantener una conducta durante un periodo de tiempo
relativamente largo

* Habilidad para organizar y manejar el tiempo




La memoria de trabajo (MT) es el mecanismo cognitivo basico que ha
sido mas estudiado. La MT, es una ampliacion de la memoria inmediata.
Se entiende por memoria inmediata, la informacion retenida durante

un espacio breve de tiempo. En términos informaticos se podria definir
como la informacion “on line”. La MT corresponde a la informacion

“on line” mas las operaciones mentales basadas en dicha informacién.
No cabe duda sobre el uso constante de la MT en cualquier situacion
que se quiera realizar una accion orientada a un fin. Es por ello, que
actualmente existe una fuerte tendencia a otorgar a la MT un papel
central en las funciones ejecutivas.

Baddeley y Hitch (1986, 1994, 2000) fueron los primeros que
demostraron las relaciones entre la MT y el razonamiento. Estos autores
proponen el siguiente modelo, expuesto en la Figura 3.3. Segun este
modelo, la MT se sustenta en la representacion mental (on line) de
lenguaje (bucle fonologico) y de imagenes visuales (cuaderno visual).

El bucle fonologico se compone de la reserva fonologica, basada en
codigos fonologicos y la representacion articulatoria de las palabras, la
cuales generan un lenguaje verbal interior.

El cuaderno visual se sirve de las imagenes mentales que, de acuerdo
con las necesidades, son llevadas a la mente consciente y se mantienen
“on line”, combinadas con el lenguaje interno, con el objetivo de
organizar y planificar las acciones.

Figura 3.3 Modelo de MT, propuesto por
Baddeley y Hitch (1974)

Bucle fonolégico Memoria inmediata (online) auditiva

Control atencional

Centro Ejecutivo

Memoria inmediata (online) visual

Grupo Confil
Fuente: Modificado de Baddeley y Hitch (1974)



3 Concepto de funcionamiento
intelectual limite
T

El funcionamiento intelectual limite (FIL), esta pobremente definido en
el DSM IV TR (APA, 2000). Se incluye en una categoria denominada
“Otras condiciones que pueden ser foco de atencion clinica”.

Dentro de este apartado se define el FIL para hacer referencia a los
individuos cuyo cociente de inteligencia (Cl) se halla comprendido

en la franja entre 71 - 852 (ver nota en pagina 9). No se hace ninguna
otra consideracién especifica, aparte de que se debe establecer el
diagnéstico diferencial con el retraso mental (RM). EI DSM recomienda
gue esta categoria se codifique en el eje Il; por lo tanto tiene la

misma consideracion que el RM o los trastornos de la personalidad.
Esta ubicacion permite combinar el diagnéstico de FIL con otro u
otros diagnodsticos correspondientes al eje | o al eje Ill. El eje | hace
referencia a trastornos clinicos; en tanto que el eje Ill hace referencia a
condiciones médicas generales. Todas las categorias ubicadas en el eje
| tienen la categoria de trastorno, en tanto que las entidades ubicadas
en el eje lll tienen la categoria de enfermedad o sindrome. Dentro del
eje | resulta especialmente interesante la agrupacion que hace el DSM
respecto a trastornos que habitualmente se diagnostican en la nifez,
infancia o adolescencia.

A diferencia del RM, existen muy pocos estudios que hayan abordado el
FIL como uno de los problemas vinculados al neurodesarrollo.

Hay pocas publicaciones referidas al FIL. Los temas que han sido
abordados en este campo se refieren a:

- Prevalencia en la poblacion general - Relacion entre el FIL y

(Gillberg et al., 1983; Von Wendt et manifestaciones neuroldgicas leves
al., 1987) (“soft signs”) que se presentan

- Prevalencia entre el colectivo durante los primeros afos (Futagi et
de pacientes con enfermedades al., 1997, 1999, 1999)

psiquiatricas - Escalas de valoracion aplicadas al FIL
(Hassiotis et al., 1999; Puerta et al., 2002) (Bowen et al., 1996; Mandes et

- Comorbilidad al., 1991)

(Ninivaggi, 2001) - Pronostico evolutivo

-y riesgo psicopatologico (Claeys et al., 1984; Zetlin et al., 1990)
(Masi et al., 1998) - y tratamientos sintomaticos

- Aspectos predictivos del RM y FIL (Van Bellinguen et al., 2001; Buitelaar
en el recién nacido et al., 2001; Aman et al.,, 1997).

(Mani et al., 1997)



Esto comporta que se tienda a contemplar al colectivo de pacientes
con FIL como un grupo relativamente homogéneo.

No deja de ser sorprendente que la concomitancia del FIL con diversos
TND, practicamente no ha sido abordada en la literatura meédica. A
pesar de ello pensamos que esta relacion es altamente interesante
pues permite especular no solo sobre el concepto de FIL, sino también
sobre la estructura cognitiva de lo que llamamos inteligencia.

3.1 Enfermedades del sistema nervioso que pueden mostrar
funcionamiento intelectual limite.

Cualquier enfermedad del SNC es susceptible de generar déficit
coghnitivos. Por este motivo el Cl, puede estar afectado. En muchas
ocasiones las enfermedades del SNC, asi mismo, pueden expresarse
como TND.

Las enfermedades que son susceptibles de asociarse a FIL son

las mismas que pueden asociarse a RM. Sin embargo, en el FIL la
probabilidad de identificar una enfermedad del SNC es mas baja que
en RM; especialmente mucho mas baja que en el RM severo. Ello no
excluye que ante todo paciente con FIL, debe tomarse en cuenta la
posible existencia de una enfermedad del SNC. Si se tiene en cuenta
que tras la identificacion de una enfermedad o sindrome especifico se
puede ofrecer un consejo genético mucho mas preciso, se entiende
la importancia del diagnostico etiologico. También, la identificacion de
una enfermedad del SNC aporta un elemento para valorar el prondstico
y posiblemente algunas formas de intervencion especificas para la
condicion médica que se trate. La tabla 3.5 expone las causas médicas
que con mayor frecuencia pueden ser identificadas en el FIL. Es

obvio que esta lista podria ser inmensa, pero nos limitamos a ofrecer
una ligera descripcion de las mas corrientes con el fin de ilustrar la
diversidad y complejidad de los fenotipos asociados a FIL. Sobre todo,
nos interesa evidenciar que el FIL es simplemente una caracteristica
mas dentro de un conjunto de manifestaciones; y que generalmente
el grado de especificidad que aporta a la enfermedad o sindrome es
relativamente bajo.

Tabla 3.5 Causas médicas asociadas a FIL

Sindrome alcoholico fetal / Efectos fetales del alcohol
Sindrome X fragil

Sindrome velocardio facial

Sindrome de Prader Willi

Sindrome de Williams




3.1.1 Sindrome alcoholico /efectos fetales del alcohol

El sindrome alcoholico fetal (SAF) es una causa relativamente frecuente
de FIL. ElI SAF se caracteriza por una disfuncion en el SNC, retraso del
crecimiento, rasgos faciales tipicos y existencia de malformaciones
mayores o menores. En el SAF puede existir la confirmacién de
exposicion materna al alcohol, pero también es posible hacer el
diagnostico sin tener constancia segura de dicha exposicion si los
signos clinicos son tipicos, sobre todo los rasgos fisicos.

Otra categoria mucho mas frecuente, y menos conocida, corresponde a
los efectos fetales del alcohol (EFA). En este caso se trata de nifios que
presentan problemas en el neurodesarrollo, en los cuales se establece
una relacion con el consumo de alcohol durante la gestacion, pero no
se pueden detectar los rasgos fisicos tipicos de SAF. En estos casos
para hacer el diagndstico debe existir una evidencia o alta sospecha de
consumo de alcohol durante la gestacion; sin olvidar que un consumo
de alcohol moderado puede ser suficiente para producir efectos téxicos
en el cerebro del feto.

Los pacientes con SAF obtienen un Cl medio de 79, mientras que en los
EFA el promedio de Cl, se situa en 90. Por tanto en ambas categorias se
hallaran muchos pacientes con FIL. Otro problema muy comun en SAF
y EFA es el déficit de atencion, generalmente del subtipo combinado,

y con una marcada dificultad para inhibir respuestas impulsivas. A

ello se afiade inquietud motora, falta de persistencia, y resistencia a
buscar nuevas alternativas. La valoracion psicométrica permite ademas
evidenciar problemas de memoria inmediata, y en mucho menor grado,
problemas de memoria a largo plazo. Ademas del TDAH es frecuente
hallar trastornos del aprendizaje: dislexia y discalculia. No es raro que la
dislexia esté vinculada a un Trastorno Especifico del Lenguaje. También
son muy caracteristicos los problemas visoespaciales.

Generalmente los problemas familiares y sociales se situan en primer
plano, quedando los problemas del aprendizaje, en segundo término.
Sobre todo en los pacientes con EFA, los cuales suelen mostrar una
conducta familiar y escolar muy disruptiva, en ocasiones asociado

en la adolescencia a problemas de alcohol y drogas. La conducta
sexual puede estar orientada a la promiscuidad. Tienen tendencia a

la depresion e inestabilidad del estado de animo. Pueden desarrollar
intentos de suicidio. Han sido ademas descritos, en casos severos,
sintomas psicoticos.

3.1.2 Sindrome X fragil

El sindrome X fragil (SXF) es la causa mas frecuente de retraso
mental de causa hereditaria. Afecta a ambos sexos. A pesar de que su
prevalencia se ha reducido en los ultimos afios, merced a los avances
diagndsticos, se mantiene una prevalencia aproximada de 1/4000
(Turner et al., 1996). El grado de afectacion es variable. Puede oscilar
entre RM leve, sin manifestaciones asociadas, a RM severo asociado



a autismo. Incluso, es posible que soélo se exprese como trastorno

del aprendizaje o problemas emocionales, en cuyo caso se habla de
SXF de funcionamiento elevado (de Vries et al., 1996a; Wohrle et al.,
1998). En estos casos el Cl se ubica dentro de la franja de FIL. El SXF
se manifiesta en diversos tejidos, si bien el tejido cerebral y el tejido
conectivo son los mas afectados.

Ademas del sistema nervioso se expresa en: nariz, garganta, oido,
sistema osteoarticular, corazon, rifiones, sistema endocrino, piel y
aparato visual. Las caracteristicas fisicas del SXF, se relacionan con la
displasia del tejido conectivo, asociada al sindrome. Lo mas llamativo
suele ser una cara alargada, con frente prominente y orejas grandes.
Debe ser tenido en cuenta que entre un 25 — 30 % de los afectados no
presentan estos rasgos tipicos; por lo tanto, un aspecto fisico normal
no debe ser motivo para excluir el sindrome. En las mujeres el fenotipo
fisico es el mismo, pero menos aparente.

Las primeras manifestaciones del SXF son la hipotonia y el retraso

en las adquisiciones basicas. Durante el primer ano de vida el tono
muscular es bajo; y por tanto, este puede ser un signo de alarma que
puede observarse en un examen rutinario. Se puede expresar como un
mal control de la cabeza, y una laxitud de las extremidades. Se diria que
el nifo es “blando”.

Los nifios con SXF muestran unas conductas muy caracteristicas. El
fenotipo conductual del SXF, al igual que otros sindromes, tiene un
fuerte condicionamiento genético. Por este motivo todos los pacientes
con el SXF, independientemente del pais de procedencia, el tipo de
familia y la educacion recibida tienen unos rasgos que les son comunes.
El impacto de una mirada dirigida a un niflo con SXF puede generar
fuerte ansiedad y consecuentemente una conducta de evitacion,
objetivada por desviacién de la mirada, actitud de taparse la cara o
tendencia a esconderse. Por este motivo, el paciente con SXF tiende a
rechazar el contacto visual directo, especialmente ante desconocidos.
Los ruidos, las muchedumbres y el exceso de estimulos pueden
producir una sensacion de agobio que genera conductas reactivas
como aleteo de manos, estereotipias, auto estimulacién, autoagresion,
gritos y rabietas incomprensibles.

La mutacion que causa el SXF, se localiza en un extremo del
cromosoma X, en Xq27.3. En este punto se ubica el gen FMR1. La
funcion de este gen es la de codificar una proteina, cuya falta es la
responsable de los sintomas del SXF. La proteina del FMR1 se identifica
con las siglas FMRP. El gen FMR1 esta compuesto por el triplete de
nucleotidos CGG, que se repite un determinado numero de veces. El
promedio de repeticiones en la poblacién normal es de 29 a 30. Los
individuos con un numero de repeticiones entre aproximadamente
55y 200 se denominan portadores o premutados. Los premutados

no padecen el SXF, si bien pueden tener manifestaciones clinicas
relacionadas directa o indirectamente con dicho estado de permutacion.
La mutacion completa requiere mas de 200 repeticiones CGG.



El hombre posee un solo cromosoma X, por tanto, en el estado de
mutacion completa, al no existir la capacidad de generar FMRP, se va

a manifestar la enfermedad. La mujer tiene dos cromosomas X, de los
cuales, uno conserva su capacidad, a pesar de que el otro puede estar
afectado de la mutacion completa. La expresividad de la enfermedad va
a depender del numero de células que tengan el cromosoma X mutado
como cromosoma activo. En mujeres con mutacion completa se ha
encontrado que el Cl se correlaciona tanto con la tasa de activacion del
cromosoma X sano, como con el nivel en sangre de FMRP; sin embargo
estos datos solo explican el 33 % (Reiss et al., 1995) y el 24 % (Tassone
et al., 1999) de varianza del Cl respectivamente.

Entre las mujeres con la mutacion completa el 71 % tienen un

déficit cognitivo (Cl limite o retraso mental) (de Vries et al., 1996b).

Al margen de la capacidad intelectual, los problemas cognitivos mas
frecuentemente identificados en los estudios realizados, son los déficit
en las funciones ejecutivas. Esto se refleja en dificultades atencionales
y en las habilidades para planificar y elaborar estrategias orientadas a
una finalidad. Los defectos nucleares que generan estas dificultades
posiblemente sean una deficiente MT y una baja capacidad para inhibir
respuestas. Estos problemas pueden estar presentes en ausencia de
RM y contribuir a las caracteristicas conductuales de las mujeres con la
mutacion completa.

3.1.3 Sindrome velocardiofacial

El sindrome velocardiofacial (SVCF), también conocido como sindrome
de Shprintzen, es uno de los trastornos genéticos mas comunes en

la especie humana. Esta ocasionado por la delecion de un pequefio
segmento del brazo largo del cromosoma 22. El sintoma mas comun,
casi siempre presente, es la insuficiencia velofaringea. En la zona
craneofacial se puede observar: nariz en forma de pera, hendidura
palpebral estrecha, hipertelorismo, retrognatia, hendidura del paladar
sin labio leporino, voz nasal, infecciones de oido o pérdida auditiva,
microcefalia y displasia de las orejas. En el sistema cardiovascular las
alteraciones mas frecuentes son las cardiopatias congénitas. También
se encuentran alteraciones esqueléticas y del crecimiento, como son:
retraso de crecimiento, hiperextension de los dedos, pie equinovaro y
escoliosis. En el aparato genitourinario, lo mas comun es la displasia

0 agenesia renal, la criptorquidia y la hernia umbilical. Los sintomas
neurologicos propios del sindrome son: hipotonia, convulsiones, retraso
motor y dificultades de alimentacion.

Por lo que respecta al fenotipo conductual y cognitivo, existe un déficit
intelectual que puede oscilar de FIL a RM medio o leve.

El primer sintoma cognitivo detectable es un retraso en la aparicion
del lenguaje. Sin embargo, el perfil cognitivo mas tipico, aunque no
constante, es el de un trastorno del aprendizaje no verbal (TANV),
puesto que el Cl perceptivo del WISC suele estar mas afectado que el
Cl verbal. Muchos pacientes con SVCF son ademas discalculicos. Se



ha encontrado también déficit en las capacidades perceptivas tactiles
(especialmente en el lado izquierdo), debilidad en las capacidades
visoperceptivas y visoespaciales, capacidades psicomotoras muy débiles
(tanto en motricidad gruesa como en motricidad precisa), dificultad
para procesar material nuevo y complejo, pobre atencién visual, buena
memoria auditiva y aptitudes linglisticas relativamente buenas. El perfil
psicosocial de estos pacientes se corresponde igualmente con el del
TANV, es decir problemas para la interaccion social, especialmente con
iguales. También existe con frecuencia TDAH. En la escala de rasgos
psicopatologicos de Achenbach (CBCL) se detectan puntuaciones
elevadas en aislamiento, problemas sociales y problemas de atencion.
En general, suelen tener labilidad emocional, y al llegar la adolescencia
pueden presentar trastorno bipolar.

También es propio del SVCF la asociacion a esquizofrenia. Los trabajos
mas recientes sugieren que el SVCF se asocia en un 30% de los casos
a trastornos psicoticos. Ello abre interesantes especulaciones sobre

la posibilidad de que la zona, o zonas préximas a 22q11, a través de
alteraciones en la migracion neuronal (Bird et al., 2000), puedan estar
genéticamente implicadas en la esquizofrenia (Jurevic et al., 2001;
Murphy, 2001).

3.1.4 Sindrome de Prader-Willi

El sindrome de Prader-Willi (SPW) es un trastorno hereditario, poco
frecuente, que se caracteriza por RM, hipotonia, estatura baja, labilidad
emocional y apetito insaciable que conduce a una obesidad importante.
Este sindrome fue descrito en 1956 por Prader, Labhart y Willi. El SPW lo
causa la ausencia del segmento 11-13 en el brazo largo del cromosoma 15
heredado del padre (Ledbetter et al.,1981) En el 70-80% de los casos, el
origen de la falta del gen es una delecién de dicha zona.

Ciertos genes de esta region, normalmente estan suprimidos en el
cromosoma materno; por ello, para que el desarrollo sea normal, deben
expresarse a partir del cromosoma paterno. Cuando algunos genes

de esta region estan ausentes o son defectuosos, la consecuencia

es un SPW. Una repercusion, genéticamente similar, aparece cuando
existe una disomia uniparetal, es decir, cuando ambos cromosomas

15 proceden de la madre, en cuyo caso también deja de expresarse el
cromosoma 15 paterno, que es el que lleva la porcion critica del SPW
(Nicholls et al., 1989). Este tipo de herencia, cuya expresion depende
de si la herencia viene del padre o de la madre, se llama impronta
genomica (imprinting). En el mecanismo del imprinting se involucra la
metilacion del ADN. Un tercer mecanismo genético capaz de producir
el SPW es la mutacion del imprinting, ocasionado porque el centro del
imprinting causa en el cromosoma 15 paterno un imprinting erréneo,

y por ello el gen no se expresa adecuadamente (Buiting et al., 1994)
(Figura 3.4). Los genes hallados en la region cromosomica del SPW
codifican una pequefia ribonucleoproteina, denominada SNRPN.

La SNRPN interviene en el procesamiento del ARNm, un estadio



intermedio entre la transcripcion de ADN y la formacion de proteina
(Reed et al., 1994; Glenn et al., 1996).

Los primeros sintomas de SPW suelen ser una disminucion de
movimientos fetales durante la gestacion. Es relativamente comun la
prematuridad y la presentacion de nalgas. En el periodo de lactancia se
evidencia hipotonia importante a partir del periodo neonatal, bajo peso,
llanto débil, dificultades de alimentacion por falta de reflejo de succion
y retraso en el desarrollo. Es posible apreciar rasgos dismorficos, como
frente estrecha y ojos en forma de almendra; la cara es poco expresiva.
La hipotonia mejora espontaneamente con la edad, aunque suele
haber un moderado retraso en las adquisiciones motoras. Se adquiere
la sedestacion hacia los 12-13 meses, y la deambulacion alrededor de
los 2 afios de edad. En el ambito endocrino aparece hipogenitalismo

/ hipogonadismo, criptorquidia, obesidad, talla baja, retraso en la edad
Osea y problemas menstruales. Las manifestaciones del sistema
nervioso, junto a la obesidad, son los problemas mas importantes del
SPW. El 97% de casos presentan deficiencia mental, que oscila de

leve a media. Es relativamente comun la existencia de trastornos del
suefo que pueden relacionarse con la obesidad y generar apneas del
suefio. También pueden relacionarse con la disfuncidn hipotalamica

y ocasionar alteraciones del ciclo suefio/vigilia o generar crisis de
cataplejia. El fenotipo conductual del SPW se caracteriza por: alteraciéon
de la conducta alimentaria, irritabilidad, baja tolerancia a la frustracion,
tozudez, tendencia a mentir, robos de comida, obsesion por pellizcarse
la piel, comerse las ufias, arrancarse cabellos, morderse los labios y
crisis explosivas.

Figura 3.4 Posibles alteraciones genéticas
del Sindrome de Prader-Willi
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En cuanto al perfil cognitivo, existen buenas capacidades perceptivas
visoespaciales, pero la memoria a corto plazo, visual, motora y auditiva
suele ser débil. Son nifios con buenas aptitudes domeésticas, tales
como cocinar y hacer la limpieza. Sus habilidades sociales son escasas,
sobre todo por su poco espiritu de cooperacion. En lo referente al
lenguaje, tienen problemas de articulacién, por lo que puede ser
dificil entenderlos cuando hablan, especialmente en los primeros
afnos. Acostumbran a ser muy habladores, con mucha tendencia a ser
perseverativos y llevar la conversacion a temas limitados, respecto a los
cuales son muy reiterativos.

Por lo menos, una parte del fenotipo conductual del SPW, se podria
explicar por una alteracion en el metabolismo de la oxitocina. Se
conoce que la region critica del SPW del cromosoma 15 podria
relacionarse con algunas formas de trastorno obsesivo-compulsivo
(TOC) (Leckman et al., 1994). Por otro lado, los pacientes con TOC
tienen niveles mas altos de oxitocina que la poblaciéon normal. A su
vez, la oxitocina se relaciona con la limpieza obsesiva, la agresividad,
la regulacién del apetito y el apego. Se ha visto que en el SPW

estan disminuidas las neuronas secretoras de oxitocina en el nucleo
paraventricular del hipotalamo (Swaab et al., 1995). También se ha
podido comprobar que en el SPW existe un elevado nivel de oxitocina
en el liquido cefalorraquideo. De ello se concluye que los niveles
alterados de oxitocina pueden relacionarse con falta de saciedad,
compulsion, pellizcamiento de la piel y otras conductas dentro del
espectro de manifestaciones obsesivo-compulsivas.

3.1.5 Sindrome de Williams

Es un trastorno congeénito caracterizado por problemas fisicos y fenotipo
conductual caracteristico. Los rasgos fisicos comunes incluyen: cara

de duende, problemas cardiacos y vasculares, irritabilidad, anomalias
renales y dentales, hiperacusia y problemas musculo-esqueléticos. En
1993 se descubrid que el sindrome de Williams (SW) lo causa una
microdelecion del gen de la elastina y del gen de una enzima (LIM
cinasa) (Ewart et al., 19993). Ambos genes se ubican en la pequefa zona
7911.23. En las células normales, la elastina es un componente clave
del tejido conectivo, al cual le confiere las propiedades elasticas. La
mutacion o delecion de la elastina conduce a la enfermedad vascular
observada en el SW. Por otro lado, se piensa que la enzima LIM cinasa
es responsable de la alteracion de la capacidad visoespacial observada
en el SW (Frangiskakis et al., 1996).

La prevalencia es de 1/20.000 recién nacidos. En el periodo

neonatal son frecuentes los problemas de alimentacion, que suelen
acompanfarse de vomitos, y escaso aumento de peso. Es habitual que

lloren mucho, tengan dificultades para dormir y padezcan estrefiimiento.

Un 10% pueden tener prolapso rectal y una tercera parte presentan
hernias inguinales. Algunos padecen hipercalcemia idiopatica, que
debe tratarse con restriccion de calcio y de vitamina D. Se desconoce



el mecanismo hormonal de la hipercalcemia, si bien se sabe que existe
una respuesta retardada de la calcitonina en la prueba de sobrecarga
de calcio. Entre los 18 y 24 meses de edad suele resolverse la
hipercalcemia.

La adquisicion de la sedestacion autonoma y la marcha suele estar
retrasada, a los 13 y 28 meses, respectivamente. Superado un periodo
de retraso en el inicio del lenguaje, los nifios con SW suelen ser muy
habladores, con una voz nasal caracteristica. Su discurso es muy tipico
por sus deficiencias pragmaticas (que se ha denominado cocktail party).
Es muy caracteristica la hipersensibilidad a determinados sonidos,
especialmente a los de los aparatos eléctricos, aspiradoras, fuegos
artificiales y explosion de globos. A pesar de que los individuos con SW
son competentes en algunas areas como lenguaje, musica y relaciones
interpersonales, su Cl es bajo (entre 40-85) y tienen serias dificultades
visoespaciales (Udwin et al., 19991) (figura 3.5). La notable aptitud musical
y verbal de los individuos con SW sugiere que los nifios con SW han
servido de inspiraciéon para cuentos y leyendas.

Figura 3.5 Figura de Rey: copia directa y
copia de memoria a los 5 minutos
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El fenotipo conductual se caracteriza por falta de concentracion y facil
distraccion, lo cual ocurre practicamente en todos los pacientes. La
mayoria de niflos con SW tienen una relacion bastante pobre con sus
comparieros, lo cual les hace buscar la compania y relacién con los
adultos. Tienden a ser muy habladores, extravertidos y socialmente
desinhibidos. Pueden estar muy preocupados, incluso obsesionados
por objetos, personas o ciertas actividades. Tienen una excesiva
ansiedad por los problemas de salud y por lo que va a ocurrir. Son
muy labiles emocionalmente. Las familias suelen describirlos como
amigables, carifiosos y pendientes de los sentimientos de los demas.



3.2 Funcionamiento intelectual limite en los trastornos del neurodesarrollo

3.2.1 Trastorno del aprendizaje no verbal

El TANV se refiere a un sindrome neurologico que se cree que es

el resultado de un dafo o déficit funcional en las conexiones de la
sustancia blanca del HD, importantes para la integracion intermodal
(Rourke, 2002). Los TANV conforman un grupo de trastornos de
aprendizaje, de etiologia poco clara en la mayoria de los casos.
Durante las primeras etapas del desarrollo, este grupo de nifios
acostumbra a tener tendencia a la pasividad y poca capacidad de
exploracion del medio que los rodea. Interactuan menos con los
adultos, se muestran menos interesados a los estimulos de su
alrededor, tanto verbales como no verbales; y evocan una respuesta
pobre a las verbalizaciones de sus cuidadores. Son poco participativos
durante las horas de las comidas y en los juegos. El desarrollo de las
habilidades motoras y el inicio de la marcha suelen mostrar un ligero
retraso. Su coordinacion motora es pobre, sufren caidas frecuentes,
golpes y con frecuencia rompen objetos de la casa. Debido a estas
caracteristicas, muchos de ellos, durante el periodo preescolar,
pueden ser erroneamente diagnosticados de hiperactivos, al ser
interpretada su pobre capacidad de juicio social y su torpeza motora
como conductas impulsivas. También muestran dificultades en aquellas
tareas relacionadas con las habilidades de la vida diaria, comida, aseo
personal, abrocharse la camisa, hacer el lazo de los zapatos, etc.

La adquisicion de las habilidades pre-académicas tempranas como
colorear y recortar, también las alcanzan de forma retrasada. Por
consiguiente, la mayoria de estos nifios, tienen poco interés en hacer
puzzles, bloques de construccion o cualquier otro material apropiado
para el desarrollo.

Al inicio de la etapa escolar, presentan dificultades para la adquisicion de
habilidades académicas. Son comunes problemas en el reconocimiento
y copia de letras y numeros, y dificultades en areas preferentemente
manipulativas, tales como dibujar y pintar. Los nifios con TANV
superan en parte sus dificultades mediante la practica y la repeticion,
pudiendo llegar a desarrollar estas habilidades a un nivel casi

normal. También tienen dificultades en las matematicas, la lectura 'y

la escritura puesto que en su inicio, la adquisicion de estas tareas
comporta aspectos visoespaciales. Durante el periodo escolar, se ha
observado una conexion entre los problemas visoespaciales de los
TANV y ciertas confusiones en el lenguaje, incluyendo dificultades
para la interpretacion lingliistica del espacio, para distinguir la

parte del todo y para entender las relaciones causales. Otra de

las dificultades destacadas es el concepto de tiempo, puesto que
puede haber problemas para nombrar la hora (aumentadas en los
relojes analogicos), reconocer los dias de la semana o los meses del
ano, y para la adquisicion del concepto de dinero y de las medidas
métricas. Los problemas espaciales y de coordinacion repercuten en



las actividades plasticas, tales como el dibujo, la coloracién de mapas
y manualidades en general. En la escuela secundaria los problemas
aparecen en aquellas actividades vinculadas a un lenguaje verbal

mas complejo, basado en procesos no verbales, como las relaciones
espaciales (en ciencias), la clasificacion y la secuenciacion légica
(habilidades necesarias para los trabajos de redaccion).

La mayoria de los nifios con TANV tienen dificultades en las funciones
instrumentales. Presentan un lenguaje fluido, aprosédico y con poco
contenido. Por el contrario, su nivel lector es bueno y presentan
dificultades en la comprension. Es muy comun que presenten disgrafia
en la escritura libre (Figura 3.6).

Figura 3.6 Ejemplo de disgrafia en un
paciente de 10 afos diagnosticado
de TANV

En general, los nifios con otros trastornos del aprendizaje, distintos del
TANYV, suelen tener dificultades en el lenguaje, la lectura, la escritura

o en la capacidad de atencién. Las dificultades en estas areas, llaman
facilmente la atencion a partir de los primeros afios de escuela. No es
extrafio que asi sea, pues lo primero que se le exige a un niflo es que
hable correctamente, que aprenda a leer y escribir, y que esté atento
en clase. Por lo tanto, cuando las dificultades del aprendizaje vienen
determinadas por dificultades en habilidades no verbales, el problema
pasa mas desapercibido. Esta circunstancia condiciona que el diagnostico
del TANV suela ser relativamente tardio.

En el perfil neuropsicolédgico se evidencian marcadas diferencias
entre la puntuacion de la escala Verbal y Manipulativa del WISC-R; o
entre la escala de comprension verbal y razonamiento perceptivo del
WISC IV. Esto concuerda con el hecho de que los nifios con TANV
sean exageradamente verbales y utilicen estrategias verbales (hablar
sin parar durante la resolucion de problemas basados en acciones o



ejecuciones; y preguntar frecuentemente, como intento de obtener
retroalimentacién verbal relacionada con su actuacion). McDonough-
Ryan y cols. Afirman que una posible hipotesis interpretativa de las
diferencias entre el Cl Verbal y el Cl Manipulativo seria considerar que
dichas discrepancias pudieran ser el reflejo de las deficiencias de estos
nifos en la resolucion de problemas nuevos, aspecto intimamente
relacionado con el funcionamiento ejecutivo (McDonough-Ryan et

al.,, 2002).

La mayoria de estos nifios también muestran diferencias evidentes

en el rendimiento entre las pruebas de memoria verbal y visual.
Cornoldi y cols. enfatizan la importancia de dividir los procesos de
almacenamiento de informacion en dos bucles, el pasivo definido
como la habilidad para recordar informacion en el mismo formato

que ha sido previamente memorizado; y el almacenamiento activo,
como la habilidad para recordar informacion que ha sido previamente
modificada, integrada o transformada. También resaltan estos autores
la importancia de enfatizar que las tareas pasivas igualmente requieren
algun tipo de procesamiento activo, como por ejemplo el ensayo
mental (Cornoldi et al., 2000). Esta caracteristica podria ser la base de
las diferencias encontradas en los nifios con TANV en el aprendizaje
automatizado, en contraposicion a la presentacion de material, donde
es necesario procesar, integrar y posteriormente evocar. En pruebas
de memoria visual muestran puntuaciones muy por debajo de la
normalidad, probablemente debido a las dificultades visoespaciales y a
los problemas de planificacion.

El funcionamiento del lenguaje de estos nifios es confuso pues, aunque
presentan unas buenas habilidades verbales automaticas (memoria y
uso de la sintaxis), transmitiendo la sensacién de poseer una buena
competencia lingliistica, la capacidad comunicativa es pobre. Algunos
nifios con TANV pueden presentar un retraso en el desarrollo del
lenguaje con problemas semanticos, pragmaticos y prosodicos.

3.2.2 Trastorno de déficit de atencion/hiperactividad

El trastorno de déficit de atencion/hiperactividad (TDAH) es, junto

con la dislexia, la causa mas importante de fracaso escolar. Debido a

la imprecision del diagnostico, basado en criterios subjetivos y cuya
apreciacion puede variar a lo largo del tiempo, las cifras de prevalencia
de TDAH que se sugieren son muy variables. En el DSM IV-TR se
sugiere una prevalencia del 3-5%. Sin embargo, estas cifras varian
enormemente en funcion de la poblacion estudiada, el método de estudio
realizado y los criterios requeridos. En fechas recientes se ha llegado
incluso a proponer una prevalencia del 17,1% (Pineda et al., 2001).

El TDAH se caracteriza por un patron persistente de comportamientos
problematicos que reflejan desatencion y desinhibicion conductual
(impulsividad e hiperactividad) no explicable por cualquier otro trastorno
del desarrollo, del pensamiento o afectivo. La sintomatologia interfiere
con el funcionamiento del paciente en, por lo menos, dos ambientes



distintos (casa, escuela, trabajo). Ademas de la sintomatologia central
que observamos en niflos y adolescentes con TDAH (desatencion,
hiperactividad e impulsividad), existe una alta comorbilidad con otros
trastornos, aspecto que lo convierte en un trastorno claramente
heterogéneo.

Las modernas aproximaciones cognitivas al TDAH, de forma
practicamente unanime, hacen referencia a las FE derivadas de la
actividad del cortex prefrontal y estructuras vinculadas al mismo.
Contemplando de forma global las diversas funciones atribuidas

al l6bulo frontal acuden a la mente interpretaciones para diversos
sintomas no solo del TDAH, sino de otros trastornos del desarrollo
también vinculados a estas regiones.

Aproximandonos algo mas a los mecanismos cognitivos involucrados
en el TDAH, nos referiremos a continuacion a la teoria propuesta

por R Barkley (Figura 3.7), para explicar el TDAH, sin dejar de admitir
que existen propuestas alternativas, aunque no necesariamente
contradictorias.

Figura 3.7 Modelo cognitivo del TDAH segun
Barkley.
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Segun esta propuesta el TDAH viene determinado por la conjuncion
interdependiente de diversas disfunciones ejecutivas, cuyo resultado
explicaria los sintomas del trastorno. El hecho de que tales funciones no
sean, en modo alguno, especificas para el TDAH, contribuye a explicar
muchos aspectos sobre la comorbilidad. Sin embargo, debe admitirse un
cierto grado de especificidad en la forma de combinarse tales disfunciones.



El nucleo disfuncional, segun Barckley, se ubica en el déficit de
inhibicion de respuestas. Ello comporta tres procesos conductuales
interrelacionados: (1) la inhibicion de la respuesta prepotente inicial
ante un acontecimiento; (2) detener una respuesta ya iniciada, o un
patréon de respuesta habitual; con el fin de demorar la decisién o
mantener la respuesta; y (3) proteger este periodo de demora; y las
respuestas autodirigidas que se generan, de otras respuestas o eventos
competitivos (control de la interferencia).

Sin este control de las respuestas, posiblemente no se podrian
desarrollar otras FE, que se verian bloqueadas por una gran falta de
control sobre la inhibicion de la conducta cuando ésta no es adecuada.
Este modelo encaja muy bien con la teoria de Barckley sobre el

TDAH, puesto que da soporte a lo que él denomina la internalizacion
del lenguaje y el sentimiento del yo. La internalizacion del lenguaje
constituye un instrumento para la reflexion y la planificacion, que
permite la solucidon de problemas; asi como seguir una conducta guiada
por normas. Gracias a ello la conducta es menos variable y menos
controlada por circunstancias. Por tanto, facilita el seguimiento de
planes, demorando la gratificacion, cuando ello es preciso para obtener
un objetivo a medio o largo plazo.

La MT no verbal, ligada al sentimiento del yo, permite conservar los
acontecimientos en la mente. Con ello, se pueden imitar secuencias
conductuales complejas. También es preciso, en determinadas
situaciones, guiar la conducta por normas o experiencias no verbales.
Asi mismo, es necesario tener una percepcion mental del cambio y un
sentimiento del tiempo, elementos que dependen de la MT no verbal.
La tercera funcién ejecutiva, ligada la inhibicion de respuesta, es

la accion autodirigida, que ha de permitir el analisis y sintesis de la
conducta. Este tipo de accion comporta la capacidad para analizar

la conducta en unidades, de la misma forma que se pueden analizar
las palabras de una frase. Estas unidades de conducta pueden ser
recombinadas para crear nuevas conductas, mas alla de patrones
aprendidos. A su vez, también depende de la accion autodirigida,

la fluencia verbal y la fluencia no verbal (fluencia motora, dibujo y
escritura). Es obvio, que contribuye a la conducta orientada

a un objetivo, flexibilidad y creatividad. En ultimo término, permite
elaborar una sintaxis de la conducta; es decir un conjunto de reglas que
normativizan una conducta.

El ultimo eslabon es la autorregulacion del afecto, motivacion y arousal.
Ello comporta la capacidad para dirigir la conducta en ausencia de
recompensa externa y contribuir en este sentido a demorar respuestas
prepotentes y mantener un autocontrol emocional. La demora de la
respuesta permite que se desarrolle una capacidad para la objetividad.



3.2.3 Dislexia

La dislexia es el trastorno del aprendizaje mas frecuente entre la
poblacioén infantil (Norman et al., 1980). Su prevalencia se estima entre
el 5 - 10 % (Flynn et al., 1994), aunque segun algunos estudios llega a
alcanzar el 17. 5 % (Shaywitz et al., 1990). En Espafia no existen estudios
epidemiologicos en muestras grandes. Sin embargo, no cabe duda,
que la dislexia representa un problema muy importante, tanto por sus
repercusiones académicas, como emocionales.

En el DSM |V la dislexia viene enmarcada, dentro de los trastornos

del aprendizaje, con el nombre de trastorno de la lectura. Para el
diagnostico se requiere que el nivel de lectura, medido individualmente
por tests estandarizados de capacidad lectora o comprension, esté
substancialmente por debajo de lo esperado en relacion a la edad
cronologica, a la inteligencia medida y a la educacion recibida.

La dislexia es un trastorno reconocido como hereditario desde hace
media década. El 40 % de los hermanos de nifios disléxicos tienen, en
mayor o menor grado, el mismo trastorno. Entre los padres de nifios
disléxicos la prevalencia para dicho problema alcanza entre el 27-49

% (Pennington et al., 1996). Un nifio cuyo padre sea disléxico, tiene

un riesgo 8 veces superior al de la poblacién media de padecer este
trastorno.

Los pacientes disléxicos, en las fases tempranas del aprendizaje de

la escritura alfabética, pueden presentar dificultades para recitar el
alfabeto, para hacer rimas simples, para denominar correctamente las
letras y para analizar o categorizar los sonidos (a pesar de una agudeza
auditiva normal). Mas tarde, pueden presentar errores en la lectura oral,
como por ejemplo:

a) Omisiones, sustituciones, distorsiones o adiciones de palabras o
partes de palabras.

b) Lentitud.

c) Falsos arranques, largas vacilaciones, o pérdidas del sitio del texto en
el que se estaba leyendo.

d) Inversiones de palabras en frases o de letras dentro de palabras.

El nivel mas elemental del lenguaje, se ubica segun este esquema en el
fonema. Este presupuesto asume que el fonema es el primer elemento
sonoro con significado que reconoce el nifio. Una vez adquirido un
repertorio de fonemas, se pueden entender y utilizar las palabras,
puesto que cada palabra es un conjunto de fonemas al cual se le
atribuye un significado.

La lectura no es otra cosa que la interpretacién de palabras
representadas en forma de escritura. Cada fonema se corresponde con
una unidad grafica llamada grafema, formada por un conjunto de letras.
Las inferencias con respecto a la dislexia, que se pueden extraer de
este paradigma tedrico son:



e La dislexia es un trastorno del lenguaje en su nivel mas elemental,
el fonoldgico.

¢ Frecuentemente, un nifo disléxico presenta otros problemas de
lenguaje mas o menos sutiles.

¢ Un niflo con un trastorno especifico del lenguaje, suele presentar
problemas para el aprendizaje de la lectura.

Cuando se ha utilizado como base diagnostica la dificultad para
descodificacidon o lectura de palabras simples, lo cual emerge como
defecto central de la dislexia, la investigacion ha proporcionado
fuertes argumentos en favor de la hipotesis fonologica de la dislexia.
Por ello, en los ultimos 20 afios ha adquirido mucha fuerza la opinion
de que la base de la dislexia se halla en el déficit fonoldgico. La
hipotesis fonologica sobre la dislexia asume los siguientes postulados
(swank,1999):

* El déficit central responsable de la mayoria de casos de dificultad para
la lectura se halla en el nivel mas basico del proceso lingliistico, el nivel
fonoldgico.

¢ Las palabras han de ser descompuestas en fonemas para poder ser
procesadas por los sistemas neurales en el cerebro.

e La habilidad para leer correctamente depende de la automatizacién en
el reconocimiento de palabras y de la descodificacion. La dificultad para
la descodificacion, ademas de una mala calidad en la lectura, genera
dificultades de comprension lectora.

¢ El hallazgo de la base fonolodgica para explicar la dificultad lectora
permite comprender por qué incluso individuos inteligentes no llegan a
aprender a leer.

e La capacidad fonoldgica es la clave para identificar y planificar el
tratamiento de los problemas lectores.

¢ La dislexia es un problema del aprendizaje del lenguaje, de

base lingtiistica. No es un problema visual-perceptivo, como se ha
divulgado por medios de comunicacion al publico en general o como
erroneamente se cree en ciertos entornos escolares.

Este modelo da respuesta al tipo de distribucion continuo que se ha
observado para la dislexia dentro de la poblacidn general (Shaywitz et
al,, 1992). La distribucién continua implica una transicion gradual entre
la normalidad y la dislexia (Figura 3.8)



Figura 3.8 Distribucidn contintia de la dislexia
segun Shaywitz et al (1992)
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Segun esta distribucion la dislexia no seria “una enfermedad”, en el
sentido convencional, segun el cual para estar enfermo se requiere
poseer un rasgo cualitativamente distinto de la poblacion sana. Lo que
se hereda, no es por tanto, un rasgo patolégico, sino que se hereda
un rasgo cuantitativo que interactua con el ambiente y condiciona que
un individuo sea mas o menos susceptible a figurar entre la poblacion
desfavorecida en habilidades lectoras.

En un intento de sintesis de los hallazgos obtenidos por Resonancia
Magnética Funcional, Shaywitz concluye que los resultados sugieren
mayor activacion frontal para las tareas fonoldgicas, mientras que en
las tareas semanticas estarian mas implicadas las areas temporales
(Sahaywitz et al., 1996).

Si bien la capacidad fonoldgica explica una parte importante de la
variabilidad de la dislexia, han sido identificados otros déficit que
amplian el conocimiento de la fisiopatologia de la dislexia. Posiblemente
el reconocimiento morfologico de las palabras y las habilidades
ortograficas sean factores que influyen en la capacidad lectora, aunque
en un grado mucho menor que los aspectos fonologicos. Entendemos
por habilidades ortograficas la automatizacion en la identificacion de
morfemas (combinaciones de letras que se dan en palabras diversas,
pero gue tienen un significado constante). Por otra parte, no esta claro
que estos defectos sean a su vez independientes de las habilidades
fonoldgicas (Fletcher et al., 1999).

Debe entenderse que un nifio con dislexia, no es raro que presente
otros problemas comorbidos asociados: trastorno de atencion,
problemas en otras areas del aprendizaje, problemas visoespaciales,



signos neurolégicos blandos, mala motricidad y trastornos emocionales.
Esto hace, que al tomar una muestra de nifios disléxicos, se pueda
observar una gran cantidad de déficit neuroldgicos, perceptivos,

de lateralidad y psicolégicos que no necesariamente han de estar
relacionados con el problema disléxico, es decir con la capacidad para
descodificar palabras sueltas.

Tanto el bajo nivel lector, como la repercusion de los problemas

de lenguaje concomintante; asi como la comorbilidad vinculada a
disfunciones ejecutivas, repercute en la valoracion de los test de
inteligencia. Por esta razon, en muchos nifios catalogados de FIL,
subyace un problema, puro o combinado, de dislexia. En estos casos,
aunque no de forma constante, el Cl verbal suele ser significativamente
inferior al perceptivo / manipulativo.

3.2.4 Trastornos del aprendizaje de las matematicas
El DSM IV define el trastorno del aprendizaje de la matematicas (TAM)
en base a tres criterios:

¢ La capacidad para las matematicas, evaluada mediante pruebas
normalizadas administradas individualmente, se sitla sustancialmente
por debajo de la esperada para la edad cronoldgica del sujeto, su
capacidad de inteligencia y el nivel de escolarizacion propio de su edad.
e El trastorno del Criterio A interfiere significativamente en el
rendimiento académico o las actividades de la vida cotidiana que
requieren capacidad para las matematicas.

¢ Si hay un déficit sensorial las dificultades para el rendimiento en
matematicas exceden de las habitualmente asociadas a él.

Puesto que la falta de habilidad para el aprendizaje para las
matematicas viene definida bajo la categoria de trastorno, se podria
concluir que existe una especificidad en este problema. Es decir, todos
los pacientes que cumplen los criterios definidos en el DSM |V tienen el
mismo trastorno, independientemente de cual sea la causa subyacente.
Inmediatamente salta a la vista que el concepto de matematicas es muy
amplio, de tal modo que resulta ingenuo pensar que bajo la dificultad para
el aprendizaje matematico, subyace una dificultad cognitiva concreta.

Para el calculo matematico se requiere la participacion de mecanismos
de procesamiento verbal y/o grafico de la informacion; percepcion,
reconocimiento y en su caso produccién de la caligrafia y ortografia
numeérica y algebraica; representacion numero/simbolo; discriminacion
visoespacial (alineamiento de los digitos y colocacion de estos
adecuadamente en el espacio), memoria a corto y largo plazo,
razonamiento sintactico y mantenimiento atencional (Boller et al., 1985).
De hecho, a poco que se reflexione sobre las FE, es facil darse cuenta

de como, en un modo u otro, cualquier disfuncion ejecutiva tiene una
incidencia negativa en el aprendizaje matematico. Citemos algunos
ejemplos sobre esta afirmacion:



¢ Una baja MT, incide en el célculo mental y en la resolucion de problemas,
al interferir en el mantenimiento y la operatividad de una informacion
durante el breve espacio de tiempo para realizar el proceso matematico.

¢ La poca capacidad de organizacion y planificacion impide desarrollar
la estrategia adecuada, no solo para la resolucién de problemas, sino
también para el aprendizaje estructurado de los conceptos matematicos.
e La falta de flexibilidad mental impide buscar estrategias alternativas

en problemas, descartando rapidamente procesos que no conducen a
una solucion.

* E| déficit en el control inhibitorio, es motivo de frecuentes errores en
calculo y resolucion de problemas.

e La dificultad para iniciar una actividad dificulta seriamente la capacidad
para afrontar con agilidad y eficacia operativa tareas matematicas.

Por estas razones seria poco util considerar como trastorno cualquier
dificultad para el aprendizaje matematico. De hecho, cualquier paciente
con TDAH, trastorno de espectro autista o dislexia, puede presentar
dificultades en el aprendizaje matematico. En muchos casos dichos
pacientes cumplen todos los criterios que el DSM |V establece para
hacer el diagndstico de TAM. Sin embargo, no seria operativo afiadir

un diagnostico a unas manifestaciones que en su totalidad pueden ser
explicadas por otro trastorno.

3.2.5 Discalculia como trastorno especifico

Si bien es cierto que el aprendizaje de las matematicas se basa en
procesos que se van perfeccionando durante el desarrollo, y que estan
vinculados a habilidades cognitivas que se expresan a distintos niveles
(MT, habilidades visoespaciales, etc.), también es preciso admitir que
algunos procesos cognitivos relacionados con el calculo probablemente
son innatos y apenas requieren un aprendizaje reglado. Tales procesos
son la capacidad para estimar cantidades pequefias sin tener que
contar los elementos, o la estimacion rapida sobre cual es el mayor
entre varios conjuntos de elementos.

Los procesos basicos en los que se sustenta la numeralidad son el
concepto de numero y el concepto de enumeracion. Los principios
l6égicos que rigen el concepto de numero son: cardinalidad,
ordinalidad y la inferencia transitiva. Los conceptos basicos que rigen
la enumeracion son los principios de: correspondencia de uno a uno,
orden estable, recuento del ultimo numero, abstraccion e irrelevancia
del orden. Veamos en qué consiste cada uno de estos principios:

¢ Cardinalidad: significa que cualquier conjunto determinado de un
numero de items, es igual en cantidad a cualquier otro conjunto del
mismo numero de items. La figura 1 tiene el mismo numero de puntos
enAyenB.

¢ Ordinalidad: significa que los numeros estan constituidos como una
escala de magnitud. 2 es mas que 1y 3 es mas que 2.



¢ Inferencia transitiva: es una consecuencia del principio de ordinalidad.
Si resulta que 2 es mas que 1y 3 es mas que 2, se concluye que 3 es
mas que 1. El principio general es por tanto que si A-By B-C; A-C.

¢ Correspondencia de uno a uno: significa que cada objeto dentro de
un conjunto debe ser contado solo una vez. Cada uno de los objetos
cuenta como una unidad Unica.

¢ Orden estable: siempre se debe contar en el mismo orden. Seria un
error contar unas veces 1,2,3,4 ....yotras veces 2,4, 1, 3....

¢ Recuento del ultimo numero: el numero que se le adjudica a un
conjunto es el ultimo numero que hemos contado.

¢ Abstraccion: el niumero de objetos en una serie es independiente de
la naturaleza de los objetos: el 3 tanto puede usarse para 3 tomates
como para 3 chimpancés.

¢ Irrelevancia del orden: el numero adjudicado a un conjunto de objetos
no varia en funcion del orden en que han sido contados dichos objetos.

Si bien estas capacidades se consideran innatas; son compartidas, al
menos en parte por muchas especies animales y conforman la propia
estructura del mundo observable. No estan desarrolladas cuando el
nifo nace, sino que se van perfeccionando y ampliando conforme el
nifio va creciendo. Se puede decir que su SNC esta programado para
desarrollar las estructuras convenientes que le permitiran desarrollar los
conceptos de numeralidad.

Curiosamente se ha podido comprobar que existen paralelismos entre
la forma de adquirir ciertos conceptos de numeralidad entre humanos y
animales. El ejemplo clasico es la comprobacién de que los nifios a los
2 aflos y medio distinguen entre 1 y mas de uno, pero no son capaces
de discernir entre 2, 3, 0 mas objetos. Sin embargo progresivamente
van incrementando la cantidad numérica que pueden discernir. Primero
aprende el 2, después el 3, luego el 4 y asi sucesivamente. Se ha
comprobado que en el chimpanceé el proceso se desarrolla de modo
semejante, si bien el tiempo que tarda en incorporar el concepto de un
numero adicional supera ampliamente el tiempo requerido en el nifio. En
un experimento en el que se ensefiaba al chimpanceé a ir incorporando

el 2, el 3, el 4 y asi sucesivamente, se pudo apreciar que tras 20 afios

de entrenamiento no habia progresado mas alla del 9 (Kawai et al.,

2000). Lo que es mas importante tomar en consideracion de esta
conceptualizacion sobre la numeralidad es, en primer lugar, que se trata
de un proceso innato que se va desarrollando durante los primeros
afnos; y en segundo lugar, y mas importante, que dicho proceso es
independiente de otras funciones cognitivas (lenguaje, memoria
semantica, MT, habilidad visoespacial, etc.). También existe evidencia de
que existe una base genética para dicha especializacién, tal como se
ha evidenciado en pacientes con sindrome de Turner (Butterworth et al,,
1999). En base a estas consideraciones se ha propuesto que el déficit
en la capacidad para desarrollar el concepto de numeralidad puede ser
el mecanismo cognitivo deficitario en la discalculia; del mismo modo
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que el déficit fonoldgico ha llegado a ser considerado como el déficit
basico que subyace en la dislexia.

Todo ello orienta hacia la concepcion de que, por lo menos, una

parte de los individuos con dificultades para el calculo numérico
muestran dificultades en los procesamientos numéricos basicos y

que dicha dificultad parece ser el nucleo cognitivo disfuncional en los
discalculicos. El concepto de numerosidad no es nuevo en absoluto,
pues ya Piaget en 1952 (Piaget, 1952) hacia referencia a esta habilidad,
aunque de forma indirecta. Piaget puso en evidencia una comprension
de los tipos de transformacion que podrian afectar o no la numerosidad
en las tareas de conservacion. Cambiar los objetos de lugar no afecta la
numerosidad, en cambio afiadir o quitar si lo hace.

También destaco que dos series de objetos tendrian el mismo

numero si sus elementos pueden tener una correspondencia de uno
a uno entre ellos. Existen fuertes datos que apoyan que el nifio nace
con capacidad para reconocer, e incluso manipular, mentalmente
pequefias cantidades. En niflos de 6 a 8 meses se comprobo que eran
capaces de detectar correspondencias numéricas entre conjuntos

de elementos presentados en distintas modalidades sensoriales,
poniendo en evidencia una sensibilidad para la numerosidad, una
propiedad abstracta de los conjuntos de objetos o eventos. Ello pone
en evidencia que dicha capacidad no esta vinculada al lenguaje ni a
experiencias culturales previas con los numeros (Starkey et al., 1990).
Un curioso estudio con nifios pequefios mostré que a los 6 meses

los niflos eran capaces de discriminar numéricamente la diferencia
entre 16 y 8 sonidos presentados secuencialmente, pero no entre 12y
8. Sin embargo a los 9 meses eran capaces de discriminar entre 12y
8, pero no entre 10y 8. Ello prueba que la discriminacion numérica se
incrementa durante el desarrollo, antes de la aparicion del lenguaje y
del aprendizaje de los simbolos numéricos (Starkey et al., 1990).

4 ¢(Por qué muchos pacientes

con trastornos del neurodesarrollo
muestran funcionamiento
intelectual limite?
T

La primera cuestion a dilucidar seria establecer si los trastornos del
aprendizaje y atencion son una consecuencia derivada de la propia
inteligencia limite o la influencia ocurre en sentido inverso. Es decir, los
trastornos de neurodesarrollo contribuyen sensiblemente a disminuir el
potencial cognitivo.



Es plausible pensar que un individuo con un bajo nivel de inteligencia
tiende a ser mas inatento por la dificultad para seguir los aprendizajes
cuya comprension no alcanza debido a su baja capacidad de
inteligencia. La misma suposicion se podria hacer con respecto

a los trastornos del aprendizaje (la baja capacidad de inteligencia
influye negativamente en las habilidades lectoras). Incluso el TDC
podria explicarse por el propio FIL exclusivamente, admitiendo una
disfuncionalidad del cerebro que légicamente puede comprometer
diversas estructuras. Sin embargo, esta explicacion no seria asumible
para el TANV. El TANV se ha considerado una disfuncion del hemisferio
derecho vinculada a una mala conectividad interhemisférica o a una
alteracion de la sustancia blanca (Rourke, 2002). Ello concuerda

con el complejo sintomatico que lo define: dificultades para la
competencia social, bajo rendimiento académico en matematicas,
dificultades visoespaciales, mala coordinacion motora y problemas de
funcionamiento emocional (Rigasu et al., 2004). Seria dificil explicar un
perfil tan peculiar Unicamente por una baja capacidad de inteligencia.
Por otro lado, si tenemos en cuenta que percepcién, memoria, atencion
y lenguaje son aspectos basicos relacionados con la inteligencia (Fuster,
2005), se deduce que los trastornos asociados tienen una repercusion
sobre la inteligencia, por estar en ellos afectados dichos procesos basicos.
Por lo tanto, es plausible admitir una causalidad reciproca, es decir, los
TND influyen negativamente en la inteligencia; y adicionalmente, la baja
capacidad de inteligencia potencia los problemas del neurodesarrollo.
Mas aventurado seria establecer dicha reciprocidad para los problemas
psicopatologicos que suelen asociarse; pero una vez mas cabe apelar
a la comorbilidad entre TDAH y trastorno de oposicién desafiante,
trastorno de conducta, trastorno de ansiedad y depresion, para
entender que dichos problemas no estan determinados, por lo menos
de forma exclusiva, por el FIL (Kadesjo et al., 2001).

Como ya se ha expuesto ampliamente en el capitulo de Inteligencia, a
partir de la definicion de ClI por Alfred Binet, se han suscitado multiples
debates tedricos orientados a describir una estructura cognitiva que
permita entender el concepto de inteligencia. El principal debate se ha
centrado entre los que sostienen que la inteligencia es multifactorial
(Thurstone, 1938) y los que defienden un elemento comun a cualquier
tipo de razonamiento inteligente al cual se ha denominado factor

g (Spearman, 1927). Una aproximacion muy cercana al factor g, es

la conceptualizacion de la inteligencia en base a dos dimensiones:
inteligencia cristalizada e inteligencia fluida; donde la primera estaria
compuesta por los conocimientos adquiridos, en tanto que la segunda
se aproximaria factor g (Cattell, 1963).

Si bien la inteligencia tiene un cierto caracter invariable a lo largo del
tiempo, en modo alguno, se puede considerar dicha invariabilidad de
modo rigido. La inteligencia tiende a mantenerse a lo largo de los afios,
pero al mismo tiempo existe una clara variabilidad en cada individuo,
determinado tanto por la interaccién con el entorno como por la propia
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estructura cognitiva (Artigas, 2003).

En los trastornos que hemos hallado asociados a FIL se identifican
como alterados ciertos mecanismos cognitivos muy vinculados a la
inteligencia fluida y al factor g. Nos referimos a la MT, a la capacidad
de inhibicion de respuesta y al lenguaje. Dichas habilidades, en mayor
o menor grado, y de forma distinta, estan alteradas en el TDAH, en el
trastorno especifico del lenguaje, en la dislexia, en el TANV y en los
trastornos del espectro autista. La MT tiene una relacion muy directa
con el factor g (Gray et al., 2003). Por otro lado; la MT, de acuerdo con
la conceptualizacion de Baddeley y His (Baddeley et al., 1974), tal como
se ha indicado anteriormente, esta compuesta por el bucle fonologico,
el cuaderno visual y el centro ejecutivo (Figura 3). El bucle fonologico
tiene que ver con las representaciones verbales que llevamos a la
mente, cuando usamos codigos linglisticos para pensar, o dicho de
otro modo, cuando nuestro pensamiento se nutre de informacion
codificada en palabras.

Puesto que el lenguaje es usado no sélo para expresarse y comprender,
sino también para pensar, se deduce que en los trastornos del
lenguaje, en la dislexia y en los TEA, el bucle fonologico se ve mermado
en su capacidad para usar palabras como vehiculo y soporte del
razonamiento. El cuaderno visual, tiene una funcion similar pero a
partir de representaciones en imagenes. Los pacientes con TANV,

son candidatos a tener un bajo funcionamiento visoperceptivo. En el
TDAH se acepta que los mecanismos cognitivos basicos disfuncionales
son la MT, posiblemente vinculado al centro ejecutivo y al déficit de
inhibicion de respuesta (Barkley, 2006). La capacidad para inhibir
informacion irrelevante es capital para agilizar los procesos mentales
del razonamiento. Por tanto, también tiene un papel importante en la
estructura de la inteligencia.

Otra aproximacion que contribuye a explicar la intima relacion entre la
capacidad intelectual, la MT y el TDAH se halla en las bases genéticas
de la inteligencia, puesto que, entre otros, se han identificado los
siguientes genes vinculados a la inteligencia; el BDNF (brain-derived
neurotrophic factor) (Egan et al., 2003) y el COMT (catechol-O-methyl
transferase) (Blasi et al., 2005) ambos relacionados con la MT; y el
DRD4 (dopamine receptor), y el MAOA (monoamine oxidase A), genes
involucrados en el TDAH (Fan et al., 2003).

A partir de estos datos, se plantea la hipotesis de que se podria evitar
un deterioro del Cl, si se identificaran precozmente y se trataran
adecuadamente, los trastornos del desarrollo comorbidos con FIL.
Puesto que se ha observado en individuos de edad avanzada que existe
una correspondencia entre la disminucion de funciones ejecutivas y
deterioro intelectual (Salthouse et al., 2003); seria razonable esperar
que, en la medida que se mejore la MT, la capacidad de inhibicion

de respuesta y el lenguaje, se evitaria durante el periodo de desarrollo
cognitivo, al menos en parte, una disminucion del Cl, tanto a expensas de
la inteligencia fluida como a expensas de la inteligencia cristalizada.



5 Caso prototipico
e

Caso 1

Daniel tiene 9 anos. La convivencia en familia ha llegado a ser muy
dificil. Pasa constantemente de una actividad a otra, excepto cuando
esta jugando con la consola. Nunca permanece sentado de forma
correcta. Deja la ropa tirada en cualquier lugar. Nunca encuentra sus
cosas, pues no sabe donde las ha dejado. En mas de una ocasion

ha regresado a casa sin la chaqueta, el chandal o las zapatillas de
gimnasia. Casi todos los dias se generan discusiones a la hora de hacer
los deberes, no tanto porque no quiera hacerlos, como por lo que
tarda en terminarlos a causa de las constantes interrupciones. La mama
suele terminar ayudandole, pues Daniel es incapaz de trabajar a solas.
En clase, Daniel es muy inquieto. Juega y se mueve constantemente.
Habla cuando no debe y tiende a interrumpir haciendo payasadas. No
suele respetar el orden de intervenciones. Tiene enormes dificultades
para permanecer sentado durante el horario escolar, por lo cual recibe
constantemente advertencias del maestro. Le cuesta concentrarse y
continuamente pide aclaraciones. No es capaz de pensar por si mismo
y reflexionar con el fin de encontrar soluciones a sus problemas. Tiene
muchos amigos y amigas, pero frecuentemente se ve envuelto en
conflictos. La relacion con los profesores es muy familiar, aunque sin
llegar a faltarles en el respeto. Cuando le llaman la atencion por hablar
0 no estar quieto reacciona de inmediato; sin embargo, al poco tiempo
se le olvida la advertencia. Algun dia se queda castigado sin salir al patio
Yy nNo es raro que tenga que ser expulsado de la clase. Planifica mal sus
tareas. Se olvida de hacer los deberes, o parte de ellos.

Aunque Daniel es un nifio alegre y divertido, no es raro verle triste en
algunos momentos. Con frecuencia repite que debe ser tonto. También
suele repetir, cuando se encuentra bloqueado, que no sabe lo que le
pasa a su cerebro.
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10 Puntos fundamentales de aspectos del Neurodesarrollo en FIL

1) El FIL no es un sindrome, ni un trastorno, ni una enfermedad. El
FIL es una “condicion”, derivada de disfunciones cognitivas diversas,
que casi siempre se pueden relacionar con sindromes, trastornos o
enfermedades especificas.

2) El perfil cognitivo y conductual de las personas con FIL se puede
expresar de modo muy heterogéneo.

3) La especificidad del FIL se sustenta en la necesidad de requerir un
soporte que facilite la adaptacion escolar, laboral y social.

4) La valoracion cognitiva de las personas con FIL no deberia quedar
limitada a la medicion del cociente de inteligencia; sino que debe incluir
distintos aspectos que determinan el funcionamiento escolar, laboral
y social (lenguaje, lecto-escritura, calculo, habilidades visoespaciales,
funciones ejecutivas y perfil psicopatologico).

5) Se contempla la necesidad de definir el concepto de FIL en base a
criterios que permiten delimitar un grupo de pacientes, que sin tener
discapacidad intelectual, no pueden seguir la escolarizacion como la
mayoria de nifios de su edad y entorno social.

6) Solo se deberia contemplar el diagndstico de FIL cuando un
individuo no responde a las demandas escolares, habiendo recibido
una atencion pedagogica y meédica apropiada.

7) El FIL puede ser selectivo; es decir, aplicable solo a determinadas
areas del neurodesarrollo.

8) Solo tiene sentido tomar en consideracion el FIL, si dicho
reconocimiento va a servir para abrir puertas y expectativas apropiadas
para cada individuo.

9) El concepto de FIL estd mediatizado culturalmente. Del mismo modo
que un individuo proveniente de otra cultura podria ser considerado
como FIL en nuestro entorno social, un individuo de nuestra sociedad
podria tener FIL en otra cultura distinta a la nuestra.

10) Consideramos que en ambitos escolares, laborales y judiciales

se debe incorporar la consideracion de FIL, en base a disefar una
sociedad justa, equitativa y diversa.
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Capitulo 4

Funcionamiento Intelectual
Limite y ciclo vital
[

José Garcia Ibaiez, Rafael Martinez-Leal y Francisco Aguilera

1 FIL e infancia. La atencion precoz
e —

Podriamos decir que el ciclo vital de una persona con FIL se va
complicando con el paso de los afios. Como personas fronterizas
entre las personas con inteligencia normal y las personas con
discapacidad intelectual, segun las circunstancias que aparezcan en
su vida y segun sus capacidades de afrontamiento de las situaciones
que podemos considerar como desfavorables, van a acercarse a un
lado o a otro de esa frontera. Si la desviacion se produce en el sentido
de la discapacidad intelectual las repercusiones emocionales de las
situaciones de fracaso y las vivencias de la percepcion de ser diferente
van a complicar la evolucion y se van a sumar aspectos que pueden
repercutir en la salud mental de estas personas y en su conducta,
facilitando la aparicion en estas personas fragiles y vulnerables de
algunos trastornos.
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Nos vamos a encontrar con personas FIL en las que su Cl va a estar
cerca de la normalidad o cerca de la discapacidad intelectual. Asimismo
estas personas van a tener unas mayores o menores capacidades

y habilidades. Finalmente van a ser influidas por el entorno, mas o
menos acogedor, mas 0 menos exigente, mas o menos favorable.
Estos tres campos, Cl, habilidades y entorno van a dar una pluralidad
de combinaciones. Logicamente las personas que finalmente van a
entrar en el concepto de FIL seran las que tengan la combinacion mas
negativa en los tres campos, alejandose la posibilidad en aquellos que
lo tienen mas positivo. Desde esta comprensién se puede deducir

la importancia de la deteccidn precoz para poder intervenir en la
prevencion de una evolucion negativa, con actuaciones acomodadas a
cada situacién tanto en el plano del nifio, como en el de la familiay la
escuela. La prevencion, la deteccion precoz y la intervencion a tiempo van
a tener una influencia muy importante en el ciclo vital de estas personas.
Pero la deteccion precoz se nos aparece como una pretension dificil.
La ausencia de rasgos visibles hace que sea practicamente imposible
en la etapa materno-infantil. No son nifios que sean distinguibles
respecto a su ligero defecto intelectual. No presentan rasgos faciales

o de estructura corporal que nos permitan diferenciarlos de cualquier
otro nifio. No existe un fenotipo caracteristico. Por lo tanto no son nifios
que hoy por hoy se puedan beneficiar de una atencién temprana. Esto
es asi incluso en los lugares donde estan funcionando las Unidades
Funcionales (Atencion precoz, Salud Mental y Pediatria), dado que no
se produce la identificacion. El pediatra, que es quién ve a todos los
nifios en toda la etapa materno-infantil, no cuenta con herramientas de
screening. Ni tan siquiera en los lugares donde existen programas de
seguimiento del nifo sano el FIL cuenta con la bateria de signos de
riesgo y sefales de alarma. Se hace preciso avanzar en la definicion

de unos perfiles e indicadores precoces del FIL, lo mismo que se hace
preciso planificar el tratamiento de estos nifios a partir del primer,
segundo o tercer ano.

Por lo tanto el niflo pasa esta primera etapa sin que se reconozca su
situacion de FIL, posiblemente mostrando algun signo, que a todos
pasa desapercibido al no estar identificado como tal signo avisador.

Y si existe alguna madre que percibe algo intuitivamente, es de temer
que obtenga la respuesta de no se preocupe, esto se le va a pasar

con la edad. Por ello el nifio con FIL va a llegar a la etapa escolar a los
tres afos sin estar identificado. Este momento conocido en el argot
escolar como P3 puede ser favorable para la deteccion de algunas
discapacidades intelectuales y algunos otros trastornos, pero tampoco
y por las mismas razones expuestas hasta ahora, van a ser reconocidos
los nifilos con FIL. El nifo entra en la escuela y mientras va pasando

el tiempo sin que nadie piense en su situacion especial, el interjuego
de los tres factores a los que nos hemos referido antes empieza a
funcionar. Puede ser que el nifio vaya progresando en los aprendizajes
dentro de un grupo, que aungue no sea el mas destacado, va siguiendo



y cumpliendo los objetivos. Podemos pensar que es un nifio cuyo

Cl esta en el rango cercano a la normalidad, que tiene unas buenas
capacidades de respuesta ante las demandas y que estas demandas
son ajustadas a sus ritmos de aprendizaje. Si las cosas siguieran asi el
ciclo vital de este nifio seria en todo similar al de cualquier otro nifio,
como sabemos con una gran amplitud de variantes dado que cada
persona es singular, como lo es su vida. Pero puede también suceder
que este nifilo (recordemos siempre que no esta identificado como FIL)
empieza a mostrar dificultades en el aprendizaje con bajos resultados.
Este niflo esta encuadrado en el grupo de los normales. No se le ha
identificado ningun problema y por tanto no tiene adaptacion curricular.
Su fracaso esta siendo debido a un Cl por debajo de la normalidad y
una falta de habilidades para dar respuesta a las demandas. El ya esta
viviendo que se esperan de él unos resultados que no los puede dar.
Ve que los compafieros, una mayor parte, si que resuelven cosas que

€l no puede. Va viendo su cercania a un grupo que va retrasado, que
esta siendo mal evaluado. Pero él no es un vago, se esfuerza pero no
puede. La escuela no lo ve de la misma manera. No hay rasgos visibles,
no se piensa por tanto en la presencia de algun tipo de trastorno y se le
sigue exigiendo como a los demas. A medida que se va haciendo mas
complejo el aprendizaje de las materias y de las habilidades sociales,
se van agudizando las dificultades. Los nifios entran en la situacion de
fracaso escolar. Situacion que se va a complicar por las reacciones
emocionales: sentirse diferente, disminuir su autoestima, irritacion al ver
que no puede satisfacer lo que se le pide. Puede desarrollar trastornos
de conducta como una reaccion a su sensacion de malestar.

En estos momentos seria preciso normalizar una valoracion de los
nifios con fracaso escolar. De algunos ya se conocera la causa, pero del
resto no y ya esta aceptado que hay un porcentaje que no sigue el ritmo
de las clases por falta de interés, porque son vagos, etc. Pero tras el
fracaso escolar hay muchas explicaciones y algunas de ellas se deben
a situaciones o trastornos sobre los que se puede actuar. Los equipos
de asesoramiento pedagodgico cuando hacen este tipo de valoraciones
deberian tener presente la busqueda de nifios con inteligencia limite.
Por ello se deberia sistematizar la exploracion del Cl y la valoracion

de las dificultades en la conducta adaptativa, ya sea cognitiva, social

o practica. Asimismo deberian tener en cuenta los siguientes rasgos
propios de estos nifios:

¢ La apariencia de normalidad que no evidencia su discapacidad.
Este hecho que en algunos aspectos es una ventaja, como hemos
visto se convierte en un obstaculo debido a que han de competir con
iguales sin discapacidad, sin contar con los apoyos adecuados a su
discapacidad, aunque sea leve.

¢ A menudo aparece un desfase entre su edad cronolodgica y su

edad mental.
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¢ Presentan dificultades para tomar iniciativas y generar mecanismos
racionales que les permitan la resolucion de situaciones cotidianas

¢ Presentan un proceso de aprendizaje lento, que necesita mas apoyo y
mas tiempo para alcanzar el nivel requerido.

Se ha evidenciado en muchas publicaciones que la escuela es un lugar
idoneo donde detectar muchos problemas de salud. Los docentes
gozan de una neutralidad respecto a los nifios que les permite apreciar
cosas que los padres no ven o inconscientemente rechazan para no
reconocer que sus hijos tienen algun problema. Pero como sabemos es
necesario conocer la existencia de un trastorno y sus manifestaciones
para poder reconocerlo. Las personas con inteligencia limite, hasta
hace muy poco, no estaban en la preocupaciéon de nadie. Podriamos
decir que no existian. Sobre las dificultades que hasta este momento
hemos mencionado se afiade ésta. No se pensaba en ello. Nadie
pensaba. Hace falta una gran labor de diseminacion y de formacion

de los profesionales docentes y de los equipos de asesoramiento
psicopedagdgicos, para que la escuela se convierta en un espacio de
deteccion de los nifios y adolescentes con FIL. Lo mismo es necesario
hacer con los pediatras, enfermeras y equipos de salud mental para
que la detecciodn sea lo mas precoz posible.

Si seguimos con el ciclo vital un momento especialmente critico es el
periodo de transiciéon de la escuela al instituto. Las primeras etapas de
escolarizacion plantean la consecucion de los objetivos de aprendizaje de
una manera menos exigente de lo que se hace en el instituto. Asimismo
los profesionales docentes de la escuela primaria son mas cercanos al
nifio y contemplan todos los aspectos educativos, no exclusivamente la
adquisicion de conocimientos. Puede haber nifios con FIL que hayan
pasado esta primera etapa sin problemas pero que se encuentren con

un choque fenomenal al pasar al instituto y se produzca el fracaso de
forma inmediata y revistiendo para el adolescente una situacion de crisis
tomando conciencia de su discapacidad.

2 FIL y adultos. Necesidades

de apoyo en el aprendizaje de
materias y en las habilidades
sociales
[

En cualquier momento del ciclo vital puede la persona tomar conciencia
de la propia discapacidad. La trayectoria de las personas con FIL no

es muy alentadora por la continuada historia de fracasos y malestares
que experimentan. Se pueden generar distintas situaciones de crisis



que pueden tener su reflejo en estados de irritabilidad, trastornos de
conducta, fases depresivas o estados de ansiedad. Podriamos sefalar
algunos de estos momentos especialmente delicados:

¢ En el transito de la adolescencia a la edad adulta. La historia de

estas personas es de angustia y de sufrimiento. Han percibido su
discapacidad, han sufrido situaciones de desventaja intelectual respecto
a los compafieros, les cuesta hacer amigos y tienen dificultades

para insertarse en el mundo laboral ordinario. En general este es un
momento delicado para cualquier persona y por ello se ha de reforzar
el apoyo a las personas con FIL que asi lo necesiten.

¢ La terminacion de la escolarizacion situa un gran problema: la
busqueda de trabajo. El acceso al mundo laboral se alarga mas de lo
comun en estas personas y si lo consiguen se van a repetir todas las
dificultades relatadas hasta ahora, respecto a la propia faena a realizar,
las exigencias de los responsables y la actitud de los companieros. Es
preciso que existan programas especificos para la insercion laboral de
estas personas. Los gobiernos y administraciones han de dar ejemplo
reservando una serie de plazas para la contratacion de estas personas.
Existen leyes reguladoras para el acceso a la empresa ordinaria, pero se
deberia ser mas riguroso en su cumplimiento y no se deberian ofrecer
alternativas que eximan de la contratacion directa. Para aquellos casos
en que este acceso resulte imposible por la discapacidad que presente
se ha de proceder a proveer del niUmero necesario de plazas en talleres
especiales de trabajo.

¢ En la busqueda de relaciones de pareja y en general, de relaciones
sociales, ya que se combinan dos factores: las propias dificultades de

la persona que ve sus limitaciones respecto a los demas y las posibles
actitudes de rechazo por parte de los otros. Pero estos problemas no
deben llevar a la creacion de una red de recursos especializados para
las personas con FIL. Se ha de trabajar la permeabilidad de los recursos
sociales hacia la aceptacion e integracion de estas personas. Clubs
deportivos, centros culturales y cualquier tipo de asociacion han de ser
utilizados en la normal socializacion de estas personas.

Una vida plena supondria contar con un trabajo, un grupo de amigos,
algunas aficiones y una afectividad satisfecha. La etapa escolar

y la etapa prelaboral, como en cualquier otra persona, deberian
acompafarnos a todos a ese objetivo. En el caso que nos ocupa

se deberia haber trabajado en esas etapas para que la persona
pudiera haber llegado al rendimiento mas alto que sus capacidades
le permitieran. En un imprescindible equilibrio que haya impedido la
existencia de situaciones de fracaso. Esto es muy importante para
mantener un buen grado de autoestima, una confianza en las propias
posibilidades y un conocimiento y aceptacion de las mismas. Esta
percepcién de los propios limites y una experiencia vital de tolerancia
del entorno hacia los mismos, sin sobreexigencias, puede hacer que
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estas personas puedan abordar las dificultades sefialadas con mas
posibilidades de éxito, entendiendo el éxito como una aceptacién de
las mismas sin que se promuevan situaciones de ansiedad. La ansiedad
se va a desarrollar cada vez que uno se ponga una meta inalcanzable.
La vida es siempre una negociacion entre lo que se desea y las propias
capacidades. Aceptar los limites siempre es mejor que anteponerlo
todo a la consecucion del deseo cuando éste es irrealizable para

uno. En el paso a la edad adulta, momento en el que uno esta mas
s6lo ante sus propias decisiones, va a ser crucial todo el trabajo de
acompafamiento que se haya hecho con la persona FIL en el aspecto
educativo en su significacion mas extensiva, no solo limitandolo al campo
del aprendizaje, sino al mas importante de la formacion como persona.

El momento de la transicion a la edad adulta va a depender de lo

gue se haya hecho con esta persona antes. De como se le hayan
proporcionando los soportes que hayan sido necesarios: las relaciones
afectivas familiares, la estimulacion precoz, la ensefianza escolar y el
soporte psicolégico. La capacidad de autonomia va a estar intimamente
relacionada con todo ello.

3 Envejecimiento y FIL
[

Cuando estas personas se hacen mayores aparecen otras dificultades:
¢Es correcta para ellos la jubilacion a los 65 afios? Este tema de la
jubilacion requiere de estudios futuros ya que en este momento no
tenemos los conocimientos necesarios para saber como envejecen
estas personas y si en estas edades presentan algun tipo de
necesidades especificas. Desde una posicion proteccionista se podria
plantear un adelanto de la jubilacion en estas personas. Por otro lado,
todos somos conocedores de los buenos resultados que aportan
para estas personas el hecho de la insercién en el mundo laboral.

Se precisaria en esta cuestion, como en tantas otras, planteamientos
flexibles y que la decision de una jubilacién anticipada se tomara en
funcion de las necesidades de cada persona y de lo que proporcionara
una mayor expectativa de estabilizacion. No parece que lo mejor sea
un planteamiento generalista de aplicacion para todos ya que se debe
considerar lo que es mas adecuado para cada persona. El paso a la
jubilacion ya es una situacion critica para muchas personas, no para
todas evidentemente. Es un momento de reajuste y adaptacion a una
situacion nueva. No existe la exigencia de levantarse a la misma hora
y uno puede ver todo el dia libre sin saber como ocuparlo. Se dejan
de realizar tareas comunes o complementarias y de relacionarse con
personas con las que se ha convivido mucho tiempo y muchas horas
al dia. El ritmo vital cambia estando condicionado por un cambio
fundamental: no existe una exigencia externa, la que representa el



trabajo, determinando unas rutinas en todos los 6rdenes de la vida 'y
todo depende de lo que autébnomamente se quiera programar. Por

lo tanto la motivacion para acceder a cosas nuevas, la disponibilidad
para hacer otras que gustaban y no existia el tiempo necesario

para su realizacion, el sentirse estimulado por aficiones, las propias
capacidades para afrontar todo lo que se deriva de esta nueva
situacion, todo ello juega un papel muy importante en el momento

de tomar la decision de la jubilacion. Situacion a la que de todas
maneras, mas pronto o mas tarde se va a llegar y entonces nos asalta
una pregunta: ¢éCoémo llenar los tiempos de ocio que van a ser muy
amplios? Para la insercion laboral se ha de seguir un procedimiento
determinado para cada persona, pero en el que siempre hacen falta
dos cuestiones: el momento de la formacion para el trabajo y el tiempo
de acompafamiento y tutela preciso tras la contrataciéon por una
empresa. Pues, del mismo modo se habra de plantear en el momento
de la jubilacién una preparacion para el ocio y un acompafiamiento en
los primeros meses. Desde luego se ha de considerar como primera
opcién todo lo que suponga la utilizacion de recursos de la poblacion
general: asociaciones de vecinos, asociaciones culturales, ambito
deportivo, organizaciones no gubernamentales, etc. Pero del mismo
modo que hay personas con FIL que nunca pueden acceder

a un trabajo normalizado y han realizado toda su adaptacién laboral
en centros especiales de empleo, hemos de prever que también
algunas de estas personas precisaran de centros y recursos para el
ocio especificos.

Las mismas preguntas nos pueden surgir al pensar en las necesidades
de habitat o residenciales de las personas mayores con FIL. éHan

de ser estos recursos los mismos de la poblacion general? Y la
respuesta posiblemente ha de ser la misma, una respuesta flexible

y adaptada a las capacidades de cada uno. Una persona con FIL

con una buena capacidad de relacion con los otros, buena empatia

y sin ningun tipo de trastorno de conducta podra acceder a una
residencia para personas mayores. Por el contrario, una persona con
FIL que presente disminucion en su autonomia, conductas irascibles
y rupturas de las normas elementales de convivencia podria precisar
de un recurso especializado. Pero hemos de volver a decir algo que
hemos mencionado anteriormente. Estamos abordando el tema del
envejecimiento de la poblacion con FIL y carecemos de la experiencia,
asi como de trabajos de investigacion, lo que nos lleva a plantearnos
preguntas para las que tenemos pocas contestaciones.

Nos quedan mas preguntas, pero una de ellas tiene una significacion
especial. {Cémo va a ser la salud de estas personas mayores? ¢E|
Alzheimer y otras demencias van a afectar mas a estas personas?
¢Tendran aspectos singulares y diferentes de lo que conocemos para
la poblacién general? Hay aqui otro campo muy importante para la
investigacion.
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4 Necesidades de las familias
con personas con FIL
[

Cuando se repasa la vida de estas personas se deduce que cuando se
interviene en funciones de ayuda o asistenciales ya se ha llegado tarde.
Todo lo que se ha dicho sobre la deteccion precoz y la prevencion de
problemas es muy importante, pero hay que tener también en cuenta
las necesidades de las familias con personas FIL.

En primer lugar necesitan una asistencia psicoldgica inicial para facilitar
la asuncién de la discapacidad del hijo o de la hija. Cuando la familia
recibe la valoracion de que el hijo o la hija tienen un problema de
estas caracteristicas sufren un impacto importante. Se pueden sentir
culpables (¢qué hemos hecho mal?), tristes, deprimidos (tantas cosas
que se deseaban y esperaban se derrumban), angustiados ((qué
hemos de hacer? é¢qué futuro va a tener?) Se produce un conjunto de
reacciones emocionales dominadas por el duelo de perder subitamente
al hijo/a idealizado en el que se habia depositado lo mejor. La familia
necesita un soporte y un apoyo en este momento por parte de los
profesionales, que han de estar preparados para proporcionarlo también
en otros momentos, dependiendo de la evolucién de la persona afectada.
Por otra parte, necesitan orientacion para iniciar la atencion temprana
ya que la familia es uno de los agentes del proceso. Su papel es
fundamental, tanto en el acompanamiento cotidiano, como cuando
son precisas intervenciones rehabilitadoras y terapéuticas. La familia
debe constituirse en el principal aliado de los profesionales. Deben
ser orientados sobre como responder en determinadas ocasiones,

la actitud mas conveniente en cada caso, a partir de comprender el
por qué de ciertas reacciones o conductas de la persona con FIL.
Existe bastante evidencia sobre el beneficio que para determinadas
condiciones producen los grupos psicoeducativos. Los servicios que
atienden a personas con FIL y, sobre todo, aquellos que les tratan
cuando presentan problemas emocionales u otros trastornos de

salud mental acompafiados o no de trastornos de conducta deberian
plantearse el adaptar los planteamientos psicoeducativos a este

tipo de poblacion. Las familias necesitan estar bien informadas de

las caracteristicas de sus hijos con FIL y de sus posibles formas de
reaccionar, asi como de las respuestas mas adecuadas. Esto les

dara seguridad y seran unos buenos colaboradores en los proyectos
reeducadores que puedan plantearse.

Las familias también necesitan informacion sobre el perfil de
capacidades y su contrario el perfil de dificultades, de estas personas
y las diversas opciones que se pueden plantear para su educacion

e insercion laboral futura. La informacion ha de ser lo mas objetiva

y basada en una exploracion y valoracion exhaustiva, ajustandola a



la realidad y a lo que se pueda pronosticar, sin ser catastrofista ni
esperanzador en extremo. La preocupacién por una valoracién ajustada
no debe llevar a una indefinicion, que siempre crea en la familia
desorientacién e inquietud. La familia bien informada, sobre todo en

la etapa infantil, ha de dar su opinion en los proyectos educativos.
Respecto a los proyectos laborales puede colaborar en la motivacién y
el estimulo, pero es la propia persona afectada quien ya debe manifestar
su deseo.

5 Coordinacion entre profesionales
]

El proceso de las personas con FIL muchas veces requiere unos
planteamientos de intervencion de tipo transversal. Son varios los
recursos y los profesionales que deben intervenir en diferentes
momentos. En la etapa infantil va a intervenir el pediatra, el
neuropediatra, la escuela, a veces la asistencia social y mas adelante

se pueden ir sumando la salud mental, los equipos de insercion laboral
y determinadas ayudas sociales. Es muy importante la coordinacion
entre los profesionales de las distintas disciplinas que han de intervenir.
Ha de existir un proyecto consensuado que permita una continuidad

de planteamientos y cuidados. Esta continuidad ha de evitar las
intervenciones simultaneas, con el riesgo de que sean contradictorias,
asi como impedir que existan momentos de vacio. Las familias deberian
recibir siempre el mismo tipo de informacion con una linea coherente y
para conseguirlo lo mas adecuado es establecer la figura del referente.
Todo esto implica la necesidad de crear, a nivel de territorio, un espacio
de encuentro en el que los diversos servicios pudieran elaborar un
proyecto de intervenciéon comun, asignando los aspectos a cubrir para
cada uno de ellos y decidiendo entre los profesionales que intervienen
directamente quién ha de jugar el papel de referente. Tenemos un
ejemplo de ello en la CTIC de Catalufia. Es un organismo para la
coordinacion de las actuaciones en la poblacion infantil y juvenil con
discapacidades o riesgo de padecerlas. Actua a dos niveles: uno central,
agrupando a todos los departamentos de la Generalitat implicados,
como son Salud, Accio Ciutadana, Educacio, Justicia y otro territorial

en el que participan representantes de todos los servicios y estructuras
que atienden a nifios, como Atencion Primaria (pediatria), unidades de
prematuros, equipos de atencion psicopedagogica (EAP), delegados
de atencion al menor (DAM), centros de salud mental infantil y juvenil
(CSMU), equipos de atencion social de base, centros de diagnostico

y atencion precoz (CEDIAP)... El nivel central garantiza y estimula la
aparicion de los grupos territoriales normalizando y facilitando las
derivaciones y la gestidon del caso. Los grupos territoriales en algunas
ocasiones encuentran dificultades para su desarrollo, pero muchos

de ellos estan dando buenos resultados, entrando en una cultura de
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elaborar los proyectos individuales en funcién de las necesidades y no
de los perfiles de los servicios.

Pensamos que un planteamiento de este tipo se deberia generalizar y
ampliarlo también para la edad adulta. No hay que interpretarlo como
un espacio de coordinacion, que hasta ahora, en la mayoria de las
ocasiones descansa en la buena voluntad. Deben ser espacios de
cooperacion que garanticen la continuidad y no produzcan situaciones
de vacio, sobre todo en esas situaciones que suponen los momentos
mas criticos: acceso a la escolaridad, paso a la ensefianza laboral,
acceso al trabajo, paso a la edad adulta, jubilacidon, senectud. Se ha de
estar en disposicion de dar el soporte necesario en cada momento y
ajustado a cada persona, sin que eso suponga merma en las propias
iniciativas y en la autonomia.

6 Discriminacion y estigma social
e

Las personas con FIL estan expuestas a la discriminacién y al estigma
social. El rechazo pueden vivirlo desde la etapa escolar. Es conocido

el incremento de actitudes de burla, extorsion y agresividad que se
esta produciendo en el ambito educativo por parte de los iguales. Su
vulnerabilidad atrae este tipo de abusos por parte de los maltratadores.
Esto comporta un sufrimiento y, ademas, lleva a deteriorar su
autoimagen. El Plan Director de Salud Mental y Adicciones de Cataluia
plantea siguiendo las indicaciones de la reunion de Helsinki de
ministros de sanidad de la Comisién Europea que es imprescindible
desarrollar programas que luchen contra la discriminacion y el
estigma. Algunos afirman que la grandeza de un pais se corresponde
con su mayor capacidad de atender a las personas mas vulnerables.
Se necesitan medidas gubernamentales pero también sociales y
educativas. Hay que progresar en la aceptacion de las diferencias

y ser respetuosos incrementando las actitudes solidarias hacia las
personas con debilidades, carencias y discapacidades. Cosa que hoy se
aparece como dificil por la deriva hedonista, consumista y egoista que
sufre nuestra sociedad. Pero que sea dificil no quiere decir que no se
hayan de poner todos los esfuerzos necesarios para avanzar en este
terreno. Las actitudes de rechazo suponen una barrera que agrava las
dificultades que las personas sufren por su discapacidad.



7 La autonomia y el autogobierno
como objetivo prioritario en el FIL
R

No se deberia deducir un excesivo proteccionismo como consecuencia
de las muchas dificultades que pueden aparecer en el ciclo vital de
las personas con FIL. Los soportes y las ayudas no han de impedir

el normal desarrollo de la autonomia y autogobierno que debe ser el
objetivo prioritario en estas personas.

La confianza en sus propias capacidades ha de ayudar al desarrollo
de las mismas. Hay momentos en que las decisiones que se tomen
pueden ser cruciales en el desarrollo vital posterior. La integracion

en una escuela normalizada debe ser la norma, con la adaptacion
curricular que sea precisa. Como medida general siempre es esto
mejor que la derivacion a una escuela especializada. Otro momento
clave es el acceso al trabajo. Las dificultades que se puedan presentar
no hay que resolverlas por el camino de una incapacitacion laboral.

La busqueda de una seguridad para el futuro, que puede ser la idea
que rija una determinacion de ese tipo, va a comportar una vida de
exclusion en estas personas.

La estimulacion antes que la suplencia debe ser la pauta que rija las
intervenciones de los diferentes elementos (familia, escuela y otros
equipos) que acompafan a estas personas a lo largo de la vida.

8 Caso Prototipico
e

Caso 1

Dolores es una mujer de 35 afios que lleva 11 afios siendo atendida

en su Centro de Salud Mental y acude a consulta por problemas
relacionados con el ambito laboral y por desavenencias con sus
comparnieros de vivienda protegida para ser posteriormente derivada

a los servicios de Salud Mental especializados en Discapacidad
Intelectual. Esta diagnosticada de discapacidad intelectual leve y
presenta multiples factores de riesgo social que la han ido envolviendo
y que pueden llegar a afectar su salud mental. Siempre ha deseado
llevar una vida normalizada, casarse y tener hijos por lo que se quedd
embarazada a pesar del asesoramiento profesional y de la utilizacion
de métodos anticonceptivos. Tras una resolucién judicial, se le permite
continuar con el embarazo, pero la patria potestad solo la ostenta el
padre y el juez solicita informes sobre el bienestar del pequeno de
forma periodica. Actualmente es madre de un nifio de 7 afios y convive
con su pareja y sus suegros en el domicilio familiar de estos.
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Antecedentes: Dolores procede de una familia desestructurada y
sufrio en la infancia abusos sexuales por parte de su padre que era
alcoholico. Su madre los abandono6 siendo ella pequefia debido a

los malos tratos por parte de su padre. Desde muy pequefia vivio en
diferentes centros de acogida. A los 7 afios sufre un accidente con
Traumatismo Craneo-Encefalico y afectacion del brazo derecho por lo
que desde entonces presenta una minusvalia fisica y una afectacion

a nivel cognitivo. Tiene una escolarizacidon precaria, de pequefia no
acudio a la escuela y cuando lo empez6 a hacer ya estaba limitada a
nivel cognitivo.

Clinica: Dolores tiene problemas para autogestionar su economia,
problemas de organizacion, problemas con toma de decisiones, de
movilidad, de relaciones sociales e interpersonales, de control de los
impulsos y una alta necesidad de supervision. Ante la presién en el
domicilio reacciona en cortocircuito con algunas fugas del domicilio,
inquietud y ansiedad. Vive angustiada ante la posibilidad de que le
quiten a su hijo o de que su pareja termine con ella y se lleve al nifio.
Aspectos sociales: Dolores vive condicionada por su situacion y por su
propia historia de abandonos, pérdidas y privacidad afectiva. Su falta
de escolarizacion inicial junto con el accidente en la infancia la han
limitado en su funcionamiento. Su pareja muestra poca implicacion ante
su problematica y sus suegros no entienden sus limitaciones por lo que
la presionan y en algunas situaciones se producen discusiones en el
entorno familiar.

Aspectos positivos: Presenta un buen aspecto general, dentro de la
normalidad. Comunicacion verbal y escrita adecuada. Buena orientacion
espacio-temporal, no alteraciones sensoperceptivas, colaboradora,
tranquila, autbnoma, trabajadora, con capacidad de esfuerzo, destacan
las habilidades para llevar a cabo sus derechos de autodeterminacion.
Desempeinia el papel de madre de una forma 6ptima, su hijo esta bien
cuidado, no presenta absentismo escolar y ha cumplido el calendario
de vacunaciones.

Objetivos: Ofrecer soporte psicologico para ayudarla a afrontar

los nuevos retos que suponen su papel de madre y su relacién de
pareja. Mantener su tutela y velar por sus derechos. Prevenir posibles
trastornos mentales o reacciones ansiosas de fuga. Mantener
supervision en diferentes areas.

Caso 2

Maria es una mujer de 43 afos tratada de forma intermitente su
Centro de Salud Mental Comunitario durante 13 afios a causa de las
dificultades presentadas tras separacion matrimonial. La paciente
presenta un Funcionamiento Intelectual Limite y es derivada a los
servicios especializados en Discapacidad intelectual.



Antecedentes: Durante los primeros meses de vida la paciente sufre
un cuadro de meningitis. Acude a un colegio ordinario donde segun

la paciente, debido a sus problemas de aprendizaje es dejada de

lado por profesores y compafieros. Comienza a trabajar a los 15 anos,
manteniendo el mismo trabajo hasta la actualidad. Con 22 afios se casa
embarazada de su hijo separandose tras 12 afios de convivencia. Al
parecer su marido tenia problemas de alcoholismo.

Clinica: Presenta cuadros ansioso-depresivos sin periodos libres de
sintomas, con sintomas irregulares. Disartria, problemas conceptuales,
dificultad en la planificacion y organizacion. Actualmente en tratamiento
farmacologico. Habilidades sociales desajustadas que hacen que se
relacione de una manera disfuncional con otras personas.

Aspectos sociales: Vive sola en un piso protegido con supervision y
es madre de un hijo al que ha cuidado la abuela materna desde los 7
afnos. Los problemas generados por su matrimonio y por cuestiones
economicas han hecho que desarrolle un cuadro de ansiedad y
depresion. Igualmente se siente muy deprimida por los problemas que
su disartria le genera a la hora de relacionarse con otras personas

y que la entiendan. Sus hermanas le prestan apoyo y le ayudan
gestionandole el dinero, cuidando que la casa esté en orden y que
tome el tratamiento. La falta de prevision de Maria hace que malgaste
el dinero y su familia ha tenido que complementar su sueldo en mas
de una ocasioén. Aun asi, el ambiente familiar es de sobrecarga ya que
Maria tira por tierra constantemente los esfuerzos que su familia realiza
para supervisarla porque vive esta supervision como una intrusién que
le genera una gran ansiedad. Piensa que su familia no la deja tomar
decisiones sobre su propia vida. Se ha integrado en un grupo religioso
en el que se siente aceptada y querida y esto le ayuda a relacionarse
con un grupo de iguales.

Aspectos positivos: Apariencia general normal. Buena conducta

motora. Lenguaje adquirido aunque con problemas de comunicacion
verbal. Orientada en tiempo y espacio. Es una persona habil, motivada,
colaboradora y comunicativa que responde muy bien ante nuevos retos
con una gran fuerza de voluntad.

Objetivos: Mantener el soporte psicoterapéutico para hacer frente

a situaciones de la vida diaria y los problemas familiares. Manejo de

la ansiedad que presenta frente a la supervision que ejercen sus
hermanas. Ayudarla a detectar las situaciones sociales que la pueden
exponer a un riesgo potencial y a aprender a establecer prioridades a la
hora de hacer compras y gastar dinero. Reforzar el cuidado de la casa,
la higiene y los habitos dietéticos saludables.
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10 puntos fundamentales de aspectos del ciclo vital en el FIL

1) Hay que distinguir a una persona que presenta un Cl entre 71 - 852
(ver nota en pagina 9) de una persona con FIL, que presenta ademas de
dicho CI todo un conjunto de dificultades que no se corresponden.

2) El FIL plantea muchos interrogantes, parecidos (por ejemplo y
salvando las distancias) a la psicosis epiléptica. Si nos preguntamos, sin
obtener todavia una respuesta, por qué tan solo una reducida parte de
las personas epilépticas tienen trastornos psicéticos, del mismo modo
podemos preguntarnos por qué una parte de las personas con un Cl
entre 71 - 852 (ver nota en pagina 9), no todos, presentan dificultades de
tipo diverso con una mayor proporcion que el resto de la poblacion.

3) En las personas con FIL toma una importancia muy relevante la
reaccion personal ante la vivencia de discapacidad, asi como la presion
de entornos muy exigentes.

4) Las personas con FIL en la etapa infantil si entran en fracaso escolar
pueden derivar hacia trastornos de tipo emocional o hacia trastornos de
conducta, como forma de evadirse de sus dificultades de aprendizaje

y de la posicion exigente de los mayores que no reconocen su
discapacidad.

5) La deteccion precoz de la condicion FIL en un nifio es imprescindible
para evitar la evolucién hacia los trastornos mentales y de conducta.

6) Se debe establecer un plan de formacion para los pediatras y las
enfermeras pediatricas con el fin de que puedan detectar sefales de
alarma que sugieran la presencia de la condicion FIL.

7) La investigacion ha de proporcionar herramientas de screening que
faciliten la deteccién precoz.

8) Posiblemente los servicios orientados a la discapacidad intelectual
tengan una disposicion mayor a acoger, diagnosticar, tratar y orientar a los
nifos con FIL.

9) Las personas con FIL precisan un acompafiamiento regular y una
gran disponibilidad de los servicios para proporcionar soporte en los
momentos evolutivos y vitales que pueden producir una repercusion de
malestar en ellos.

10) Los Departamentos de salud, educacion y trabajo han de disponer
de programas especificos para las personas con FIL preferiblemente
interdepartamentales y que faciliten una vision holistica de las
necesidades de estas personas.
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Capitulo 5

Psicopatologia y FIL. De la clinica a
la educacion
5

Mara Parellada y Marta Leiva

1 Inteligencia y psicopatologia
en la infancia
]

Comparados con sus iguales sin problemas intelectuales, los nifios
con discapacidad intelectual tienen mas riesgo de psicopatologia,

de un amplio espectro. Aunque se manejan cifras de que los nifios
con inteligencia limite tendrian al menos el doble de patologia que
nifos con inteligencia normal, los estudios no permiten conclusiones
directas. Por un lado, la cuestién de cdémo se evalla la psicopatologia
en esta poblacion es muy importante. Los cuestionarios autoaplicados
o las entrevistas altamente estructuradas no sirven para evaluar
psicopatologia en esta poblacion sin introducir modificaciones en

la verbalizacion de las preguntas o un evaluador que ayude a la
cumplimentacion del cuestionario. Los individuos con inteligencia limite
pueden manifestar sus sintomas de una manera simple, 0 enmascarada,
y en muchas ocasiones los cambios comportamentales son debidos a
vivencias de ansiedad o malestar emocional, por lo que es necesaria
una evaluacion cuidadosa de ellos. La cuestion de como se mide la
prevalencia puede estar detras de las amplias diferencias en cuanto

a los datos que arroja la literatura, con algunos estudios hablando

de un 10 %y otros de un 70 % de psicopatologia en poblacién con
discapacidad intelectual. Ademas de la cuestion de la metodologia

de evaluacion, las diferencias entre unos y otros trabajos pueden
también derivarse de la heterogeneidad de las muestras, mezclando

a personas con muy distinto nivel intelectual, o mezclando personas
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con inteligencia limitada de etiologias muy diferentes o en entornos
residenciales dispares. También los propios cambios internos en los
sistemas de clasificacion tienen influencia en las diferencias de las
prevalencias que se obtienen aplicando unos criterios u otros.

La utilizacién de instrumentos disefiados para la poblacién general o,
por el contrario, el uso de instrumentos disefiados especificamente
para poblacion con limitacion intelectual es objeto de discusion. En

los ultimos afios se han ido desarrollando cuestionarios especificos
para la evaluacion de psicopatologia en poblacién con discapacidad
intelectual, como el Developmental Behaviour Checklist, las escalas de
Reiss o la Aberrant Behavior Checklist (ABC; Einfeld y Tonge 1992; Reiss
1992 y ABC, Aman and Singh 1994). Estos instrumentos estan disefiados
cada uno con un propésito distinto, y no cubren toda la psicopatologia,
de manera que hacer inferencias de prevalencia utilizandolos es
probablemente bastante sesgado. La manera mas adecuada para
diagnosticar todos los casos, aunque muy complicada para estudios
poblacionales, seria la entrevista psiquiatrica directa con el individuo y
sus cuidadores. Es el método mas adecuado para la valoracion clinica.
La fiabilidad del diagnostico aumenta cuando hay mas de un informador
ademas del paciente.

Cuanto menor es la discapacidad intelectual respecto a la normalidad,
mas se parecen el tipo de problemas psiquiatricos y sintomas
psicoldgicos acompafantes a los de la poblacion general, aunque

su frecuencia es mayor que en ésta. Las personas con discapacidad
limite normalmente requieren atencion o son llevados a consulta por
primera vez cuando las demandas académicas superan su capacidad
de ejecucion. En el establecimiento de la asociacion entre inteligencia

y psicopatologia, es util revisar un abordaje ya clasico de “los dos
grupos” de retraso mental. Al estudiar la distribucion de la inteligencia
en la poblaciéon general se vio hace afios que ésta se distribuye de

una forma normal (gaussiana) con una pequefa protuberancia en el
extremo inferior. Esta joroba o protuberancia corresponderia a las
personas con una inteligencia muy baja, las categorizadas dentro

del retraso mental, cuya prevalencia es mayor de la esperable por

la distribucidon gaussiana general. Ademas de ese grupo de retraso
mental, dentro de la curva normal, la poblacién situada en el extremo
inferior, por debajo de dos desviaciones estandar de la media, serian
las personas con inteligencia limite. El estudio comparativo de las dos
poblaciones, una de inteligencia limite/retraso ligero y otra de retraso
mental moderado/grave, muestra que hay caracteristicas diferenciales
entre los dos grupos que justifican esta categorizacion. Asi las personas
con inteligencia limite como parte de la distribucion poblacional normal,
tendrian mas caracteristicas comunes a ésta, sin patologia médica/
neurologica especifica acompafiante, con problemas psiquiatricos
iguales a los de la poblacion general (aunque mas frecuentes), con
padres con inteligencias también en el limite bajo y estatus social

bajo. Las personas con retraso mental mas grave tendrian familias con



inteligencia normal, estatus social igual que el de la poblacién general y,
sin embargo, tendrian mas trastornos o sindromes organicos y genéticos
reconocibles, y una fertilidad y expectativa de vida mas bajas. Estos

dos grupos se han denominado en ocasiones el grupo no-organico (o
sociocultural familiar) y el grupo organico de los retrasos mentales.

Por tanto, la poblacion FIL es una poblacion en la mayoria de sus
caracteristicas continua con la poblacion general, a diferencia de la
poblacién con retraso mental moderado o grave, que se caracteriza por
muchos mas problemas médicos acompafantes, mas presencia de causa
organica reconocible de su retraso, mas rasgos dismorficos y menor
expectativa de vida.

Muchos de los conocimientos respecto a las asociaciones clinicas de

la inteligencia limite o su estabilidad en el tiempo hay que extraerlos

de extrapolaciones de los resultados de estudios de retraso mental
ligero, asumiendo una cierta continuidad entre ambos grupos, ya que
existe mucha menos informacion directamente obtenida de estudios en
individuos con discapacidad intelectual limite. Hay muy pocos estudios
que hayan estudiado la psicopatologia de la poblacién con inteligencia
limite, que sin embargo es una poblacién que puede suponer un 7-8 %
de la poblacion general cuando se utilizan criterios DSM-IV. Un trabajo
muy reciente consistente en una encuesta poblacional a mas de 8000
individuos adultos, que detectd un 12 % de ellos con inteligencia limite,

ha mostrado que estos individuos tienen mas problemas neuroticos,

de abuso de sustancias y de personalidad, con mayores problemas
adaptativos y sociales, cuando se les compara con los individuos

del estudio sin Cl limite. Ademas es una poblacién que recibe mas
tratamientos farmacologicos y menos psicoterapéuticos, y que utiliza
mas los servicios médicos que el grupo de comparacion (Hassiotis, 2008).
Durante afios, el diagnostico de deficiencia intelectual de alguna
manera “inmunizaba” contra otros diagnosticos porque habia una

cierta actitud de considerar los sintomas acompanantes como parte

de la limitacion intelectual, de manera que esos otros problemas
quedaban “silentes”, con el peligro de que no se les prestaba atencion.
Sin embargo, es la propia existencia de esa limitacion intelectual, que
se acompana de dificultades adaptativas, la que supone un estado

de estrés para el individuo, que precisa entonces mayor ayuda en
momentos de contienda o crisis vital y tiene mas riesgo de padecer
cualquier trastorno mental. El hecho de que la mayoria de las personas
con discapacidad intelectual limite presenten también otro tipo de
problemas adaptativos o de aprendizaje, ha provocado “el olvido” de

la problematica especifica de la limitacidn intelectual en las ultimas
décadas, para centrarse en solventar los problemas que produce, de
modo que las investigaciones han hecho hincapié en las dificultades de
aprendizaje o diferentes trastornos de conducta como la desatencion, la
hiperactividad o la impulsividad.

De una forma general, al menos un 25% de los individuos con
limitaciones intelectuales tienen problemas psiquiatricos acompanantes
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(Koller, 1983; Rutter, 1970; Gostason, 1985). Hay mas estudios que
incluyen personas con retraso mental que estudios de individuos con
inteligencia limite. Dentro del grupo de retraso mental moderado/
grave, la distribucién de la psicopatologia que aparece es diferente de
la de la poblacion general, y hay mas patologia del espectro autista,

de psicosis, y menos patologia por abuso de sustancias y patologia
depresiva. Sin embargo, la distribucion de la patologia en la poblacion
con inteligencia limite, como deciamos antes, es mas parecida a la de
la poblacién general, con mayor frecuencia de trastornos de ansiedad
y de comportamiento (Dekker et al., 2003). A modo de ejemplo, un
estudio reciente en escuelas holandesas para nifios con discapacidad
intelectual, de entre 7 y 20 afios de edad, ha concluido que de los nifios
con limitacion entre limite y moderada, un 21,9% tienen problemas

de ansiedad, un 4.4.% problemas afectivos y un 25,1% problemas de
comportamiento. En un estudio colombiano ya comentado previamente,
que valoro la capacidad intelectual de nifios con problemas de
comportamiento suficientes para haber tenido problemas judiciales, un
32,1% tuvieron resultados de CI de entre 71 - 84 (Puerta, 2002).

Una forma de acercamiento a la prevalencia de los problemas
psiquiatricos en poblacion con capacidad intelectual limite es buscar
la prevalencia de los trastornos en poblacién con alteraciones
neurologicas. Desde hace ya mas de 30 afios, en el primer estudio
riguroso sobre prevalencia de patologia psiquiatrica infantil, de la

Isla de White, quedo de manifiesto que un 44 % de los nifios con
trastornos cerebrales estructurales y un 29 % de nifios con epilepsia
tenian comorbilidad psiquiatrica. Aunque no todas las personas con
problemas cerebrales tienen una discapacidad intelectual, si que hay
una asociacion, y estos datos nos sirven de acercamiento y de apoyo
al hecho de que la patologia cerebral (que en parte puede estar en

la base del funcionamiento limite) se acompafia de mayor riesgo de
problemas psiquiatricos. Otro estudio (Seidel, 1975), compard nifios con
un trastorno cerebral con niflos con un trastorno fisico (de equivalente
cronicidad y gravedad). En el estudio se excluy6 a los nifios con un

Cl de 70y aun asi, la prevalencia de patologia psiquiatrica era doble
en los nifos con problemas cerebrales que en los nifios con otro tipo
de enfermedades. Estos datos sugieren por tanto una relacién directa
entre el cerebro y el comportamiento, que se sumaria a los otros
efectos psico-socio-familiares que inciden en el aumento de prevalencia
de problemas mentales en esta poblacion. Esta relacion cerebro-
comportamiento ha sido puesta de manifiesto también en trabajos con
nifios con trastornos neurolégicos especificos, donde es frecuente

la existencia de problemas de aprendizaje e inteligencia menor a la
media como consecuencia de la anomalia cerebral. La alteracion en el
procesamiento cognitivo es probablemente el eslabon entre disfuncion
cerebral y problemas de comportamiento, pero estas situaciones

con frecuencia se ven agravadas por la existencia de oportunidades
educativas restringidas, expectativas académicas bajas propias o



del entorno, ausencias prolongadas del medio escolar, procesos
meédicos, etc. En algunos casos, ademas, el efecto de los tratamientos
farmacologicos para el tratamiento de la alteracion neuroldgica, como
el uso de antiepilépticos, puede complicar aun mas el aprendizaje y

el rendimiento. A pesar de lo dicho, no hay que hacer una relacion
estrictamente directa entre alteraciones cerebrales organicas y
trastornos mentales, pues la mayoria de los nifios con trastornos
cerebrales no tienen trastornos mentales, y la mayoria de los nifios con
trastornos psiquiatricos no tienen trastornos cerebrales reconocibles.
Las causas de la mayor prevalencia de problemas psiquiatricos en
individuos con capacidad limitada, ademas de las ya insinuadas, se
pueden extrapolar de las que se han apuntado como responsables

de la mayor prevalencia de patologia psiquiatrica en la poblacion de
personas con retraso mental leve. La mayoria de las causas apuntadas
entran en la categorizacion del concepto de “bio-psico-sociales”. La
inteligencia y el desarrollo del lenguaje van a condicionar la manera
de percibir el mundo, y también la capacidad para comunicar los
propios pensamientos y sentimientos, y para dar respuesta a los
multiples conflictos de la vida diaria. Los limitados recursos de
expresion emocional hacen que cualquier sintoma se exprese mas

en el comportamiento que psicolégicamente, de la misma manera
que sucede en nifios pequenos, que tienen una limitada capacidad

de comunicacion. Otros aspectos relacionados con el incremento de
psicopatologia en poblacién con inteligencia limitada serian (Dykens, 2000):

e Estilos de personalidad patolodgico, con dificultad en la regulacién de
la distancia interpersonal, conducta mas externalizadora, poco reflexiva.
Ademas las dificultades emocionales, que pueden derivar en anomalias
en la conducta sexual o afectiva para con los demas.

e Estilos motivacionales atipicos, incluyendo diferente sensibilidad a los
impulsos humanos basicos.

¢ Mayor riesgo de experiencias negativas, de fracaso.

e Mayor dificultad para desarrollar un autoconcepto positivo tras
experiencias de fracaso.

¢ Autoconcepto mas difuso, global, escasamente diferenciado

¢ Escasas habilidades de comunicacion, de asertividad. Al tener
limitadas las habilidades sociales, pueden no ser capaces de hacer
amigos ni desempenarse con eficiencia en la familia o en la comunidad,
ademas de no tener asertividad. Por tanto, para el éxito en las
relaciones sociales dependen mas que otros nifios de un ambiente
favorable, que se adapte a sus limitaciones.

¢ Mayor necesidad de dependencia de personas de apoyo, que no
siempre tienen. Por ejemplo, tienen dificultades para elegir sobre su
futuro de forma independiente, tanto a nivel profesional como personal,
de modo que pueden requerir un asesoramiento y orientacion personal,
laboral y profesional extra.
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¢ Mayor frecuencia de situaciones vitales estresantes que ponen a
prueba sus capacidades de adaptacion.

e Estigma y rechazo social.

¢ Inteligencia social limitada.

¢ Riesgo de abuso, manipulacion por parte de otros.

e Estrés familiar.

¢ Anomalias neuroldgicas y bioquimicas.

Todos estos factores interaccionan entre si. Cuando la capacidad
intelectual limite se asocia con patologia cerebral, se pueden poner
en marcha multiples mecanismos que facilitan la aparicion de
problemas psicologicos. Por un lado, son niflos mas propensos al
abuso, burla o0 mofa, a tener un pobre autoconcepto y baja autoestima,
También puede restringir las oportunidades de relacion social con
iguales, y los procedimientos médicos interrumpir las relaciones de
amistad y, a veces, producir separaciones repetidas de la familia.
Todo ello contribuiria a la aparicion de problemas emocionales y
comportamentales.

Algunos sintomas comportamentales parecen tener un correlato
neurobiolodgico mas directo, como los problemas atencionales o las
dificultades en el entendimiento de claves sociales y emocionales, lo
cual tiene un impacto negativo en las relaciones sociales y familiares.
Estos déficit ademas se juntan con los prejuicios de los adultos
respecto a los niflos con trastornos cerebrales, condicionando la
interaccién con ellos (incluyendo reacciones educativas patologicas
como la sobreproteccion, el rechazo o la exigencia excesiva o
demasiado escasa).

Los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual limite son, por
tanto, una poblacién de riesgo, vulnerable, para evolucionar acumulando
distintos problemas evolutivos, mentales y sociales. En un estudio

de seguimiento de adolescentes con capacidad limite se detecto
que los factores mas relacionados con la evolucion en términos de
psicopatologia fueron, ademas de las dificultades en competencia
social, el déficit en habilidades de la vida cotidiana, los problemas de
salud y los acontecimientos adversos negativos (Dekker, 2003).
Respecto a problemas psiquiatricos concretos, no hay demasiados
datos, pero revisaremos algunos de los disponibles.

1.1 Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH)

Los criterios diagnésticos del TDAH son facilmente aplicables

a personas con dificultades intelectuales, ya que se trata de
comportamientos objetivables facilmente. Si puede ser mas
complicado establecer si el nivel de inatencidn o de inquietud son
desproporcionados al nivel evolutivo del nifio. Teniendo en cuenta lo
esperable respecto al nivel madurativo, la curva de la normalidad de
inteligencia en los nifios hiperactivos esta desplazada unos 15-16 puntos



hacia la izquierda. Esto quiere decir que hay nifilos hiperactivos con
todos los niveles de inteligencia posibles, pero que la media se situa
mas alrededor del 85 de Cl que del 100 que se considera estandar en
la poblaciéon general.

Recientemente se ha valorado la validez del instrumento universalmente
utilizado para el screening del TDAH, la escala de Conners,
mostrandose que no es un instrumento valido para esta poblacion, y
que es necesario desarrollar un instrumento especifico (Deb, 2008).

En un estudio de una cohorte poblacional de mas de 5000 nifios
realizado en EEUU, se detectaron 70 nifios con una inteligencia

limite o ligeramente baja. De ellos, el 30 % cumplia criterios de TDAH
de investigacion, mientras que el grupo de nifios sin discapacidad
mostraba una prevalencia de un 6,4 % (Voigt, 2006).

Desde hace muchas décadas se ha relacionado el TDAH con la
presencia de problemas perinatales, que ademas se asocian con
dificultades intelectuales. De hecho, uno de los conceptos mas utilizado
a lo largo del siglo XX para denominar el TDAH era “disfuncién cerebral
minima”. La cuestion de si los problemas de prematuridad y perinatales
se relacionan directamente con un mayor riesgo de TDAH o lo hacen
solo a través de la presencia de un cociente intelectual bajo esta aun
sin resolver. Algunos estudios han demostrado que los nifilos muy
prematuros tienen tasas de TDAH y otros trastornos (tics, ansiedad de
separacion) excesivas para lo que el nivel de Cl justificaria (Whitaker 1997).

1.2 Trastornos de conducta

Los trastornos de comportamiento aparecen en un 30 % de los nifios
con inteligencia limite o retraso leve. La clara relacion que existe entre
bajas habilidades intelectivas verbales y comportamiento antisocial
esta muy fuertemente influenciada por la deprivacion sociocultural
(Schonfeld, 1988). También hay una relacion muy clara, y dificil de
separar de la influencia de la inteligencia normal-baja, del bajo
rendimiento escolar y el abandono de la escolarizaciéon a edades
tempranas, con el comportamiento delictivo posterior. Aunque la
relacién entre inteligencia baja y trastornos de conducta se debilita
cuando se tiene en cuenta la clase social, aun asi, la relacion persiste.
Esta relacion esta mediada en buena medida, por la presencia de
hiperactividad (Hinshaw, 1992).

Los trastornos de conducta persistentes, de inicio temprano, tienen
una media de Cl 8-12 puntos por debajo de la media de la poblacion
general. La presencia de problemas en los padres, que afectan a sus
habilidades educativas, junto con otros factores de riesgo, tienen un
efecto interactivo y potenciador de la aparicion de los problemas de
comportamiento. En un estudio longitudinal llevado a cabo en el sur
de Londres, en que se siguio a 400 nifios desde los 8 a los 40 anos,
se vio que el bajo rendimiento en la escuela secundaria y el bajo ClI
no verbal eran los principales factores de riesgo para el desarrollo
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de conducta antisocial posterior (Farrington, 2000). En otros estudios
longitudinales, como el de Cambridge, hasta un 53 % de los chicos con
una inteligencia no-verbal menor de 90 a los 8-10 afios habian tenido
alguna condena a los 32. Un sesgo presente en todos estos estudios, y
poco estudiado, es que la mayoria de ellos se refieren a poblacion que
en la edad adulta ha sido detenida o cumple condena por conductas
delictivas. El hecho de que los individuos con menor inteligencia sean
probablemente mas facilmente detenidos que aquellos mas inteligentes
no ha sido suficientemente valorado.

Parece haber algunas diferencias de género en cuanto a la relacion
entre inteligencia y problemas de conducta. Asi como se ha descrito
una relacion negativa entre inteligencia y problemas de comportamiento
en nifos, en nifias esa relacion es positiva, y a mayor inteligencia, mayores
problemas de conducta presentan (Sonuga-Barke, 1994). Estas diferencias
también se han visto en el caso de los trastornos especificos de la lectura,
gue en las nifias parecen directamente asociados con los problemas de
comportamiento mientras que en los niflos parece que la asociacion esta
mediada por el absentismo escolar (Maughan, 1996).

El efecto de la inteligencia no se puede separar del efecto de los
factores familiares, el estrés psicosocial, y otros, que se han demostrado
como claramente asociados al riesgo de conducta antisocial. Los
estudios longitudinales, y disefiados para evaluar el efecto de distintos
factores de riesgo y su accion en la cadena de causalidad, estan

siendo muy utiles para desentrafar todas estas influencias y ver cuales
suponen un riesgo en si mismas y cuales llevan acarreado un riesgo
mediado por un tercer factor. La psicopatologia de los padres, la
monoparentalidad, los acontecimientos estresantes, y otros factores
individuales como el temperamento o la existencia de hiperactividad
asociada tienen un efecto exponencial en combinacién con la
inteligencia baja. El efecto de varios factores de riesgo asociados suele ser
mayor que la suma del efecto de los factores individuales (Dekker, 2003)

1.3 Ansiedad

La prevalencia de los trastornos emocionales es probablemente al
menos el doble de la que aparece en la poblacion general, y es mas
frecuente en personas con menos nivel de retraso. Es mas frecuente
que las personas FIL tengan formas de ansiedad caracteristicas de
nifos mas pequenos, como fobias a ruidos fuertes, a animales, a

la oscuridad, y ansiedad de separacion. Ademas, los nifios con una
inteligencia limite estan en mayor riesgo que otros de sufrir abusos, de
estar en instituciones o de ser victimas de negligencia (Tonge,1992).
Todo ello aumenta la posibilidad de tener reacciones a estrés e incluso
trastornos de estrés post-traumatico. Probablemente la relacion inversa
que parece haber entre la inteligencia y la vulnerabilidad a padecer un
TEPT se deba a la capacidad disminuida de resolver intelectualmente
las experiencias traumaticas.



1.4 Depresion

La DSM-IV reconoce la posibilidad de que la irritabilidad sea un
equivalente depresivo en personas jovenes, y también en personas

con discapacidad intelectual. En estas personas, la limitada capacidad
para expresar emociones sutiles se puede traducir en una mayor
demostracion del malestar psiquico con conductas de externalizacion.
Pero, probablemente, la causa mas importante del aumento de
depresion en la poblacion con inteligencia limite es el mayor estrés
crénico al que estan sometidos, la baja autovaloracién que muchos
desarrollan, y la mayor cantidad de situaciones de fracaso a las que

se enfrentan, todo ello enfrentado a una limitada capacidad para
elaborar todo esto. Ademas, la dificultad para diagnosticar los trastornos
emocionales se incrementa con la limitacion intelectual, aspecto menos
relevante en los trastornos de conducta. Los datos de depresion en
poblacién con inteligencia limite son escasos. Un estudio de Reid
(1980) en poblacion clinica, derivada para tratamiento, encontré que
entre nifos con retraso leve, la prevalencia de depresién era del 22%.

1.5 Trastornos psicoticos

Clasicamente se ha considerado que el nivel de inteligencia de los
enfermos con esquizofrenia podia ser algo inferior al de los pacientes
con otras psicosis, sobre todo con psicosis afectivas, y que el nivel
intelectual de éstas no se diferenciaba del de los controles sanos. Sin
embargo, en los pocos estudios con psicosis de inicio antes de los 18
anos, parece que este efecto se pierde. En nuestros propios estudios,
la comparacion de adolescentes con primeros episodios psicoticos
(PEP) con controles sanos nos ha demostrado que la inteligencia limite
es un factor de riesgo general para la aparicion de sintomatologia
psicotica, no asociado a ningun tipo de psicosis en particular. De hecho,
la media de Cl en nuestra muestra de 38 pacientes con PEP, corregida
por el nivel educativo de los padres, fue de 15 puntos por debajo de

la media de los controles (79 para los pacientes con esquizofrenia, 84
para los bipolares y 81 para los adolescentes con otras psicosis, frente
al 103 de los controles). Nuestra muestra si refleja que los chicos con
esquizofrenia tienen mas antecedentes de alteraciones especificas

en el desarrollo, sobre todo en el aprendizaje de la lecto-escritura
(Parellada, tesis doctoral no publicada). La inespecificidad respecto

al subtipo de psicosis que aparece en chicos con inteligencia baja

en nuestros estudios apoya la posibilidad de que la inteligencia limite
sea un factor de riesgo inespecifico para el desarrollo de psicosis en
una edad temprana, es decir, quizas la inteligencia baja condiciona

la edad de inicio mas que la patologia concreta. Dicho de otro modo,
un neurodesarrollo fragil puede ser el sustrato necesario sobre el

que se exprese un trastorno psicético en una edad mas temprana

de la edad a la que normalmente se expresa ese mismo trastorno en
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poblacién general. Sabemos que algunos trastornos psicéticos como la
esquizofrenia tienen una muy evidente carga genética. En presencia de
una vulnerabilidad genética determinada, un neurodesarrollo patologico,
expresado en una inteligencia baja, podria adelantar la expresion del
trastorno. En el caso de psicosis no esquizofrénicas, la presencia de
una inteligencia limite, en conjuncion con otros factores estresantes,
aumentaria el riesgo de aparicion de un trastorno psicotico en edades
tempranas.

El hecho de que muchos pacientes con esquizofrenia se situen en un
rango de inteligencia limite (al menos los de inicio temprano), tiene
mucha importancia en el pronostico, ya que afade un rasgo mas de
gravedad a evolucion. Esto ha sido documentado especificamente

para poblacién con esquizofrenia en un estudio que compara adultos
con esquizofrenia e inteligencia limite con adultos con esquizofrenia

e inteligencia normal, demostrando que los primeros tienen una peor
calidad de vida, sintomas psicéticos mas graves y un funcionamiento
general peor (Chaplin, 2006).

1.6 Autismo de alto funcionamiento y sindrome de Asperger

Una de las patologias que, sin duda, puede ser incluida en muchas
ocasiones dentro del concepto de FIL, como hemos visto en capitulos
anteriores, es la de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD)
sin retraso mental. La ausencia de unas pautas precisas para el
diagnostico del autismo ha dado lugar a que numerosos investigadores
hayan adoptado sus propios sistemas de diagnostico, siendo en este
momento complicado consensuar de forma muy precisa unos sistemas
y otros. Sin embargo, la patologia fundamental sefalada por autores
como Kanner y Asperger coincide con lo que se sigue considerando

el problema fundamental: la incapacidad del nifio autista para el
contacto social con otras personas. Aunque en principio pareceria que
la dificultad en la comunicacion social no tiene mucha relacion con

la problematica FIL, sin embargo, el funcionamiento cognitivo de los
individuos con trastornos del espectro autista (como ahora se denomina
cada vez mas a los TGD) que no tienen retraso mental siempre se
caracteriza por algunas dificultades o irregularidades que hacen que su
capacidad adaptativa no se corresponda con su inteligencia.

Las diferencias fundamentales entre el autismo de alto funcionamiento
y el sindrome de Asperger, un subtipo de TGD, radican por un lado

en la ausencia de retraso en el inicio del lenguaje en el sindrome de
Asperger (es el criterio diferencial segun las clasificaciones DSM y

CIE) y en matices respecto a las dificultades sociales y a los intereses
restringidos que presentan unos y otros. Aunque a pesar de que

el criterio “oficial” que distingue ambas patologias es categorico
(presencia o ausencia de retraso de lenguaje o cognitivo antes de los

3 afos), muchos autores cuestionan la validez de la diferenciacion.

Sin embargo, las descripciones clinicas suelen coincidir en que los



pacientes con Asperger tienen mayor deseo de relacion social y

mayor ansiedad social que los autistas, aunque con una incapacidad

e inadecuacion claras en la reciprocidad que les dificulta tanto como

a los autistas que evitan el contacto social, la relacion con los iguales.
Por otro lado, los intereses restringidos de los individuos autistas suelen
ser mas sensoriales y simples y en ocasiones consistir Unicamente en
apego a las rutinas, dificultad con los cambios, etc., mientras que en
los individuos con sindrome de Asperger los intereses pueden ser muy
complejos, abstractos o intelectuales. De hecho, una de las diferencias
que se suele observar entre los individuos autistas y los individuos

con sindrome de Asperger es el perfil neurocognitivo que presentan.
Los individuos con autismo suelen presentar mayores capacidades no
verbales que verbales mientras que los que presentan sindrome de
Asperger suelen tener un perfil de aprendizaje no verbal alterado.

A finales de la década de 1980 y principios de 1990, Gillberg y sus
colaboradores llevaron a cabo una serie de investigaciones motivadas
por el deseo de profundizar en el conocimiento de la etiologia y
manifestacion sintomatologica del sindrome de Asperger.

Este autor hace énfasis, en contra de los criterios al uso, en la
posibilidad de que estos niflos puedan presentar un retraso inicial en
el desarrollo del lenguaje, asi como un retraso mental leve. Es por ello
la ausencia de un criterio diagnostico que especifique el nivel cognitivo
del niflo. Segun el modelo de este autor, existe una estrecha relacion
entre el sindrome de Asperger en la etapa adulta y la condicion de
autismo infantil.

2 Area educativa: Intervencion y
tratamiento
]

El doctor Asperger propuso la implementacion de programas de
aprendizaje estructurados y compensatorios de los déficit centrales del
trastorno a través de los cuales el nifio tuviera la oportunidad de adquirir
las habilidades necesarias para participar activamente en las actividades y
servicios de la comunidad.

En la actualidad, la mayoria de los nifios con este trastorno son
educados en centros no especializados donde se intenta facilitar la
plena integracion del nifio afectado con otros nifios de edades similares
y nivel de desarrollo parecido. Aunque la integracion del nifio en centros
escolares normalizados es la alternativa mas deseada, no debemos
olvidar las importantes limitaciones y que no siempre es la opcion mas
viable. Una minoria de nifios, con unas necesidades educacionales

y conductuales particulares, van a requerir una educacion mas
individualizada en colegios especializados.
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Algunos de los problemas que el profesor va a observar en el contexto
de clase van a ser universales a todos los nifios afectados, mientras que
otros constituiran dificultades mas especificas y particulares.

Las principales dificultades en el aprendizaje de estos nifios son las
siguientes:

¢ Déficit en las habilidades de organizacion y planificacion.

e Déficit en la capacidad para la evaluacion, realizacion de un juicio de
valores y comprension de los conceptos abstractos.

e Déficit en la capacidad de generalizacion y la aplicacion flexible y
creativa de estrategias de solucidon de problemas.

¢ Dificultades con los trabajos de grupo.

¢ Dificultades en la escritura, lectura, aprendizaje no verbal etc.

e Falta de motivacion intrinseca.

Algunas de las estrategias educativas utilizadas para ayudar al nifio a
superar estas dificultades son las siguientes:

Estrategias dirigidas a las dificultades de organizacion y planificacion:
¢ Incremento en el grado de estructuracion del ambiente externo.

¢ Uso independiente de agendas de planificacion.

* Empleo de técnicas de estructuraciéon de las tareas de trabajo.

¢ Uso frecuente de instrucciones escritas etc.

Estrategias dirigidas a tratar las dificultades en los procesos de
evaluacion y comprension abstracta:

e Fomentar la elaboracion de juicios personales y valoracion critica de la
informacion adquirida.

e Ensefar una secuencia de pasos para la toma de decisiones.

e Fomentar la capacidad de centrarse en los aspectos relevantes de una
situacion dada.

¢ Definir conceptos abstractos en términos concretos.

Estrategias de aprendizaje y habilidades para soluciéon de problemas:
e Practicar habilidades previamente aprendidas en situaciones novedosas.
¢ Estimular el aprendizaje de la secuencia de pasos para resolver
problemas especificos.

3 Area del comportamiento
social y la comunicacion
T

La intervencion temprana en el area de la conducta social conlleva
importantes beneficios para el nifio ya que tiende a fomentar y facilitar
su participacion en la vida social. Como consecuencia de la ensefianza



estructurada e intensiva caracteristica de los programas de intervencion,
el nifo es capaz de adquirir un repertorio de comportamientos
sociales adaptativos que facilita sus interacciones con los demas. Estos
programas incrementan la conciencia social del nifio y fomentan la
adquisicion de estrategias para la solucién de conflictos sociales. El
aumento de las competencias conlleva una mejoria en su capacidad de
autorregulacion conductual y, por tanto, mayor probabilidad de que el
nifio participe en mas actividades sociales.

A pesar de los numerosos méritos asociados a estos programas de
entrenamiento en habilidades sociales, hay que tener en cuenta las
importantes limitaciones con las que se cuenta. Klin y Volkmar (2000)
sefialan que el entrenamiento en habilidades sociales no implica la
adquisicién por parte del niflo de un comportamiento social flexible y
una capacidad de comunicacion espontanea y natural.

Actualmente existen una gran variedad de programas de entrenamiento
en habilidades sociales y de comunicacion, pero ninguno de ellos
adaptado a las necesidades especiales de esta poblacion. Por tanto, el
terapeuta responsable del programa de intervencién debera asegurarse
que los contenidos, objetivos y técnicas de instruccion sean los
adecuados a las caracteristicas unicas del nifio, o disefiar su propio
programa individualizado.

4 Consideraciones finales
[

La etapa de deteccion y atencion temprana de la discapacidad es
especialmente importante, pues parece claro que la estimulacion
diferencial va a condicionar una mejor o peor evolucion. El ciclo vital
del individuo tomara una direccion u otra segun la actitud basal que

se toma en el proceso de deteccion: una direccién encaminada a
conseguir la maxima autonomia y autogobierno o bien una orientacion
mas asistencialista y protectora de la persona. Es necesario que la
deteccion se produzca lo antes posible para poder aplicar las medidas
de atencion precoz que favoreceran la estimulacion y la normalizacion
de la persona.

FIL, psicopatologia y educacion. Al no considerar la capacidad
intelectual limite como un trastorno, distintos investigadores han
proporcionado diferentes nomenclaturas a nifos con esta problematica,
denominandoles “slow learners” (aprendices lentos), “mild intellectual
disabled” (discapacidad intelectual ligera) o “mild learning disabilities”
(dificultades de aprendizaje ligeras). De la misma manera que el

hecho de que la capacidad intelectual limite no sea un retraso mental
no significa que estos nifios no presenten ciertas dificultades en el
aprendizaje, el hecho de que su funcionamiento vital no sea muy
diferente cualitativamente del de la poblacién de inteligencia normal,
sino solo mas precario, no hace que no tengan muchos mas problemas
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psicopatologicos derivados de esas dificultades. De hecho, Hoskyn y
Swanson (2000) mencionan cémo los niflos con una baja inteligencia

y bajos rendimientos y los nifios con dificultades de aprendizaje
realizan el mismo tipo de procesos cognitivos en la lectura y tienen
practicamente el mismo tipo de fallos, por lo que serian equiparables
en cuanto a las necesidades de intervencion que tienen. Lo mismo
hemos visto en el caso de la patologia mental, que lejos de aparecer
raramente, es mas frecuente que en la poblacion, por multiples factores
biopsicosociales que hemos comentado. Las necesidades de atencion
psiquiatrica e intervencién, por tanto, son mayores que en la poblacion
general, y las necesidades de adaptar nuestros sistemas de evaluacion y
diagnostico son evidentes. Las dificultades adaptativas deberian tenerse
en cuenta en el diagnostico de inteligencia limite.

El no considerar el FIL como un problema necesitado de atencion
especial puede en si mismo ir complicando la evolucion de estas
personas, sometidas a un estrés excesivo derivado de la diferencia
entre sus capacidades y las expectativas y exigencias a que se les
somete. Simplemente la escolarizacion en un entorno académico
normalizado, y el sobre-esfuerzo que esto resulta en un nifio con

una capacidad limite puede iniciar una trayectoria psicopatologica de
ansiedad, mayor incompetencia, fracaso, depresion, etc.

5 Caso Prototipico
e

Alteraciones de conducta en adolescentes: Un caso clinico

El comportamiento antisocial es el punto final o intermedio de
diferentes trayectorias evolutivas donde factores biologicos,
psicologicos, psicosociales y evolutivos interactuan de manera
multidireccional.

Varon de 16 afios que ingresa en la Unidad de Adolescentes del
Hospital Gregorio Marafién por alteraciones de conducta. Presenta
desde hace dos afos episodios de comportamiento impulsivo, sin claro
desencadenante y con un alto componente de agresividad: pufietazos
en la pared, golpes a la familia, quemaduras autoinflingidas en diversas
partes del cuerpo. Estos episodios se asocian a un comportamiento
de corte disocial, con incumplimiento de normas, absentismo escolar,
actos vandalicos, contacto con toxicos y actitud en apariencia fria y
amenazante, sin arrepentimiento por el dafio inflingido. Los episodios
agresivos se desarrollan de manera secuencial y autolimitada:
sensacion de tension en la garganta, golpeteo repetido en la pared,
aparente restriccion del campo de la conciencia y relajacion posterior.
Este patron clinico junto con EEG alterado lleva a la sospecha de
crisis parciales complejas (tratamiento anticomicial y seguimiento en
Neurologia).



El estado de animo del paciente a lo largo de este ultimo afio ha

sido fluctuante, con frecuencia disforico e irritable y con un periodo
subdepresivo resuelto en la actualidad. La actitud hacia los demas y hacia
si mismo, desde hace mas de un afo, es de fanfarroneria, indiferencia al
malestar de los otros y autoconciencia de si mismo y de su futuro como
persona fuera de las normas y con una proyeccion de futuro antisocial.

Posibles determinantes de alteraciones de conducta en el caso:
Desarrollo de trayectoria evolutiva antisocial.

Vulnerabilidad neuroloégica: Quistes aracnoideos con efecto masa, crisis
parciales complejas.

Vulnerabilidad psiquiatrica: antecedentes depresivos, vinculo inseguro,
inteligencia limite

Factores psicosociales: control / supervisiéon inadecuados.
Condicionantes evolutivos: Necesidad de adquisicion de identidad,
pertenencia al grupo.

Factores terapéuticos: Polifarmacoterapia (disminucion del umbral
convulsionante con AD).

Resultados: Mejoria espectacular en episodios de agresividad
(desaparecen) con la disminucion y retirada del tratamiento
psicofarmacoldgico.

Inicio de cambio en la percepcién de si mismo como individuo agresivo
con un unico futuro posible antisocial, apareciendo autocritica 'y
modificacion de expectativas de futuro, lo que le lleva al desarrollo de
conductas prosociales que le permiten una integracién mas adaptativa y
satisfactoria de la sociedad.

Conclusiones: Se resalta la importancia de la evaluacion completa

de los trastornos del comportamiento para la deteccion de factores
contribuyentes a los sintomas que sean tratables, en una edad que se
puede modificar la evolucion a un trastorno de personalidad aun no
consolidado. Asimismo, se destaca la no inocuidad de los tratamientos
antidepresivos especialmente en casos con base organica relevante.

También hay una relacion muy clara, y dificil de separar de la influencia
de la inteligencia baja, del bajo rendimiento escolar y el abandono de
la escolarizacion a edades tempranas, con el comportamiento delictivo
posterior. Aunque la relacion entre inteligencia baja y trastornos de
conducta se debilita cuando se tiene en cuenta la clase social, aun asi,
la relacion persiste.

Como factores mediadores: el hallazgo de una identidad positiva

y coercitiva, la sensacion de fracasos repetidos, la necesidad de
aceptacion del grupo de iguales (aunque sea un grupo negativo) y la
falta de recursos psicologicos para entender los propios impulsos y
verbalizarlos de forma adecuada.

El efecto de la inteligencia no se puede separar del efecto de los
factores familiares, el estrés psicosocial, y otros, que se han demostrado
como claramente asociados al riesgo de conducta antisocial.
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10 Puntos Fundamentales de aspectos de la psicopatologia en FIL

1) Los nifos con discapacidad intelectual tienen mas riesgo de
psicopatologia en comparacion con sus iguales sin problemas
intelectuales.

2) Los individuos con inteligencia limite pueden manifestar sus sintomas
de una manera simple, o enmascarada, y en muchas ocasiones los
cambios comportamentales son debidos a vivencias de ansiedad o
malestar emocional, por lo que es necesaria una evaluacién cuidadosa
de ellos.

3) La alteracion en el procesamiento cognitivo de los individuos con FIL
es probablemente el eslabdn entre disfuncién cerebral y problemas de
comportamiento, todo ello agravado por la existencia de oportunidades
educativas restringidas, expectativas académicas bajas propias o del
entorno, ausencias prolongadas del medio escolar, procesos médicos
etc.

4) Los factores mas relacionados con la evolucion en términos
psicopatologicos son, ademas de las dificultades en competencia
social, el déficit en habilidades de la vida cotidiana, los problemas de
salud y los acontecimientos adversos negativos.

5) EI TDAH se ha relacionado con la presencia de problemas
perinatales, que ademas se asocian con dificultades intelectuales. La
media en nivel de inteligencia para este tipo de poblacion se situa mas
alrededor del 85 de ClI que del 100 que se considera estandar en la
poblacion general.

6) Los trastornos de conducta aparecen en un 30% de los nifios

con inteligencia limite. La relacion existente entre bajas habilidades
intelectivas verbales y comportamiento antisocial esta en gran medida
influenciada por la deprivacion sociocultural.

7) Las causas principales de la depresion en poblacion con inteligencia
limite son el estrés cronico, la baja autovaloracion, la cantidad de
situaciones de fracaso a las que se enfrentan y todo ello unido a una
limitada capacidad para elaborar todo esto.

8) La inteligencia limite es un factor de riesgo general para la aparicion
de sintomatologia psicotica, no asociado a ningun tipo de psicosis en
particular.

9) Una de las patologias que se relaciona en muchas ocasiones con

el FIL es la de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD) sin
retraso mental. El funcionamiento social de estos individuos se caracteriza
por ciertas dificultades que hacen que su capacidad adaptativa no se
corresponda con su inteligencia.

10) El no considerar el FIL como un problema necesitado de atencion
especial puede complicar la evolucion de estas personas. La mayoria
de los nifios son educados en centros no especializados donde se
intenta facilitar una plena integracion. Esta no conlleva siempre los
apoyos necesarios para que evolucionen bien.
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Capitulo 6

Funcionamiento y empleabilidad en FIL
e ——

Mencia Ruiz, Andreu J. Martinez, Joan Gonzalez y Guillermo Portero

1 Funcionamiento Adaptivo en el FIL
—

El FIL esta caracterizado por significativas limitaciones tanto a nivel
de funcionamiento intelectual como de expresion de una conducta
adaptativa. Esta conducta se podria definir como “un conjunto de
habilidades conceptuales, sociales y practicas que las personas
aprenden para funcionar en su vida diaria” (Luckasson et al., 2002) o
como “(...) la eficacia del individuo para adaptarse a las demandas
naturales y sociales de su entorno” (Montero Centeno,1993) o
finalmente como “(...) la amplitud con la que un individuo cuida de sus
necesidades personales, demuestra capacidad para desenvolverse
socialmente y se controla para no tener problemas de conducta”.
(McGrew, 1989).

Siguiendo a Montero (1993) vemos que todas las definiciones admiten
tres areas:

1) Desarrollo de destrezas de autonomia personal necesaria para
satisfacer necesidades basicas (comida, higiene, vestido, etc.)

2) Desarrollo de destrezas necesarias para ser miembro activo de la
sociedad (viajar, manejar dinero, adquirir destrezas para desempenfar
un trabajo, etc.)

3) Desarrollo de destrezas para mantener relaciones sociales
responsables como, por ejemplo, cooperar con otros.
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Ademas, casi todas las definiciones toman en cuenta la influencia de la
edad lo que le da un caracter evolutivo al constructo y, a los entornos
sociales, y mas situacional que de rasgo. Por ultimo, lo fundamental es
la ejecucion habitual (hace) y no la capacidad (puede hacer).

El area mas discrepante es la inclusion o no de contenidos del
constructo “habilidades cognitivas funcionales” que se adquieren
principalmente en la escuela (lectura, aritmética, etc.).

El concepto de habilidades adaptativas proporciona la base para dos
puntos clave (Wehmeyer et al., 2009):

1) Las limitaciones en algunas habilidades coexisten con fortalezas en
otras areas.

2) Las limitaciones y fortalezas deberian documentarse teniendo

en cuenta el contexto comunitario y cultural tipico de personas de

la misma edad que el sujeto y ligarse a las necesidades de apoyo
particulares de la persona.

El FIL en este sentido se entiende como un estado de funcionamiento
desadaptativo en relacion con las demandas del entorno. Es la
discordancia entre la competencia personal y el entorno lo que pone
de manifiesto necesidades de apoyo y ayudas tanto en la poblaciéon
general como, de manera mas acentuada, en la poblacion FIL.

 Las ayudas/apoyos, son recursos y estrategias que pretenden
promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar
personal y que mejoran el funcionamiento intelectual. (Luckasson et
al., 2002). Al vivir en un mundo interdependiente todo el mundo esta
expuesto a la necesidad de apoyos para funcionar adaptativamente, no
obstante, el tipo e intensidad de ayuda que necesitan las personas con
discapacidad intelectual difieren de las de la poblacién normal.

* Necesidad de apoyo. Constructo psicologico referido al grado de
apoyo que una persona necesita para funcionar normativamente.
Partimos de la premisa de que el funcionamiento humano esta
determinado en gran parte por la congruencia existente entre la
capacidad del sujeto y el entorno en el que esa persona tiene que
funcionar. La necesidad de apoyo surge cuando hay una limitacion en el
funcionamiento humano como resultado de la capacidad personal y/o
del contexto. Segun Thompson et al. (2002) las necesidades de apoyo
se pueden entender al menos de cuatro formas distintas:

Obijetiva: es la necesidad definida por un profesional o experto.
Subjetiva: la percibida o deseada por la persona.

Expresada o demandada: aquella necesidad subjetiva que se ha
transformado en accion.

Comparativa: se obtiene a través del estudio de las caracteristicas

de una poblacion receptora de un servicio. Si hay personas con estas
caracteristicas que no reciben este servicio estarian en “necesidad”.

La provision de apoyo a las personas con discapacidad intelectual



permite su funcionamiento en actividades de la vida diaria pero no
elimina la posible necesidad de apoyo continuado, es decir, si la
persona deja de recibir el apoyo que necesita es probable que no
realice sus actividades diarias de forma exitosa.

Una importante consideracion a la hora de conceptualizar la
discapacidad intelectual como un estado de funcionamiento en vez

de como un rasgo inherente, es la evaluacion que se hace de la
discordancia entre la persona y el entorno. Se produce por tanto un
cambio de enfoque en los sistemas de educacion hacia una valoracion
de la persona por el tipo e intensidad de ayuda que necesitan y no por
sus déficit.

La necesidad de apoyo de las personas difiere tanto cuantitativa como
cualitativamente, los equipos de planificacidon son los que estan en
mejor posicion para identificar estos apoyos. Thompson et al (2009),
proponen un proceso secuencial multicomponente para medir,
planificar, monitorizar y evaluar los apoyos individualizados:

« Identificar las metas y deseos de las personas: esto seria un proceso
centrado en la persona (PCP), donde el enfoque se pone en las
preferencias personales del sujeto.

* Determinar el tipo y grado de la necesidad de apoyo que tiene una
persona: utilizando por ejemplo Support Intensity Scale, (Thompson et al.
2009). La informacion principal que se ha de medir es la naturaleza del
apoyo extraordinario que una persona necesita para participar con éxito en
diversas actividades.

* Desarrollar un plan individualizado: el tercer componente se basa en
los dos anteriores, es importante que el plan de accion sea realista y la
vez optimista.

* Monitorizacion: seguimiento del progreso, valorar resultados.

* Evaluacion: valorar en qué medida los resultados satisfacen las metas
y deseos de la persona.

1.1 Instrumentos de evaluacion del funcionamiento adaptativo

Dado que el FIL esta en la frontera con la normalidad, es evidente que
la mayoria de los items que se plantean en los instrumentos que a
continuacion expondremos, no habria que aplicarlos a estas personas,
ya que estos instrumentos presentan una jerarquia de funciones
adaptativas que van desde las mas basicas, como el saber utilizar

una cuchara o tenedor, para comer hasta las mas complicadas, como
capacidad para llevar a cabo transacciones econdmicas complejas, por
ello, para realizar una evaluacion completa y fiable habra que tener en
cuenta una serie de pasos recomendables:

1) Historia personal completa. Han de contemplarse no solo

los aspectos médicos, sino también los psicoldgicos, sociales,
interrelacionales, biograficos, etc. Muy importante en la recogida

de informacioén es la valoracion de lo que en psicologia conductual
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se llaman “rastros de conducta” (son elementos objetivos para la
evaluacion de una conducta determinada).

2) El CI (Cociente de inteligencia) no es imprescindible y, en todo caso,
so6lo se le puede otorgar un valor orientativo.

3) Empleo de instrumentos validados de medidas de las capacidades
adaptativas.

4) Recogida de informacion de personas significativas del explorado.
5) Valoracion de ambiente, en el sentido amplio donde se desenvuelve
el presunto incapaz.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) es la revision de la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) publicada por la
OMS en 1980. El 22 de Mayo de 2001 se aprobo para ser empleada a
nivel internacional.

Una de sus virtudes es que se trata de un instrumento que no sélo

es valido para las discapacidades sino que es aplicable a todas

las personas. Abarca todos los aspectos de la salud y algunos
componentes del “bienestar” describiéndolos en términos de dominios
de salud (audicion, aprendizaje, memoria, etc.) y dominios relacionados
con la salud (transporte, educacion, interaccion social, etc.).

Consta de dos partes que a su vez se subdividen en otras dos:

¢ Funcionamiento y Discapacidad

- Funciones y estructuras corporales
- Actividades y participacion
 Factores contextuales

- Factores ambientales

- Factores personales

Emplea el modelo biopsicosocial al integrar el modelo médico y el
social. El funcionamiento de una persona en un dominio concreto es
una interaccion entre la condicién de salud y los factores contextuales.
Las Funciones Corporales se agrupan en ocho capitulos. Las
Estructuras corporales en otros ocho. Actividades y Participacion

en nueve (Tabla 6.1) y, Factores Ambientales, en cinco (los Factores
Personales que pertenecen a los contextuales no se contemplan en

la clasificacion y se dejan a iniciativa del evaluador, comprenden sexo,
raza, profesion, educacion, experiencias pasadas, estilos de enfrentarse
a los problemas y tratar de resolverlos, etc.

La CIF delimita las definiciones operativas de los dominios de salud y
de los estados “relacionados con la salud” especificando criterios de
inclusion y de exclusion. Utiliza un codigo que siempre va precedido
por una letra (“b” para designar a las funciones, “s” para las estructuras
corporales, “d” para actividades y participacion y “e” para los factores
ambientales). Después le siguen los digitos que hacen referencia a

los capitulos (primer digito), categorias (segundo digito) subcategorias



(siguientes digitos). Por ultimo, emplea “calificadores” que indican

la magnitud del problema (No problema, ligero, moderado, grave,
completo, sin especificar, no aplicable) estableciendo criterios
operativos para su clasificacion empleando intervalos de porcentajes.
Estos calificadores siempre aparecen después de un punto decimal.
Por ejemplo b167.3 nos indica una deficiencia grave de las funciones
mentales del lenguaje.

Tabla 6.1 Actividades y Participacion: matriz
de informacion (CIF)

Dominios principales Calificadores
D1 Aprendlzgje y aplicacion de Deser.npe.n’o Capacidad
conocimientos / Realizacion

D2 Tareas y demandas generales

D3 Comunicacion
D4 Movilidad

D5 Autocuidado

D6 Vida doméstica

D7 Interacciones y relaciones
interpersonales

D8 Areas principales de la vida

D9 Vida comunitaria, civia y social

Fuente: modificado de Clasificacion Internacional de Funcionamiento de
la Discapacidad y de la Salud (2001)

Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS) Curriculum de Destrezas
Adaptativas (ALSC) y el Inventario para la Planificacion de Servicios y
la Programacion Individual (ICAP) Incluimos los tres instrumentos en el
mismo epigrafe ya que pueden ser utilizados de forma complementaria:
las puntuaciones del ICAP se pueden convertir a rangos de items del
CALS que habria que aplicar. La utilizacién conjunta del CALS y el ALSC
aporta el acceso a unidades de ensefianza que incluyen objetivos de
aprendizaje, estrategias de ensefianza, etc. Evidentemente, también se
pueden utilizar de modo independiente.

El CALS (ver Anexo 6.1) valora cuatro areas generales: Destrezas de la
vida personal con 242 items, Destrezas de la vida en el Hogar con 224
items, Destrezas de la vida en la comunidad con 263 items y Destrezas
laborales con 85 items. El item que se propone se considera positivo
cuando la persona examinada lo realiza de forma independiente por lo
menos en un 75% de las ocasiones y cuando no sea necesario pedirle
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o recordarle que lo haga. Por ejemplo el item 1.6.37 (Cuidado de la
salud, del area Destrezas de la vida personal) que dice: “Concierta
una cita con el médico o el dentista y acude a la misma cuando tiene
problemas dentales o de salud”. Solo sera positivo si se cumplen las
condiciones anteriores.

ElI ICAP (Ver Anexo 6.2) consta de varias secciones:

A. Informacion descriptiva.

B. Categoria diagnostica.

C. Limitaciones funcionales y asistencia necesaria.
D. Conducta adaptativa.

E. Problemas de conducta.

F. Ubicacion Residencial.

G. Servicios de Dia.

H. Servicios de apoyo.

I. Actividades sociales y de ocio.

J. Informacion general y recomendaciones.

De todas ellas y para este epigrafe lo que nos interesa son las
conductas adaptativas y los problemas de conducta. Las primeras
abarcan cuatro areas: destrezas motoras, destrezas sociales, destrezas
de la vida personal y destrezas en la comunidad. Consta de 77 itemsy
una escala de realizacion: Nunca o rara vez (0) la realiza aunque no bien
(1) la realiza bien (2) —todavia no domina completamente la tareas pero
la lleva a cabo-. La realiza bien (3) —domina la tarea-. Las puntuaciones
directas se convierten a puntuaciones normativas siguiendo las tablas
de conversion que aparecen en la monografia de Montero Centeno.
Como se ha comentado anteriormente, las puntuaciones del ICAP
pueden trasladarse al CALS para profundizar en las areas deficitarias.
En cuanto a la seccion “los problemas de conducta” (seccion E)

evalua: comportamiento autolesivo, heteroagresividad, destruccion

de objetos, conducta disruptiva, habitos atipicos, conducta social
ofensiva, retraimiento y conducta no colaboradora. De todos estos
comportamientos hay especificar: frecuencia, gravedad y respuesta a
los problemas de conducta. Siguiendo los pasos de la monografia de
Montero se obtienen los indices de problemas de conducta.

No nos extenderemos en el ALSC ya que este instrumento no es tanto
de evaluacion sino mas bien para la planificacion de aprendizajes,
estrategias de ensefianza, actividades y niveles de rendimiento. Es decir,
cuando se han detectado determinadas deficiencias en alguna de las
cuatro areas que estudia: destrezas de la vida personal, destrezas de

la vida en el hogar, destrezas de la vida en la comunidad y destrezas
laborales, se plantean las estrategias de ensefianza/aprendizaje para
mejorarlas. Es por ello, que se suele utilizar conjuntamente con el ICAP y/o
con el CALS. En estos casos, estos ultimos instrumentos serian los primeros
a aplicar y serian los que informarian sobre esas areas deficitarias.



2 Inclusion social en personas
con FIL
T

La finalidad de este apartado es introducir el concepto de inclusion
social que se desarrollara de forma extendida en el ultimo capitulo del
manual disefiado para tal efecto. En esta seccion se pretende hacer
especial hincapié en el grado de participacion social del individuo en la
sociedad a través de los niveles micro, meso y macro del sistema.

La inclusion social es un concepto relativamente nuevo promovido,
especialmente, por la Union Europea (UE), que surge con el objetivo
fundamental de que todas las personas tengan las oportunidades

y recursos necesarios para participar completamente en la vida
economica, social y cultural de la sociedad. En muchos paises se
considera ahora la discapacidad como una forma de diversidad social.
Este giro en el pensamiento se ve reflejado a nivel internacional tanto
en las cartas, convenciones e iniciativas sobre derechos humanos
donde se hace referencia explicita a las personas con discapacidad,
como en la creciente cantidad de instrumentos especiales que
adoptaron organizaciones como las Naciones Unidas y el Consejo

de Europa. El potencial de muchas personas con discapacidad se
desaprovecha, haciendo que la mayoria vivan sumidas en la pobreza, la
dependencia y la exclusion social. (Murray B., 2004).

La discapacidad, considerada como una forma de diversidad social,
hace necesario que se le atienda para que la sociedad no deje de lado
a ninguno de sus ciudadanos.

(Rubio F., 2006)

Las personas con FIL conforman un colectivo vulnerable a la exclusion
social “Entendemos por exclusién social aquel proceso social que no
afecta a las personas individualmente sino que, al estar en estrecha
vinculacion con variables estructurales, afecta de forma colectiva a un
grupo de personas. Las personas se ven privadas de alguna o varias de
las opciones consideradas como fundamentales para el ser humano.

El término exclusion social es un concepto reciente y su formulacion
pretende ampliar el marco de analisis tradicional basado en el concepto
de pobreza (...) Entendemos por exclusion social aquella situacion que
se produce cuando existen dificultades para la participacion en la vida
social y en el desarrollo personal de los individuos”.



Esto es asi porque por sus caracteristicas especificas compiten con
obstaculos que les dificultan una participacion plena en la vida social,
politica y econdmica del pais. Los paliativos necesarios para que esto
no ocurra deben ser impulsados por los poderes publicos. Son ellos,
por medio del disefio e implementacion de las politicas publicas
adecuadas, quienes deben eliminar los obstaculos que impiden su
integracion efectiva.

La medicion de la inclusion de una persona en la sociedad se hace a
través de la evaluacion de indicadores de calidad de vida a distintos
niveles: individuo, microsistema (redes sociales), mesosistema
(comunidad local) y macrosistema (comunidad amplia).

A nivel individual podemos valorar por ejemplo el bienestar emocional, a
través de indicadores de conformidad o satisfaccion; el bienestar fisico
a través del estado de salud, de la nutricidn.

El microsistema es un patron de actividades, roles y relaciones
interpersonales que la persona en desarrollo experimenta en

un entorno determinado, con caracteristicas fisicas y materiales
particulares, engloba las relaciones familiares y de amigos.

En el mesosistema se producen interrelaciones de dos 0 mas entornos
en los que la persona en desarrollo participa activamente, se evaluan
dominios relacionados con la afiliacion (participacion en actividades
sociales, interacciones), autonomia (capacidad de decision, privacidad),
identidad (objetivos personales, rol, relaciones intimas).

Macrosistema se refiere al conjunto de sistemas interconectados
comunes a una determinada sociedad o cultura (legislacion).

2.1 Participacion social del meso y macrosistema

La politica publica (macrosistema) ejerce una influencia significativa en
la sociedad general (mesosistema) y particularmente en la poblacion
con FIL (microsistema-individuo). La relacion es reciproca puesto que
por un lado la politica publica influye sobre la practica pero, a su vez,
los cambios producidos en la practica afectan a la politica. Es decir,
por un lado los procesos diagndsticos y de clasificacién dependen de
las pautas establecidas por la politica publica pero, por otro lado, los
cambios producidos en los sistemas de clasificacion y los principios
que los sostienen, influyen en la percepcion que se tiene de las
necesidades y las capacidades de las personas con FIL y, por tanto,
tienen un impacto en la forma en que los sistemas publicos disefian y
ofrecen los servicios.

Existen multiples factores que inciden en el desarrollo e
implementacion de esta politica. En el pasado los sistemas publicos
solo ofrecian servicios de custodia y tratamiento, pero actualmente
con el predominio de los servicios comunitarios se ha trabajado
intensamente para que estos servicios y apoyos reflejen las necesidades
e intereses particulares del sujeto. Algunos de los factores que han
producido cambios en el macrosistema: movimientos socio-politicos (Ej.
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Desinstitucionalizacion), cambios actitudinales (Ej. Como se percibe la
discapacidad), avances en la investigacion, cambios legales etc.

Los principios en los que esta basada la politica publica tanto

nacional como internacional, por un lado centrados en la persona
(autodeterminacion, inclusién etc.) y por otro lado centrados en el sistema
(oferta de servicios de apoyo), han sido operacionalizados en distintos
articulos que recogen temas como la autonomia, la independencia, el
bienestar etc. Los resultados de estas investigaciones permiten medir la
eficacia de la politica publica que, a su vez, influye en la practica.

Los distintos organismos y servicios de discapacidad estan cada vez
mas centrados en identificar y medir los resultados relacionados con
los principios fundamentales de la politica publica. Existen al menos tres
razones para esto (Shogren et al., 2009): 1) los resultados proporcionan
un enlace conceptual y empirico entre los distintos principios
fundamentales de discapacidad e iniciativas legales. 2) los resultados
sefalan porqué las funciones clinicas de diagnéstico y clasificacion no
son fines en si mismos sino que estan integradas dentro de la provision
de apoyo individualizado. 3) los resultados ayudan a reconocer la
interrelacion del contexto con otras dimensiones que influyen en el
funcionamiento humano.

Los resultados de esta politica estan directamente ligados a las
tendencias legislativas y legales. Esto se ve, por ejemplo, en el intento

de la legislacién actual en la mayoria de los paises de asegurar los
derechos a la educacion, al empleo etc. de personas con FIL. Los
principios centrales en los que se basa la politica publica de discapacidad
constituyen un marco de referencia para conceptualizar y medir resultados
de esta politica, como las siguientes categorias (Shogren et al., 2009):

1) Resultados personales(individual): se pueden medir a través de la
identificacion de indicadores de bienestar en distintos sectores de la
vida del sujeto.

2) Resultados familiares (microsistema): el impacto que produce en la
familia tener un miembro con FIL, se ve reflejado en la evolucién tanto
de la politica publica como del plan de apoyo de la familia.

3) Resultados sociales (mesosistema): el objetivo de un enfoque basado
en el apoyo es favorecer la inclusion de personas con FIL en la vida de la
comunidad. Con este objetivo en mente se puede medir la discrepancia
entre los resultados personales y los indicadores de la comunidad y si la
politica publica ha impactado o reducido dicha discrepancia.

4) Resultados de cambios en el sistema (macrosistema): la ampliacion
del enfoque, dentro del campo del FIL, de solo realizar el diagnostico
y la clasificacién a un aumento en la planificacion y provision de apoyo
para mejorar el funcionamiento del sujeto son indicadores de cambios
en el sistema.

Una vez que se delinean los resultados deseados, politica y practica se
enfocan a la evaluacién y consecucion de los mismos.
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3 Empleo en poblacion FIL
e

Como se reconoce de manera reiterada?, en la sociedad actual el
empleo es la clave de la insercion social.

En el ambito de la Union Europea, la Directiva 2000/78/CE, de 27 de
septiembre, relativa al establecimiento de un marco general para la
igualdad de trato en el empleo y la ocupacioén, obliga a los paises a
prohibir la discriminacién en el empleo por varios motivos, entre los
que se incluye la discapacidad, asi como promover medidas positivas
de igualdad de oportunidades y a adoptar los ajustes necesarios para
remover las barreras y obstaculos que puedan afectar a las personas
con discapacidad en el acceso al empleo y en las condiciones

de trabajo de todo tipo de ocupacion, incluida la integrada en la
Administracion Publica. En Espania, la Ley 62/2003 transpone esta
Directiva y modifica la Ley 13/1982, de 7 de abiril, de Integracién Social
de los Minusvalidos.

A los efectos de la Convencion de los derechos de las personas con
discapacidad de las Naciones Unidas se entiende por “discriminacion
por motivos de discapacidad” cualquier distincion, exclusion o
restriccién por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el
efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o
ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos
y libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico, social,
cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacién,
entre ellas, la denegacion de ajustes razonables.

En materia de empleo, el articulo 27 reconoce el derecho de las
personas con discapacidad a trabajar en igualdad de condiciones con
las demas; ello incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la
vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado
y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las
personas con discapacidad.

2 La Organizacion internacional del trabajo (OIT), cuya meta principal
es promover oportunidades para que todas las personas consigan un
trabajo productivo en condiciones de libertad y dignidad, reconoce
que el trabajo es un elemento fundamental de realizacion personal,
integracion social y reconocimiento; y que tener un trabajo decente
de calidad es la manera mas efectiva de escapar del circulo vicioso de
marginacion, pobreza y exclusion social (Conferencia Internacional del
Trabajo (87.a reunion Ginebra, junio de 1999).



3.1 Responsabilidad social

La discapacidad, o el funcionamiento limite en nuestro caso, no

puede ser un impedimento para el ejercicio de derechos que estan
reconocidos por igual a todos los ciudadanos, por tanto, no puede
hablarse de actuaciones o planteamientos responsables en relacion
con la discapacidad cuando se trate de actuaciones enmarcadas
juridicamente y tendentes a conseguir esta finalidad.

La Responsabilidad Social es util como planteamiento, y es aqui donde
encontramos la justificacion que la legitima, cuando la entendemos
como una herramienta de actuacion positiva, un paraguas que recoge
todas aquellas medidas, estrategias y actuaciones que nos permiten
trabajar, mas alla de los limites a que nos cifie la ley en un momento
dado, en la mejora de las condiciones vitales de las personas con
dificultades. Es una opcion que existe, que podemos emprender o no,
pero que si la ejercemos, nos permitira impulsar comportamientos de
accion social positiva a favor de éstas.

Hoy dia la Administracion no puede prescindir de la Responsabilidad
Social puesto que las demandas ciudadanas le exigen cada vez mas
aumentar la eficacia de las politicas y la concienciacion responsable de
la gestidon publica. Un crecimiento sostenible y equitativo depende tanto
de la eficiencia de las politicas como de la calidad global de la gestion
publica. La Responsabilidad Social se relaciona asi con “la buena
administracion”. El objetivo final es el acercamiento de la Administracion
a los ciudadanos, hacerla permeable a la participacion e intereses
ciudadanos para poder incrementar la calidad de la gestion publica en
el contexto actual.

En una gestion basada en la obtencion de resultados, la incorporacion
de un elemento estratégico de tipo transversal permite superar la
limitacion que supone la consecucion de objetivos de dificil evaluacion
como, por ejemplo, la eficiencia social. La vision estratégica de

los nuevos tiempos coincide plenamente con un planteamiento
responsable ligado a la obtencién de mejoras sociales y, en nuestro
caso ademas, a cumplir mejor con la necesidad de garantizar los
derechos de las personas con FIL puesto que, mas que en los
procedimientos o en los procesos de gestion, situa el énfasis de la
actuacion publica en los resultados conseguidos.

La opcion responsable en el ambito de las personas con FIL debe pasar
por la implicacion. Una implicacion general de la actuacion publica

que atienda al colectivo en su conjunto de manera que no se limite
simplemente a la adopcion estricta de unas practicas concretas, sino
que asuma la problematica con una concepcion global. Ser responsable
seria aqui ser respetuoso con las personas con FIL y serlo de manera
activa en coherencia con la realidad social actual que reclama que todos
los ciudadanos disfruten de sus derechos en condiciones de igualdad.
Vamos a concretar ahora algunos de los mecanismos posibles

para hacerlo.
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¢ Incorporar planteamientos responsables en el momento de la
elaboracion de las politicas publicas. Este planteamiento implica
modificar la actividad de planificacion y de toma de decisiones con el
objetivo de incorporar la perspectiva de las personas con FIL. En este
sentido la participacion de los implicados es prioritaria si lo que se
quiere es disponer de un enfoque plural (y realista) que permita hacer
frente a todas las necesidades existentes.

* Fomentar la sensibilizacion de los trabajadores publicos. Fomentar
la sensibilizacion de los trabajadores publicos para que la organizacion
interiorice los diferentes aspectos que configuran la Responsabilidad
Social. Se deben realizar actividades formativas para difundir sus
premisas, tanto con caracter general sobre como adoptar una
perspectiva responsable como para profundizar en el colectivo concreto
de las personas con FIL.

* Favorecer la ocupacion laboral en el seno de la Administracion

de personas con FIL. Los mecanismos socialmente responsables

(al extender de manera voluntaria la normativa) se deben disefar
particularmente en atencioén a los objetivos y los destinatarios de las
politicas afectados.

¢ Contratacion publica responsable. La legislacion actual delimita
exhaustivamente el procedimiento de contratacion publica de forma
que los principios considerados basicos para el desarrollo del mercado
en unas condiciones de igualdad y libre concurrencia permanezcan
protegidos. Esto implica la necesidad de contar con una voluntad
decidida de los agentes publicos para incluir beneficios sociales

y medioambientales en la contratacion publica. Las denominadas
clausulas sociales permiten incluir en la contratacion administrativa
aspectos no exclusivamente econdémicos e influir asi transversalmente
en la politica social y medioambiental.

Los mecanismos que podemos anunciar para introducir la
contratacion publica responsable abarcan: las actuaciones previas a la
contratacion: definicion del objeto del contrato; Las definiciones de las
prescripciones técnicas; El procedimiento de seleccién del contratista,
especialmente los requisitos de solvencia técnica; El procedimiento de
adjudicacion: valoracion de la oferta mas ventajosa; Las condiciones de
ejecucion del contrato.

Del mismo modo, existen procesos de contratacion administrativa en
los que la inclusidn de requerimientos sociales es mucho mas facil de
ejecutar. Nos estamos refiriendo a las figuras de los contratos menores
(de adjudicacion directa) y a los procedimientos negociados de
contratacion.

Finalmente, la normativa actual en materia de contratos administrativos
(Ley 30/2007 de contratos del sector publico) permite también reservar
determinados tipos de contratos a centros especiales de empleo,
empresas de insercion o entidades del tercer sector cuya finalidad sea
la insercion laboral de colectivos en riesgo de exclusion social.



4 La experiencia practica de la
insercion laboral de personal
con FIL en Cataluna
)

Abordaremos este punto a partir del analisis de la experiencia laboral
de personas con FIL en los diferentes departamentos de la Generalidad
de Cataluiia gracias al impulso coordinado de la Asociacion Catalana
Nabiu y los representantes de la Administracion catalana. En el anexo
6.3 se detalla la evolucion historica de ACNabiu y su relacion con la
promocion del empleo en Catalufia. Dicha experiencia se inicio el afio
1997, prolongandose en el tiempo 7 afios y supuso la realizacion de

512 contrataciones de caracter no permanente. El mecanismo legal
que lo posibilitd fueron los Acuerdos de Gobierno (11 de noviembre

de 1997; de 21 de octubre de 1998; de 15 de junio de 1999; de 29 de
mayo de 2001 y de 27 de mayo de 2003) (ver anexo 6.4) establecidos
entre la Generalidad y la Asociacion mencionada asi como la inclusion
en el Convenio colectivo Unico del personal laboral de la Generalitat de
Catalufia de IV Convenio Colectivo de ambito de Catalufia del personal
laboral de la Generalidad [Diario Oficial de la Generalidad de Catalufia
de 8 de enero de 1999, nimero 2836] del articulo 23. En este articulo
se reconoce por primera vez al colectivo de personas con FIL como
merecedor de una atencion especial que facilite su integracion laboral
pero regulando su especial proteccion en un articulo que incluye a
todos los colectivos de disminuidos, que no era el objetivo de ACNabiu,
pero que si ha servido para reconocer explicitamente a este colectivo.
El itinerario de la relacién entre los representantes de la Direccion
General de Funcién Publica de la Generalidad de Catalufia y la ACNabiu
ha seguido las siguientes etapas:

« Didlogo intenso y continuado, presentando y creando opiniéon
favorable hacia nuestro proyecto experimental de acceso al empleo
publico, que ha desembocado en los acuerdos de Gobierno.

« Didlogo con profesores especialistas de la Universidad de Girona,
la Universidad Autonoma de Barcelona, Universidad de Lleida, etc.,
firmando diversos convenios de investigacion en el ambito de la
sanidad, la educacion, la sociologia, la antropologia, el empleo publico y
el derecho.

« Didlogo con entidades colaboradoras del Departamento de Trabajo
de la Generalidad de Catalufa, siendo éstas las responsables de la
formacion ocupacional, la presentacion del candidato al puesto de
trabajo, de la formacion continuada conjuntamente con la Escuela de
Administracion Publica de Cataluia, el seguimiento del proceso de
insercion y la formacion y acompafamiento del tutor natural.
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* Los acuerdos de Gobierno de la Generalidad de Cataluiia, del afio
1997 al 2004.

* El parrafo especifico para las futuras contrataciones de personas con
FIL en el art. 23 y art. 25 de los V y VI Convenio colectivo del personal
laboral de la Administracién de la Generalidad de Catalufia.

* Los cursos especificos para personas con FIL de formacion
continuada en la Escuela de Administracion Publica de Catalufia (EAPC)
 La convocatoria restringida. Resolucion GAP/1257/2004, de 21 de abril,
dirigida a personas con dificultad de integracion laboral por razon de su
capacidad intelectual.

 La convocatoria restringida. Resolucion GAP/1266/2005, de 25 de
abril, dirigida a personas con dificultad de integracion laboral por razon
de su capacidad intelectual.

« El concurso de traslado para personal laboral fijo, de la Generalidad
de Catalufia, para personas con dificultades de integracion laboral por
razon de su capacidad intelectual.

Resolucion GAP/3418/2007, de 8 de noviembre.

 La convocatoria restringida. Resolucién GAP/1513/2008 de 23 de
mayo, dirigido a personas con dificultad de integracion laboral por
razon de su capacidad intelectual

Los problemas que plantea la contratacién de una persona con FIL son
de diferente indole, la mayoria de los estudios sobre las experiencias
de insercidon de personas con alguna dificultad en contextos
normalizados remarcan las prevenciones iniciales de los participantes
mas directamente afectados. En el caso de la Administracion Publica,
cuando ésta es el agente contratante, se debe primero convencer

a los agentes publicos para que contraten a personas con FIL. Ello
debe hacerse a partir de la defensa de criterios solidarios, de buena
voluntad o de responsabilidad social de los intervinientes puesto que
la ley no prevé medidas de accion positiva a favor de la contratacion de
las personas con FIL, lo que no facilita la empleabilidad de éstas. Asiy
todo, si se pasa el primer obstaculo y se convence a los directivos, nos
queda aun la desconfianza de los trabajadores de la organizacion y su
temor a que la contratacion implique un incremento de tareas o una
complejidad afiadida a su vida laboral. En este punto podemos decir
que solo la experiencia y la practica que instaura rutinas suprimen
esos temores y permite entender cada insercion de manera Unica

y normalizarla.

Hasta el momento, los prejuicios y la falta de conocimiento han podido
ser la causa de un enmascaramiento de la dificultad patoldgica y de
las posibilidades reales de las personas con FIL. En la practica se ha
detectado como se han visto rebajados los niveles de exigencia hacia
ellos en el ambito escolar primero y en el ambito laboral después.

Lo que si podemos decir es que nos encontramos ante una

realidad que no ayuda nada a la integracion social de las personas
con funcionamiento intelectual limite. Sencillamente, se trata de



una dificultad que no se conoce o0 no se entiende, cuando dicha
comprension es absolutamente fundamental. Todavia hoy, lo incierto

de su diagnostico y la conceptualizacion misma de las fronteras que
delimitan la diferencia entre discapacidad y capacidad, generan todo
tipo de malentendidos y contribuyen a perjudicar a las personas
afectadas. La ambigua ubicacién de dicho colectivo, entre la normalidad
y la discapacidad, no ha hecho sino favorecer el desinterés por su
situacion y su remision, en los casos mas flagrantes, al campo general
de las disminuciones, ignorando la especificidad de su problematica y
prescindiendo de sus singularidades.

5 Caso prototipico
[

Experiencia personal de J.G. presidente de ACNabiu junto a su hija:
entorno familiar, laboral, y social.

- Introduccion

No siento deseos de contarles todo aquello, ya paso, pero si quisiera
cumplir con la peticién que se me ha hecho de explicarme y aportar
mi compromiso militante. Todo ello espero que sirva para ayudar a
no sentirnos solos y para conquistar voluntades que se conviertan
en compromisos sociales, que a su vez sean generadores del
conocimiento necesario para que “el legislador pueda crear normativa
de acceso al empleo publico y el investigador pueda aportar estos
nuevos conocimientos al mundo universitario”.

Cuantos padres y madres se han encontrado “DOLOROSAMENTE
SOLOS’, confusos, asustados, indignados, pacientemente
resignados frente a la realidad, sin entender. El desconocimiento

del Funcionamiento Intelectual Limite, al igual que a otras muchas
patologias les hace transparentes y victimas de la sociedad.

- Médicos, escolarizacion, psicopedagogia, fisioterapia, formacion
profesional adaptada, formacion ocupacional.

Marta vio la luz en el hospital de Sant Pau de Barcelona. No hubo por
parte de los médicos ninguna indicacion especial, mas tarde, siendo
un bebé de aspecto normal, empezo a tener ausencias y alarmados
acudimos al pediatra, que manifestd no saber diagnosticar lo que le
pasaba a nuestra hija.

Iniciamos esta etapa confundidos y angustiados, fue un peregrinar:
neurdlogo, endocrino, traumatoélogo, fisioterapeuta especializado,
homeopata, acupuntura, ingresos hospitalarios. De escuela publica
de barrio a escuela privada lejos de casa, con 15 nifios por clase,
integracion escolar, pero con un libro de escolaridad donde se dice que
Marta ha estado escolarizada pero que no puede seguir la ensefianza
reglada. Psicopedagoga todos los dias de la semana, deseosos de
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rehabilitar, de mejorar, ipero sin saber! Con diferentes tratamientos
todos los dias de la semana queriendo mejorar los diferentes aspectos
fisicos e intelectuales de Marta. La escoliosis y los problemas de
aprendizaje. La preocupacion nos tenia vigilantes, Marta no podia

llevar el ritmo escolar, llevaba un aparato corrector que abrazaba
pecho y espalda, podia tener poca altura, pero sobre todo lo que mas
preocupaba era su felicidad y su futuro como persona. La preocupacion
generaba un constante ver, preguntar, saber, esto nos favorecio en
este tramo del recorrido ya que para dar continuidad a la formacion

de Marta, encontramos una escuela de iniciativa privada “Escola de
formacio professional adaptada”, con 100 alumnos/as con diversas
dificultades (discapacidades) donde los chicos/as con FIL eran los mas
capacitados hacia la normalidad. Marta acaba esta etapa y ayudados
por la asistente social inicia un curso de formacion ocupacional (es la
oportunidad de pasar del mundo de la escuela al mundo del trabajo).
(Refiero el técnico en insercién laboral, refiero el tutor natural). A todos
ellos mi profunda gratitud, ya que lo que me transmitieron y lo que me
ha quedado es “su elegante altruismo”.

- La empresa de insercion, el empleo, ACNabiu y su itinerario.

El camino hacia la integracion en el mundo del trabajo fue duro,
(evidentemente para todo el mundo) pero soportable e ilusionado. Fue
en una empresa de insercion con diferentes problematicas pero con
unidad de criterio y, como siempre, de iniciativa privada (eran unos
hombres y mujeres altruistas y buenos/as).

En esta etapa de nuestras vidas recibimos con agradecimiento

las nuevas oportunidades que la vida le daba a Marta siempre
habiamos ido cuesta arriba. Lo que antes habia sido sufrimiento y
ensimismamiento, ahora tenia otra percepcion, era otra manera de
ver las cosas ila esperanza! El buscar empleo para Marta me llevo

a la accion, (me liberaba del ensimismamiento) puede que aqui me
encontrara mas comodo. Marta empez6 a trabajar en una empresa
de insercioén laboral, pero pronto nos dimos cuenta que la lejania

y otros imponderables aconsejaban otro tipo de empleo, por ello
seguimos buscando una solucion mejor para ella. De la necesidad se
hace virtud. Con la ayuda de mis compafieros de profesion nuestro
esfuerzos fructifican en la creacion en el afio 1995 de la Associacio
Catalana Nabiu (ACNabiu) “Per la integracié laboral dels borderline en
les Administracions Publiques”. Es un momento alto de autoestima,
con el arropamiento de los companferos, todos ellos empleados del
Departament de Politica Territorial i Obres Publiques iniciamos la
andadura con estatutos en donde los aspectos fundacionales a resaltar
son: 1) los socios empleados publicos no son familiares afectados.

2) El ambito de accion es el de las Administraciones Publicas. 3) El
beneficiario, todo ciudadano que tenga este problema.



- Creamos dos lineas de trabajo y su organigrama.

1) La insercidn laboral de personas con Funcionamiento Intelectual
Limite (contratacion) en la Generalitat de Catalunya.

2) La investigacion para mejorar dicha contratacion. FIL trabajador,
recursos humanos de la Generalitat, soporte profesional especializado
para llevarla a término sin olvidar la asistencia sanitaria, la pedagogia, la
formacion profesional y continua, la legislacion de normativa de acceso
al empleo publico asi como los diferentes aspectos del derecho civil.
Ahora, con el paso del tiempo observo los frutos obtenidos, unos de
tipo social y otros de tipo personal.

Los de tipo social ha sido la puesta en marcha del proyecto ACNabiu

y su continuidad en el tiempo, pasando de una apuesta personal a

su normalizacion como herramienta util en la contratacion en el

sector publico.

Se han realizado mas de 500 contratos temporales (Acuerdos del
Gobierno de la Generalitat de Catalunya, documento juridico Unico

y fundamental para todo lo demas. La inclusion en el articulo 23 del
convenio colectivo del personal laboral de la Generalitat de Catalunya
del parrafo donde se afiade el concepto FIL (borderline). Estos articulos
23 IV y 25 VI convenios, originando la conceptualizacion y creaciéon

de las convocatorias restringidas 2004-2005-2008 (78 contratos
indefinidos). Esta normativa experimental aplicada nos ha de servir para
futuras acciones legislativas de normalizacion.

A mi entender, el ciclo esta cerrado en cuanto a la utilizacion de
normativa publica experimental, si tenemos en cuenta la intervencién
de la Escuela de la Administracion Publica de Catalunya impartiendo
cursos de formacién continuada y los estudios de necesidades formativas.
En los aspectos personales he disfrutado de momentos muy gratos,

de la amistad de muchos buenos profesionales y mejores personas,

he viajado a diferentes foros y he procurado llevar este mensaje “es
posible y recomendable pensar que en este mundo se puede y se
debe ser altruista militante activo. También me he encontrado con la
incomprension de muchos, siendo solamente el padre de Marta me

he sentido seguro ya que creo que el resultado es positivo, aunque
todo avance conlleva un desgaste personal. Incluso en ocasiones

hay que dar un paso hacia atras antes de volver a avanzar. Pero no

han de importar las batallas perdidas, pues lo importante es ganar la
guerra y eso creo lo estamos consiguiendo. Finalmente agradecer a
mis dos amigos y fundadores de ACNabiu, Pedro Ardoy Aibar y José
Luis Causaras Castelld su fe en mis postulados, en mi personay su
consecuente permanencia, sin ellos ACNabiu no hubiera nacido.
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10 Puntos Fundamentales de Funcionamiento y empleo en personas
con FIL

1) El FIL se entiende como un estado de funcionamiento desadaptativo
en relacion con las demandas del entorno. La discordancia entre la
competencia personal y el entorno pone de manifiesto necesidades
especiales de apoyo y ayudas en la poblacién FIL.

2) Desde un punto de vista socioldgico las personas con FIL se
encuentran en un espacio social que no es de nadie; tienen dificultades
de insercion escolar, laboral, sanitaria y social pero no tienen derecho a
ser atendidos conforme a su singularidad porque no son consideradas
personas con problemas por parte de la Administracion.

3) El nivel de inclusién de una persona con FIL se hace a través de los
indicadores del micro, meso y macrosistema.

4) Para favorecer la inclusion social los poderes publicos por medio del
disefo e implementacion de las politicas adecuadas, deben eliminar los
obstaculos que impiden la integracion de personas con FIL en ambitos
sociales y laborales.

5) Para realizar una evaluacion completa y fiable de las personas con FIL
habra que tener en cuenta la historia personal completa, el Cl, empleo

de instrumentos validados de medidas de las capacidades adaptativas,
recogida de informacion de personas significativas del explorado y
valoracion de ambiente.

6) La opcion responsable en el ambito de las personas con FIL debe
pasar por la implicacién. Una implicacion general de la actuacion
publica que atienda al colectivo en su conjunto.

7) En el ambito de la Union Europea, se obliga a los paises a prohibir la
discriminacion en el empleo por varios motivos, entre los que se incluye
la discapacidad y se insta a promover medidas positivas de igualdad de
oportunidades.

8) El mecanismo legal de contratacion de personas con FIL en Catalufia
surge a raiz de los acuerdos de gobierno entre la Generalidad y la
Asociacion Catalana Nabiu.

9) El ACNabiu manifiesta su especial preocupacion por construir el
marco teorico FIL, creemos que los profesionales de los técnicos

en insercion laboral ha de ir aparejada con la vocacion, las buenas
practicas y cualidades humanas.

10) La falta de socializacion de la investigacion incide negativamente en
el derecho vital como ciudadano de la persona con FIL para que pueda
desarrollar toda su potencialidad. Si no hay una apuesta social clara para
minimizar los impactos negativos, mantendremos la exclusion social y
laboral permanente.
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6 Anexos
e

Anexo 6.1 Estructura del Inventario de
Destrezas Adaptivas (CALS)
1.0 Destrezas 2.0 Destrezas 3.0 Destrezas
Dg:t;:::: de la vida de la vida de la vida en 3'988?;12285
por. personal en el hogar comunidad 85 unidades
(Segun Cals) | | 242 unidades 224 unidades 263 unidades

Modulos de 1.1. Socializacion
destreza | | 1-2. Comida
(Segun 1.3. Higiene y presencia .
Cals) | 14.Uso del retrete 2L eldadt ok v
2.2 planificaciéon y

1.5. Vestido
1.6. Cuidado de la salud
1.7. Sexualidad

preparacion de comida
2.3 limpieza y
organizacion del hogar
2.4 mantenimiento del
hogar

2.5 seguridad en el hogar
2.6 ocio en el hogar

3.1 intervencion social

3.2 movilidad y viajes

3.3 organizacién del tiempo

3.4 manejo y administracion del
dinero compras

3.5 seguridad en la comunidad
3.6 ocio comunitario

3.7 participacion en la comunidad

4.1 busqueda de empleo
4.2 conducta y actitud
ante el empleo

4.3 relacion con los
empleados

4.4 seguridad en el trabajo

Grupo Confil
Fuente: modificado de Morreau, L.E. y Bruininks, R.H.; Montero,
D. (trad.) (2002)
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Anexo 6.2 Inventario para la Planificacion
de Servicios y la Programacion
individual (ICAP)

Datos de identificacion

A. Informacion descriptiva

B. Categoria diagndstica

C. Limitaciones
funcionales y asistencia
necesaria

—— D.Conducta adaptiva —

F. Ubicacion Residencial

G. Servicios de Dia

H. Servicios de Apoyo

|. Actividades sociales
y de ocio

J. Informacién General
y recomendaciones

Grupo Confil
Fuente: modificado de Montero Centeno D. (1993)



Anexo 6.3 Asociacion catalana Nabiu

La asociacion catalana Nabiu (ACNabiu) es una entidad sin animo de
lucro nacida el afio 1995 por la voluntad de 126 socios, empleados
publicos de la Generalidad de Cataluia, con la intencion de luchar
por la igualdad de derechos y deberes y la normalizacion social de las
personas con Funcionamiento Intelectual Limite (FIL).

A continuacion vamos a describir el recorrido de la experiencia de

la ACNabiu en relacion con la ocupacion de personas con FIL en la
Administracion de la Generalidad de Catalufia.

El primer paso: los Acuerdos de Gobierno entre la Generalidad de
Cataluita y ACNabiu.

El primer Acuerdo de Gobierno, con fecha 11 de noviembre de 1997,
tenia como caracteristica que los contratos tuvieran una duracion

de seis meses con una jornada laboral de cinco horas y consiguio

la creacion de 26 plazas entre los diferentes departamentos de la
Administracion catalana susceptibles de ser ocupadas por personas
con FIL. Para cubrir estas plazas la ACNabiu, impulsora del proyecto,
contod con el apoyo de diferentes entidades especializadas en la
formacion de personas con FIL. Dichas entidades profesionales,

por medio de los técnicos de insercion, fueron las encargadas de
analizar los puestos de trabajo y las funciones asignadas a los futuros
trabajadores y de preseleccionar los candidatos de acuerdo con su
perfil y su formacién. La consideracion que prevalecid era que no podia
contratarse a ninguna persona que no pudiera justificar una formacion
adecuada al puesto disefiado. Los representantes de recursos humanos
de cada departamento recibian la valoracion inicial de cada trabajador
y con esos datos, se realizaba la entrevista personal cuyo resultado
debia decidir en teoria a quién contratar. En la practica sin embargo

los representantes de recursos humanos acababan confiando en el
criterio de los técnicos en insercion lo que supuso que a la larga el
trdmite de la entrevista se suprimiera y la seleccion pasara a hacerse
de manera directa por las entidades. Los puestos de trabajo que se
disefaron tenian asignadas tareas relacionadas con la reprografia y
encuadernacion, escanear documentos, de subalterno de planta, de
control de documentacion, de introduccion de datos en el ordenador,
correo, centralitas telefonicas, etc. Las dificultades mayores en este
punto del proceso y que merecen destacarse son las contrataciones,
previstas sélo para un periodo de seis meses fueron contraproducentes
para todas las partes implicadas puesto que obligaba a entidades
colaboradoras, a trabajadores y a la misma administracion contratante
a sufrir readaptaciones, de por si costosas, de manera constante. En el
momento en que los trabajadores con FIL empezaban verdaderamente
a manejarse correctamente de manera autébnoma y a rentabilizar sus
potencialidades debian ser sustituidos por otros candidatos y reiniciarse
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el proceso. Los mismos trabajadores eran los primeros afectados por
este sistema, y no sélo ellos, se constatd que debia contarse con la
transferencia emocional entre éstos y los trabajadores de los diferentes
departamentos que actuaban como tutores en el dia a dia, y a quienes
los continuos cambios creaba también mucha frustracion y una vision
negativa del proceso de insercion.

Este tipo de experiencias ademas implican un importante coste
economico. En este caso cabe mencionar que estas contrataciones

no supusieron coste econdémico para la Administracion Publica de la
Generalidad, puesto que el coste del proceso de seleccion, adaptacion
y seguimiento de los trabajadores corrio a cargo de las entidades
colaboradoras y de la ACNabiu. Los resultados obtenidos con la
aplicacion del primer Acuerdo de fecha 11 de noviembre de 1997,
aconsejaron prolongar el programa de integracion laboral con el mismo
instrumento juridico, sucediéndose la aprobaciéon de cuatro Acuerdos
mas de caracter similar pero con pequefias mejoras que se fueron
introduciendo en cada uno ellos.

Un aspecto relevante en el proyecto de integracién laboral promovido
por la ACNabiu fue la incorporacion de la Escuela de Administracion
Publica de Catalufia (EAPC) en el proceso. El objetivo era garantizar la
formacion continuada en el puesto de trabajo. La innovacion de esta
medida fue no solo incorporar el 6érgano administrativo transversal

de formacion de la Administracion publica catalana al proyecto de
insercion, sino ademas formar tanto a las personas con FIL como a los
tutores naturales, es decir, aquellas personas del ambito laboral de las
personas con FIL que les servian de apoyo y ayuda en el lugar de trabajo.

El segundo paso: las convocatorias restringidas para acceder a
puestos de personal laboral fijo y de cambio de destino.

Este fue realmente el punto de inflexion en la integracion laboral de las
personas con FIL en la Administracion Publica catalana, se materializd en
tres convocatorias de acceso restringido a las personas con dificultades
de integracion laboral por razon de su capacidad intelectual:

- La primera, de abril de 2004 (14 plazas de personal laboral fijo).
- La segunda, de abril de 2005 (31 plazas de personal laboral fijo).
- La tercera, de mayo de 2008 (33 plazas de personal laboral fijo).

De las mencionadas convocatorias cabe destacar lo siguiente: se
trataba de procesos de acceso restringido mediante el sistema de
concurso de méritos y también que se trataba de plazas de personal
laboral fijo.

Estas convocatorias seguian el esquema habitual de cualquier proceso
selectivo de personal:

Al establecer el marco normativo: el actual convenio colectivo vigente
cuyo articulo 25 da cobertura juridica al concurso de méritos de acceso
restringido.



Al determinar los requisitos de los aspirantes, que ya estaban
determinados en el reiterado articulo 25 del convenio colectivo vigente:
Los aspirantes deben tener un grado de discapacidad intelectual
superior al 25%. En la convocatoria de 2004 se establecia este limite
para acceder a cualquiera de los puestos de trabajo incluidos en la
convocatoria. Pero en las convocatorias de 2005 y 2008 se definian dos
tramos de discapacidad segun el tipo de puesto. El primer tramo, para
una discapacidad intelectual entre el 25% y el 29% y el segundo cuando
la discapacidad intelectual es igual o superior al 30%.

Acreditar el nivel de conocimientos de cataldn que establece cada
convocatoria.

Poder desarrollar las funciones propias del puesto de trabajo sin
necesidad de una supervisién o soporte constantes una vez superado
el periodo de adaptacion.

Acreditar los diferentes requisitos y su valoracion. En la valoracion,

de acuerdo con lo establecido en el Convenio colectivo, el 90%
corresponde a la valoraciéon de la preparacion profesional y el 10% al
conocimiento del catalan.

Se establecen las caracteristicas y funciones de cada puesto de
trabajo. Entre las caracteristicas especificas hay que destacar la jornada
reducida de todos los puestos convocados.

Una peculiaridad de estas convocatorias era que, a pesar de ser para
el acceso a puestos de personal laboral, no eran convocadas por cada
Departamento como ocurre normalmente en el sistema de acceso para
personal laboral fijo. En este caso la convocatoria se realizaba de forma
centralizada por la Secretaria de Funcion Publica del Departamento de
Gobernacion y Administraciones Publicas, e incluia puestos de trabajo
ofertados por todos los Departamentos de la Generalidad de Catalufia.
Actualmente esta en proceso de gestion y resolucion el tercer concurso
de méritos de acceso restringido para proveer 33 plazas de personal
laboral fijo de la Generalidad de Catalufia, dirigido a personas con
dificultades de integracion por razon de su capacidad intelectual. Esta
convocatoria se publicod en el DOGC 5138, de 26 de mayo de 2008,

por Resolucion del Departamento de Gobernacion y Administraciones
Publicas GAP/1513, de 23 de mayo.
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Anexo 6.4 Acuerdos de gobierno

Acuerdos de Gobierno
11 de Noviembre de 1997 a 27 de Mayo de 2005.

1) Propuesta de Acuerdo del Gobierno por el cual se aprueba

un proyecto de gestidn de integracion laboral para personas con
deficiencia mental limite. APROBADO en la sesion del Gobierno de la
Generalidad de Catalufia, del dia 11 de noviembre de 1997.

2) Propuesta de Acuerdo del Gobierno de la Generalitat por el cual se
amplia el numero de puestos de trabajo previstos en el Acuerdo de 11
de noviembre de 1997 relativo al proyecto de gestion de integracion
laboral para las personas con deficiencia mental limite. APROBADO en
la sesion del Gobierno del dia 21 de octubre de 1998.

3) Propuesta de acuerdo del Gobierno de la Generalidad por el cual se
prorroga y se amplia el proyecto de gestidn de integracion laboral para
personas con deficiencia mental limite. APROBADO en la sesion del
Gobierno del dia 15 de junio de 1999.

4) Propuesta de Acuerdo de Gobierno por el cual se prorroga el
proyecto de integracion laboral para personas con discapacidad
intelectual limite (borderline) y se amplia a otros colectivos de jovenes
con discapacidades psiquicas. APROBADO en la sesion del Gobierno
del dia 29 de mayo del 2001.

5) Acuerdo de Gobierno por el cual se prorroga el proyecto de
integracion laboral para personas con discapacidad intelectual limite
(borderline) y a otros colectivos de jovenes con discapacidades
psiquicas. APROBADO en la sesion del Gobierno del dia 27 de mayo
de 2003.

6) Propuesta de Acuerdo del Gobierno de la Generalitat de Catalunya
por el que se aprueba la oferta de ocupacién publica para el afio
2005, de 31 plazas del grupo y categoria E ayudante de oficio servicios
generales, para personal fijo, del Departamento de Gobernacion y
Administraciones Publicas.



Capitulo 7

Educacion y alumnado con FIL
e

Sofia Isus y José M? Cereza

1 Introduccion
e

Para contextualizar el porqué de la situacion vivida por las personas
con FIL, tenemos que remontarnos a principios del siglo XX en Paris.
La sociedad parisina, preocupada por el creciente fracaso escolar de
la época, encargo a Alfred Binet la construccion de un instrumento que
permitiera discriminar y predecir el éxito o fracaso académico de

los alumnos.

Este encargo, que se desarrollé con gran acierto, representd un gran
avance en la psicologia y la pedagogia, sobre todo por su posterior
evolucién. En el campo que nos ocupa, este éxito fue el punto de
partida de una concepcion tedrica que hemos arrastrado durante
muchos afios y que aun hoy tiene un gran peso en algunas formas de
pensar y de concebir la educacion. El hecho de estar situado en un
punto u otro de la curva de distribucién normal de la inteligencia sigue
siendo el Unico factor para determinar el potencial de aprendizaje de
una persona y marca de forma totalmente inamovible la posibilidad de
éxito académico, negando asi las mas que comprobadas influencias
directas de otros factores totalmente independientes de la inteligencia.
En general las personas que presentaban retraso mental han sido
tradicionalmente, victimas de un modelo deficitario. Se las considera
responsables unicas de sus dificultades, que se entendian permanentes
e inamovibles, y que habian de acompanarles el resto de sus vidas. La
sociedad lo que podia hacer por su “bien” era separarlas del resto de
las personas consideradas “normales”.
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Las personas con un funcionamiento intelectual limite (FIL) se han
encontrado inmersas entre dos aguas. Mientras unos las consideraban
parte de la poblacion con retraso mental y por tanto, afectadas por el
modelo deficitario, otros pensaban que no necesitaban ningun apoyo,
ya que estaban dentro del intervalo normal de la inteligencia, olvidando
en un caso lo que tienen en comun y en otro lo que les separa de la
poblacion considerada “normal”.

Esta situacion comportaba que estuvieran estigmatizados, en muchos
casos, y sin los apoyos necesarios para acceder a una educaciéon de
calidad. La misma sociedad es la que les cierra las puertas antes sus
problemas educativos, laborales o de recursos.

En esta vision sobre el origen constitucional del trastorno y la incurabilidad
del mismo han tenido una buena parte de responsabilidad los modelos
medicos, o interpretaciones sesgadas de los modelos psicomeétricos
y/o conductistas. Estos consideraban a las personas con alguna
limitacion intelectual, fuera del grado que fuera (incluyendo en algunos
caso las personas con FIL), como deficientes en un primer momento

y discapacitados mas tarde, a los que habia que categorizar, medir la
inteligencia y escolarizar en centros de educacion especial, utilizando
meétodos de instruccion directa para que adquirieran algunos limitados
conocimientos, ignorando asi el caracter contextual, ecolégico e
interactivo de todo proceso educativo.

El término deficiencia es una metafora que se emplea para referirse a
personas no aceptadas socialmente, considerando que son personas
problematicas que carecen de los recursos necesarios para integrarse
en la sociedad (Brisenden, 1986).

En general, las personas discapacitadas han tenido una consideracion
negativa. Estas personas, como sefiala Wehmeyer (2009), eran
consideradas como enfermas, rotas o necesitadas de arreglo. Ademas,
el uso amplio de categorias contribuyo a legitimar la distincion entre
sujetos discapacitados y sujetos no discapacitados, facilitando al
sistema una diferenciacion clara (Verdugo,1995, Hegarty,1996).

En Espafia, hasta los afios 80 la educacién especial (EE) constituia un
campo de estudio diferente al de la educacion ordinaria y a menudo
proximo de la psicologia clinica (Garcia Pastor, 2002).

La comprension de la EE depende del marco de referencia en el

que nos situemos -positivista, interpretativo, critico- (Salvador, 2001)

y la eleccién de este marco tiene profundas implicaciones morales y
politicas tanto para los individuos como para la sociedad.

Actualmente, la educacién especial en su evolucion se ha ido

alejando de planteamientos bio-médicos y psicolégicos, consolidando
progresivamente su dimensién pedagdgica, su vinculacién y acomodaciéon
al contexto de las Ciencias Sociales de la Educacion (Jiménez y Vila, 1999).
Las personas con funcionamiento intelectual limite (FIL) ya no son
consideradas como discapacitadas, salvo que concurran circunstancias
socio familiares o de tipo personal que hagan elevar el porcentaje de
discapacidad al 33%.



Las personas de este colectivo heterogéneo presentan limitaciones
en su capacidad intelectual y en su conducta adaptativa, aunque
pueden lograr una calidad de vida similar al de las personas sin
limitaciones intelectuales, pero para ello sera necesario que dispongan
de apoyos puntuales en algunas areas de su vida. Como se ha visto
en otros capitulos, diferentes autores, Luckason (1992), Verdugo
(1992) consideran el término apoyo en el sentido de ayuda, recurso,
andamiaje, que favorece la participacion y la autodeterminacion

del individuo.

En las personas con FIL se mezclan las causas de tipo organico con
otras que tienen un origen mas ambiental por razones de vivir en
entornos culturales, sociales y econdmicos desfavorecidos.

Como sefialan Artigas y col. (2003) hay unas personas cuyo
funcionamiento intelectual limitado esta relacionado con una lesion
cerebral debida a condiciones genéticas, problemas durante el
embarazo, parto o problemas de salud posteriores. En otros casos,
las causas del bajo funcionamiento general apuntan a entornos
socioculturales y familiares muy desfavorecidos.

2 El alumnado FIL en la escuela
[

El alumnado con funcionamiento intelectual limite, a pesar de no formar
parte de la categoria de personas con discapacidad, tiene necesidades
educativas especiales (NEE). Sola y Lopez (1998) entienden por NEE las
caracteristicas que presentan algunos sujetos respecto al aprendizaje,
y que suponen algunas dificultades cuyo abordaje requiere medidas
educativas especiales.

El concepto de capacidad de inteligencia limite, como sefiala Artigas

et al (2007), se suele utilizar como categoria diagndstica, con unas
connotaciones similares a las del retraso mental, pero destacando su
caracter leve.

Es cierto que estas personas no tienen retraso intelectual, pero
tampoco disponen de las habilidades cognitivas para interactuar con su
entorno, como sucede con otras personas.

De alguna manera, se encuentran en una situacion parecida a la de

las personas con discapacidad intelectual. Tal y como sefala Barnes
(1997), la discapacidad es algo que se impone a nuestras limitaciones
por la forma en que se nos aisla y excluye innecesariamente de la
participacion plena en la sociedad.

A partir de 1973, el alumnado con FIL deja de ser una de las categorias
de las clasificaciones de discapacidad intelectual, si bien esto no

niega que realmente exista una capacidad intelectual limite. Bajo la
etiqueta FIL, como sefala Gallen (2006), se encuentran alumnos con
trayectorias personales totalmente distintas que tienen en comun su
bajo rendimiento escolar.
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La inteligencia limite comportara también, limitaciones en las
habilidades adaptativas (comunicacion, cuidado personal o destrezas
sociales). Estas limitaciones son responsables de que su aprendizaje

y desarrollo sea mas lento, necesitando mas tiempo para aprender a
hablar, vestirse o comer.

También tendran problemas en su rendimiento escolar por sus
dificultades en la adquisicion de competencias especificas, como la
lectura, la escritura o calculo, debido a una bajo nivel de comprension,
pobreza en la fluidez verbal, dificultades en el proceso de razonamiento
y de simbolizacion, poca atencion y concentracion, o falta de autoestima
y de iniciativa personal. (Farras, 2002).

Todo esto es debido, en parte, a la falta de un diagnostico claro y una
deteccion temprana, de manera que muchos alumnos y alumnas que
engrosan el “fracaso escolar” son personas con FIL, no detectadas.
Una mayoria de alumnos/as no son diagnosticadas como personas

con inteligencia limite hasta que comienzan a ir a la escuela e incluso
pueden llegar hasta el final de la etapa de primaria, a los 12 afios, sin
diagndstico. Su aparente normalidad dificulta la deteccion del problema.
Con la llegada de la adolescencia, las distancias con sus compaferos
en la adquisicion de las competencias académicas se incrementan
notablemente, pudiendo producirse desajustes en su comportamiento.
Pueden empezar a sentir un rechazo social a causa de su inadaptacion
al ocio, a las relaciones afectivas, al trabajo o a la vida autonoma. La
ausencia de diagnostico los despoja de posibles derechos y ayudas que
permitan afrontar un presente dificil y un futuro oscuro y cargado de
pronosticos mas bien conflictivos (Bonal, 2006). Si bien, con los apoyos
necesarios, especialmente de los companferos, su desarrollo puede
seguir pautas de mayor normalidad.

Una adecuada coordinacion entre las areas de salud, servicios sociales
y educacion podria facilitar un diagnostico precoz y una intervencion
individualizada que tendria efectos positivos en el proceso de
escolarizacion de estos alumnos, tanto en el ambito curricular como
personal y social.

No hay un acuerdo general sobre la conveniencia de que estos jovenes
tengan una etiqueta que los identifique, especialmente entre las
familias. Mientras que unos padres consideran que esta etiqueta los
estigmatiza, otros no la ven como un obstaculo, valorando el que han
de competir con las personas sin discapacidad, pero sin contar con los
apoyos de los que disponen las personas con discapacidad intelectual.
Ademas, en ocasiones pueden aparecer dificultades afiadidas si el
funcionamiento intelectual limite va asociado a problemas de salud mental.
Para algunos autores (Ortega, 2004) hay una relacién directa

entre el FIL y el trastorno limite de personalidad, al considerar que

una inteligencia limite acarrearia a la larga un trastorno limite de
personalidad, pero también este trastorno puede conducir a una
limitacion intelectual. Otros, por el contrario consideran que son
trastornos independientes entre si. (Marsha, 2002).



Desde principios de los afios 80, en Espafia, alumnado con
discapacidades fisicas o intelectuales empiezan a escolarizarse en
centros ordinarios gracias al reconocimiento de sus derechos y a la
aparicion de diferentes modelos propios de paradigmas subjetivos, que
cuestionaban la existencia de la discapacidad en un sentido absoluto.
Como sefiala Barnes (1997), la discapacidad es algo que se impone

a nuestras limitaciones por la forma en que se nos aisla y excluye
innecesariamente de la participacion plena en la sociedad.

Los modelos competenciales, propios de paradigmas integradores
(modelo ecoldgico, la definicion de retraso mental de la Asociacion
Americana sobre el Retraso Mental (AAMR, 1992), y posterior revision
del 2002 consideran que la discapacidad intelectual es interactiva y
que depende tanto de las limitaciones funcionales de la persona como
de los apoyos disponibles en el entorno. Esta definicion de la AAMR,
provoco un cambio de paradigma en la concepcion de la discapacidad
intelectual, centrando la atencion en la necesidad de disponer de
diferentes apoyos, y que en el caso de las personas con FIL, éstos
seran de tipo intermitente.

En este sentido Giné (2006) sefiala, que el progreso del aprendizaje
de una persona con inteligencia limite esta mas en funcion de las
oportunidades y experiencias que se le han facilitado en los diferentes
entornos de la vida, que en su propia limitacion.

Las familias del alumnado con limitaciones intelectuales han visto como
desde una situacion de segregacion escolar, en centros especificos se
ha ido avanzando hacia la integracion en centros ordinarios. Si en un
primer momento se pretendia Unicamente que compartieran aula con
compafieros sin discapacidad, ahora se quiere poner el énfasis en lo
que se ensefa y aprende el alumno. Actualmente, la escuela inclusiva
que la sociedad quiere, ha de convertirse en una escuela para todos
donde se espera que este alumnado, ademas de socializarse, adquiera
un bagaje cultural y sobre todo unas competencias que les ayude a
incorporarse, en condiciones adecuadas, a la sociedad.

3 Necesidades educativas del
alumnado con FIL
]

El alumnado con FIL se encuentra en una zona de “vulnerabilidad”
(Echeita, 2007). La accion educativa, sera uno de los factores que
puede llevar a los jovenes de este colectivo (al acabar su escolaridad)
a zonas de integracion en el ambito social y laboral, 0 a zonas de
exclusion que los conducira a trabajos precarios por falta de la
adecuada formacion.

Por ello, los centros educativos tienen que ofrecerles un curriculo
amplio y equilibrado que les garantice aprendizajes académicos
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funcionales, a la vez que se preocupe de su crecimiento personal y social.
El curriculo ha de ser, como afirma Silanes (2005), un instrumento
pedagogico para poder integrar de manera secuencial los objetivos
escolares dentro de un conjunto de situaciones practicas y cotidianas
que den sentido a los aprendizajes académicos basicos.

Las propuestas curriculares han de contemplar tanto las necesidades
presentes de estos alumnos, como las futuras, considerando las
caracteristicas de los entornos en los que se desenvolveran, por lo

que los aprendizajes, en buena medida, tendran que ser significativos

y funcionales. Para conseguir estos objetivos sera necesario que este
alumnado cuente, ademas de con los recursos humanos ordinarios
(tutores y profesores), con otros complementarios: profesores de apoyo,
servicios educativos de zona, especialistas de centros de educacion
especial y servicios especificos.

Si no existen los apoyos necesarios, estos alumnos tendran un bajo
rendimiento escolar en primaria que se incrementara sensiblemente

en secundaria, de manera que el alumno puede vivir de forma muy
negativa esta situacion y responder con conductas desajustadas que

le pueden comportar el rechazo de la institucion, obligando a la

familia a buscar un emplazamiento escolar alternativo en centros de
educacioén especial.

Entre los recursos personales, también hay que incluir a los
comparnieros sin limitaciones intelectuales, ya que como sefiala Echeita
(2007), el aprendizaje entre iguales es una herramienta muy importante
para el alumnado situado en la “zona de vulnerabilidad”; si bien la ayuda
de los companieros solo sera posible, si las estructuras organizativas del
centro son de caracter cooperativo.

Las estructuras organizativas cooperativas, junto con la ensefianza
multinivel (Collicot, 2000) son medios idéneos para que el alumnado
con FIL pueda adquirir aquellos aprendizajes que le permitan
desenvolverse con éxito en la sociedad, y mas concretamente:
competencias vinculadas a las areas de caracter instrumental, actitudes
positivas hacia uno mismo y hacia el aprendizaje, valores basicos para
la comprension y el acceso a la cultura, habilidades para participar en la
sociedad, habitos de trabajo y autonomia.

Los docentes han de facilitar que estos aprendizajes basicos para la
vida de los alumnos con NEE se pongan en practica en diferentes
entornos y situaciones de manera que puedan ser interiorizados y,

por consiguiente, utiles en la vida personal y social de estos jovenes.

La educacion encuentra su sentido, como sefala Giné (2006), cuando
contribuye de forma decisiva a promover oportunidades que signifiquen
poner a las personas en la mejor situacion para sacar provecho de las
experiencias propias de la vida diaria y, por tanto, para incrementar su
grado de satisfaccion personal.



3.1 ltinerarios educativos actuales del alumnado con funcionamiento
intelectual limite

Los nifios/as con funcionamiento intelectual limite, al igual que el resto
de la poblacion escolar, se incorporan a centros educativos ordinarios
de la etapa de primaria en la edad que les corresponde, una vez han
cubierto el primer tramo de la educacion preescolar.

Esta poblacion heterogénea de alumnado inicia este tramo educativo
sin haber podido beneficiarse de la atencién precoz que proporcionan
los servicios interdisciplinarios de atencion temprana, y que habria
favorecido su crecimiento afectivo, emocional e intelectual, de

manera que se encuentran en una clara desventaja con respecto a
sus compaferos.

Las familias, en los primeros afios de escolarizacion en esta etapa,
tienen expectativas positivas sobre el progreso de su hijo/a en el ambito
curricular y social, pero a medida que alcanza los ultimos cursos de
esta etapa, se va reduciendo su grado de participacién y su bienestar
emocional, que cae significativamente cuando pasa a la Etapa de la
Secundaria Obligatoria (ESO).

Diferentes estudios (Echeita et al., 2009) reflejan que las familias

de hijos con NEE (derivadas de una limitacion intelectual), valoran
positivamente la situacion de sus hijos en las etapas infantil y primaria.
Esta valoracion se centra en el aprendizaje, el trato que sus hijos
reciben de sus companieros, o en su nivel de autoestima.

Cuando estos alumnos acceden a la ESO, sus familias ya no estan tan
satisfechas con la atencion educativa que reciben sus hijos/as y que
como apunta Echeita (2009), un importante porcentaje de alumnos
tampoco estan satisfechos con su vida y se encuentran tristes.

Esta realidad lleva a una parte de las familias a escolarizar a sus hijos en
centros de educacion especial (CEE) al acabar la etapa de primaria.
En Cataluia, entre los centros de educacion especial que existen,

unos pocos estan especializados en la educacion de este colectivo de
alumnos (FIL) que cubren tanto las etapas de escolaridad obligatoria
como postobligatoria, ofertando, también, programas formativos y centros
especiales de trabajo (CET).

Una mayoria de las familias que optan por este itinerario educativo
(centros especificos), valoran especialmente, para su hijo/a:

* Que pueda compartir aula con alumnos con unas necesidades
educativas similares.

* Que no exista el rechazo social de los compafieros, que si podria
tener en el centro de secundaria.

« Evitar los problemas derivados de una posible inadaptacion en el instituto.
* La tranquilidad de no tener que buscar un nuevo centro cuando su
hijo acabe la ESO.

» Considerar que la atencidén educativa sera mas personalizada y con un
profesorado mas especializado que en el centro ordinario.
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» Considerar que el profesorado podra dedicarle mas tiempo dado el
numero reducido de alumnos que hay por aula, en relacion con los
centros de la ESO.

De todas maneras la mayoria del alumnado con FIL esta escolarizado
en centros educativos ordinarios, a pesar de que cuando inician su
escolaridad obligatoria no tienen un dictamen de matriculacion, en el
que se recojan las diferentes medidas que habra que poner en practica
para atender sus necesidades educativas a lo largo de su escolaridad,
lo que dificulta el acceso a los recursos y servicios de los que disponen
los alumnos con discapacidad.

Aun contando con estas limitaciones, el alumnado con FIL se beneficia
de un entorno mas normalizado, que le sera positivo, siempre y cuando
le ofrezca oportunidades de estar, de participar y aprender.

Freeman y Alkin (2000) sefialan que los alumnos con limitaciones
intelectuales escolarizados en centros ordinarios tienen un mayor
rendimiento académico y una mejor competencia social que aquellos
alumnos que estan en aulas de educacion especial.

Pero esto no es posible en aquellos centros de secundaria que
agrupan al alumnado en funcion de “capacidades” medidas a través
del rendimiento escolar y que comporta en la practica, que el
alumnado con limitaciones intelectuales estara en el grupo de los “no
competentes” junto con el resto del alumnado con dificultades de
aprendizaje.

Una parte de los centros de secundaria, aun son un filtro para separar
el alumnado que ira a estudios postobligatorios del resto.

Una practica usual de algunos centros educativos de secundaria
consiste en derivar a los alumnos con dificultades importantes de
aprendizaje a centros especificos o unidades creadas para asumir
poblacién con fracaso escolar y trastornos de conducta.

Esta manera de actuar de los centros educativos puede explicar las
dificultades que tienen los alumnos etiquetados como FIL, que tienen
muy dificil su transito por esta etapa educativa.

Hay quien considera (Everelles, 2005) que los sistemas escolares

que segregan y etiquetan al alumnado no se reducen a modelos del
pasado, sino que siguen vigentes con el surgimiento de nuevas etiquetas
diagndésticas (dificultades emocionales, dificultades de aprendizaje), que
se crean con finalidades principalmente segregadoras y que condicionan
definitivamente las practicas escolares haciendo muy improbables las
iniciativas de participacion del alumnado previamente etiquetado.

Entre los centros de secundaria, se observan resistencias al cambio
que supone pasar de ensefiar a una minoria selecta, a atender a una
poblacién diversa en capacidades, motivaciones e intereses, por lo que
existe el peligro de que se puedan interrumpir o alterar los procesos
programados por las administraciones educativas.

Si ademas en estos centros, los sistemas de apoyo son insuficientes

0 poco eficaces, se entiende que algunas familias opten por escolarizar a



sus hijos/as con limitacion intelectual en centros en los que hay otros
alumnos con necesidades educativas similares a las suyas y en los que
el éxito académico es posible.

Ante esta realidad, hay quienes cuestionan los beneficios de la inclusion
educativa cuando los alumnos presentan una limitacion o discapacidad
(Warnock, 2005), y otros autores apuntan en sus investigaciones que no
encuentran una relacion directa entre inclusion y resultados académicos
(Farell et al. 2007).

Mas alla de la importancia que se le pueda dar al emplazamiento
escolar del alumnado con limitaciones intelectuales y discapacidades,
parece ser que lo fundamental son las condiciones en que se ha de
desarrollar su escolaridad, las formas organizativas y las practicas
educativas (Font, 2009).

Entre las caracteristicas que han de tener los centros educativos que
tienen la voluntad de atender a la diversidad de su poblacion escolar,
que caminan hacia la inclusion, podemos sefalar algunas que guardan
una estrecha relacion con lo dicho por Ainscow (2001a). Estos centros
han de tener:

* Un proyecto educativo comprometido con la atencion a la diversidad y
compartido por toda la comunidad educativa.

* Una plantilla estable y altamente implicada en la mejora de las
situaciones de la ensefianza, que se sirve de la practica reflexiva y tiene
una predisposicion a la formacion continua.

* Un clima de aula y centro que favorece la participacion de alumnos

y profesores.

« Un liderazgo fuerte del equipo directivo, que facilite una participacion
activa del profesorado, individualmente y a través de los 6rganos de
coordinacion. * Una organizacion eficaz de los recursos disponibles en
el centro para ponerlos al servicio del alumnado que mas los necesita.
» Unas metodologias dirigidas a facilitar el aprendizaje de todos los
alumnos en un ambiente de cooperacion tanto entre profesores como
entre alumnos. * Una relacion estrecha de la escuela con el entorno que
permita establecer vinculos entre el centro educativo y entidades de la
comunidad.

* Medidas que faciliten el acceso al curriculum de todos los alumnos

a través de adaptaciones curriculares mas y menos significativas,
contemplandose planes individualizados para los alumnos con mas
dificultades de aprendizaje.

* La existencia de apoyos externos, provenientes tanto de los servicios
educativos de la zona como del centro de educacion especial que
actua como centro de referencia, y dirigidas tanto a los alumnos y
profesores como a las propias familias.
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3.2 Los centros de educacion especial en Cataluiia

Los centros de educacion especial, desde su creacion hasta comienzos
de los afios 80, han sido referentes de la educacion de los alumnos con
limitacion intelectual, especialmente en el periodo en el que la escuela
ordinaria excluyo a este alumnado, al no aprender al mismo ritmo que la
mayoria de sus compaferos.

A partir de este momento y, como consecuencia del movimiento en
defensa de la integracion escolar, empieza a cuestionarse su existencia.
Estos centros, en general, han venido realizando un trabajo satisfactorio
con su alumnado, al que han atendido, especialmente, en el periodo en
el que la escuela ordinaria los excluy6 al no aprender al mismo ritmo y
necesitar apoyos especificos.

Tradicionalmente, una buena parte del colectivo de alumnos con FIL, el
que estaba detectado y diagnosticado, estaba escolarizado en centros
especificos.

Actualmente en Catalufa, a pesar de que la administracion educativa

ha dado instrucciones para su escolarizacion en centros, algunos
alumnos con FIL continuan escolarizandose en centros especializados
en alumnado con funcionamiento intelectual limite, o en centros
especificos generalistas, cuando presentan un trastorno de
personalidad asociado a la limitacion intelectual.

En los ultimos afios estos centros se encuentran sin saber exactamente
qué se espera de ellos, y cual puede ser su futuro. La presentacion del
Pla d’Accio 2008-2015 “Aprendre junts per viure junts” arroja un poco de
luz a esas incertidumbres.

En este documento se dice que una parte de los centros de EE seran
proveedores de ayudas y apoyos a los alumnos/as con discapacidad
para favorecer su inclusién. Algunos de éstos, seran considerados
centros de referencia para determinadas discapacidades o para una
zona geografica concreta.

Hay sectores sociales que cuestionan la existencia de los centros de
educacioén especial, incluidos los especializados en alumnado con
funcionamiento intelectual limite, considerando que deben desaparecer
en el momento en que los centros ordinarios puedan responder a las
necesidades de toda esta poblacion.

En el momento presente unos centros especificos ven como su
matricula se va reduciendo en estos ultimos afios, pero otros mantienen
el numero de alumnos/as que han tenido hasta ahora, e incluso algunos
tienen mas alumnado que en afios anteriores.

En Catalufia, desde el Decret 299/1997 ya se preveia la colaboracion
entre los centros ordinarios y los centros de educacion especial, tanto
en la movilidad de profesionales como en la escolaridad compartida o
el intercambio de experiencias.

Tanto la LOE, a nivel estatal, como la LEC, a nivel autondmico, son leyes
educativas que contemplan la existencia de centros de educacion
especial, si bien éstos seran para el alumnado que no puede ser



atendido en centros ordinarios por la especificidad de sus necesidades
educativas, dejando definitivamente de ser un posible referente para

el alumnado con funcionamiento intelectual limite, que con los apoyos
intermitentes que necesita puede escolarizarse en centros educativos
ordinarios.

Nosotros creemos que la funcion de los centros especificos, en el
contexto de una escuela inclusiva, sera ofrecer servicios al profesorado,
alumnado y familias de una zona geogréfica determinada. Los centros
de educacion especial han de ser un puente de apoyo para la inclusion
escolar y comunitaria del alumnado con NEE, manteniendo relaciones
de colaboracion con los servicios e instituciones de su zona (Font, 2009).
El alumnado con FIL saldra beneficiado si estos centros colaboran en
la formacion del profesorado, elaboran recursos didacticos, facilitan
materiales didacticos especificos, y dan formaciéon especifica cuando
lo requieran. Los docentes de los centros ordinarios seran mas
competentes para atender a la diversidad de su alumnado y también
contaran con mas medios.

3.1.1 Normativa especifica de Cataluiia

El Departament d’Educacié ha regulado progresivamente la atenciéon
a las personas con discapacidades mediante diferentes disposiciones
normativas:

1981: Circular por la cual se establecen los criterios de actuacion en el
campo de la de la educacion especial en Cataluiia.

1984: Decret 117/1984, de ordenacion de la educacion especial para su
integracion en el sistema educativo ordinario.

1994: Decret 155/1994, de regulacion de los servicios educativos del
Departament d’Educacié.

1997: Decret 299/1997, de regulacion de la atencion educativa al
alumnado con necesidades educativas especiales.

2003: Pla Director de 'Educacio Especial.

2008: Pla d’accié 2008-2015 “ Aprendre junts per a viure junts”.

2009: Llei d’Educacié (Catalunya).

4 Medidas legislativas

La administracidon educativa tiene un papel fundamental en este camino
a la inclusion escolar y social del alumnado con necesidades educativas
especiales. Para ello tienen que crear culturas inclusivas cuyos
principios guien las decisiones sobre las politicas y las practicas en los
centros educativos (Ainscow, 2001b), de manera que se haga realidad el
objetivo de conseguir una comunidad segura, acogedora, colaboradora
y estimulante en la que se eliminen las barreras al aprendizaje y
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participacion del alumnado con NEE y en concreto el alumnado con
funcionamiento intelectual limite.

La administracion educativa espafiola y catalana asumieron el
planteamiento del Consejo de Europa, en su “Informe sobre los
futuros objetivos del sistema educativo y formacién del 2001” y en este
sentido el Departament d’Educacio de la Generalitat de Catalunya ha
presentado disposiciones legales en las que se recogen medidas sobre
la atencidon a personas con alguna discapacidad, con el objetivo de
potenciar que el acceso de alumnos con discapacidad a una educacion
inclusiva, que pretende ser uno de los ejes basicos de la calidad del
sistema educativo catalan.

Entre estas medidas, se puede destacar la creacion de unidades de
apoyo a la educacioén especial (USEE), el incremento del numero de
psicopedagogos en los servicios educativos de zona, la creacion de
servicios de apoyo especializado en centros de educacion especial para
atender a determinados tipos de dificultades (trastornos de conducta
etc.) o el incremento de la formacion a docentes sobre recursos
metodologicos.

Por tanto, uno de los retos del sistema educativo actual es avanzar
progresivamente hacia un modelo de escuela en el que todo el
alumnado pueda participar, de acuerdo con sus posibilidades y sin
discriminaciones, en las actividades escolares ordinarias. (Departament
d’Educacio, 2008).

De todas maneras hay que sefialar que los procesos de inclusion que
en estos ultimos treinta afios se han impulsado en diferentes paises,
con el fuerte respaldo de la comunidad internacional y del movimiento
asociativo no generan los niveles de aprendizaje y participacion que
todos esperabamos, al menos, no en todas las etapas educativas ni en
todas las situaciones de discapacidad (Echeita et al. 2009).

A pesar de las normativas desarrolladas, la inclusion escolar no sigue
la progresion lineal que la propia administracion educativa esperaba,
por lo se alzan voces reclamando que habria que posponer en el
tiempo, el derecho de algunos alumnos/as con NEE a escolarizarse

en centros educativos ordinarios, en beneficio de aquellos otros cuya
incorporacion a la escuela no plantea tantas dificultades al profesorado.
Hay que considerar, como sefiala Wrigley (2007) la fuerte presion

que reciben actualmente las escuelas para conseguir determinados
objetivos de eficacia que les son impuestos externamente desde

las administraciones educativas. Estas exigencias son dificiles de
compatibilizar con la tercera generacion de practicas inclusivas, en la
que el punto de mira pasa de defender y apoyar fundamentalmente
dénde un estudiante recibe su programa educativo a centrarse en qué
se ensefa al estudiante (Wehmeyer, 2009).



5 Transformacion de los centros
educativos ordinarios para hacer
realidad la inclusion escolar

[

Como sefiala Giné (2006), la inclusidon esta vinculada al proceso de
transformacion de los centros para adaptarse a la diversidad de su
alumnado, incrementando las oportunidades de participacion de éste y
la consecucion de los objetivos previstos.

Para que este alumnado con NEE, mas en concreto aquél que tiene un
funcionamiento intelectual limite, sea atendido adecuadamente, habra
que introducir progresivamente cambios significativos en los centros
educativos, especialmente de secundaria obligatoria, dado que en
muchos institutos tiene un marcado caracter selectivo.

Pujolas (2006) considera que hay que transformar la organizacion de
los centros educativos y la estructura de aprendizaje de las aulas de
manera que puedan ser realmente inclusivas. Los alumnos han de
poder aprender juntos en un mismo centro y en una misma aula, a
pesar de que sean muy diferentes.

La administracion puede apoyar el proceso de inclusion escolar a través
de medidas legislativas, incrementando los recursos, cediendo mayores
margenes de autonomia a los centros y difundiendo las buenas
practicas de los centros mas eficaces y comprometidos en la atencién a
la diversidad.

Actualmente, en Catalufia hay centros con planes estratégicos de
autonomia que disponen de mas recursos econémicos y una mayor
capacidad de decision tanto en la organizacion como en la seleccién
del perfil profesional de una parte de sus docentes.

Estos centros, en principio, estan en mejores condiciones para
responder a las necesidades de su alumnado, al poder contar con una
plantilla mas estable y comprometida a la que le sera mas facil elaborar
objetivos compartidos y decidir la formacion que necesitan para atender
mejor al alumnado con mas dificultades de aprendizaje.

En cualquier caso, los centros tienen que ser verdaderas comunidades
de aprendizaje (Pujolas, 2006) donde no se establecen diferencias
entre alumnos ordinarios y especiales, ya que todos ellos tienen que
aprender al maximo de sus posibilidades.

En estos entornos es efectivo el aprendizaje, ya que el alumno se siente
seguro y valorado por sus compaferos, que lo aceptan y respetan y con
un profesorado que tiene expectativas positivas en sus capacidades,
planteandole actividades ajustadas a sus competencias y ofreciéndole
ayudas en los momentos que las necesite. El éxito recompensa el
esfuerzo y contribuye a que el alumnado con FIL, entre otros, mejore su
autoconcepto e incremente su autoestima.
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Una intervencion global sobre las necesidades del alumnado con
dificultades de aprendizaje requiere una colaboracion interdepartamental
(trabajo, sanidad etc.) y la complementariedad de las acciones de la
administracion educativa con las de las entidades locales ya que todas
estas instituciones publicas, en su ambito de actuacion, tendran que
tener incidencia en la atencion de personas con especiales dificultades,
como el colectivo con FIL, ya sea a nivel personal, escolar, social o
laboral, es decir, se requiere toda una organizacién compleja de trabajo
en redes, totalmente coordinado.

6 La educacion de los alumnos
con FIL en Europa
[

En el informe elaborado por la Agencia sobre la Educacion Especial en
Europa, en el 2003, ya constata que la inclusion, generalmente, funciona
bien cuando el alumnado con necesidades educativas especiales esta
en la etapa de primara, pero cuando este alumnado alcanza la etapa de
secundaria, aparecen muchas dificultades derivadas del aumento en la
especializacién de las areas y de los modelos organizativos utilizados.
En los diferentes paises hay centros de secundaria con modelos

de agrupamiento que tienden a seleccionar a los alumnos por sus
“capacidades”, medidas a través del rendimiento académico.

La explicacién de este comportamiento la podemos encontrar en la
complejidad curricular de la etapa y en la existencia de asignaturas

muy especificas, pero también en las limitadas estrategias didacticas y
organizativas que tiene una parte del profesorado, y en la exigencia
social de buenos resultados académicos a los centros educativos.

Esta “presiéon” limita los recursos que los centros destinan a la
poblacién mas vulnerable, como es el caso del alumnado con
limitaciones intelectuales.

En general, en Europa, la inclusidon del alumnado con necesidades
educativas especiales en la etapa de secundaria avanza lentamente y
con muchas dificultades, especialmente, por la insuficiente formacion
pedagogica del profesorado y por sus actitudes poco favorables hacia
este colectivo de alumnos.

De todas maneras estas actitudes dependen, fundamentalmente, de
sus experiencias anteriores con alumnos con NEE, de su formacion
especifica en la atencion del alumnado con dificultades, de los recursos
internos y externos al centro, asi como de las condiciones en que
realizan su docencia, especialmente, del nUmero de alumnos que
atienden por clase y del porcentaje de éstos que presenta algun tipo
“handicap” intelectual.

El alumnado con limitaciones intelectuales, que actualmente se
incorpora a la secundaria, tiene un funcionamiento intelectual limite o



un retraso mental ligero. En general el resto de alumnos con retraso
mental, dificilmente, accede a esta etapa.

Hay un consenso entre los diferentes paises respecto a que la actitud
positiva del profesorado y de la comunidad educativa sobre la inclusion,
es la base para conseguir el éxito. La actitud positiva hacia el alumnado
con NEE y especialmente si éstos presentan una limitacion intelectual
influira positivamente en el grado de implicacion y de sensibilidad del
profesorado hacia las necesidades de estos alumnos.

El aprendizaje de los alumnos con FIL depende mas de la organizacion
de los centros y de las practicas del profesorado que de sus
caracteristicas y limitaciones, si bien hay factores externos que también
hay que considerar, tales como la politica educativa de la administracion
central o regional, la financiacion, el grado de colaboracion de las
entidades locales, etc.

En otro estudio de la Agencia Europea de la Educacion Especial en el
2006, se considera que los centros educativos tendrian que plantearse
varias cuestiones clave, entre ellas: é&coOmo se puede trabajar con las
diferencias en el aula? o ¢qué condiciones son necesarias para tratar
con las diferencias en el aula?. Este estudio entiende que la inclusion,
en los diferentes paises, se organiza de diferentes maneras y a niveles
distintos, pero que en todos ellos hay que adaptar el curriculo escolar
a las necesidades de todo el alumnado, tengan o no necesidades
educativas especiales.

La Agencia propone un grupo de factores que parecen ser efectivos

para la educacion inclusiva de alumnos con dificultades en su aprendizaje.

Entre estos factores, se pueden considerar especialmente importantes
para atender las necesidades educativas del alumnado con FIL, las
siguientes propuestas metodologicas:

* La ensefianza cooperativa.

* Un profesor es mas efectivo si puede aprender de comparfieros con
mas experiencia y formacion, y si las personas significativas para él, en
su entorno inmediato le ofrecen ayudas especificas cuando las necesita
 Aprendizaje cooperativo. Los alumnos han de tener la posibilidad

de trabajar juntos y para ello se les ha de entrenar. Este tipo de
estrategia facilita el aprendizaje de alumnos con limitacion intelectual,
especialmente en las areas cognitiva y socioemocional.

» Agrupamiento heterogéneo. Esta modalidad organizativa evita la
seleccion del alumnado, el etiquetado del alumnado con limitaciones
intelectuales, que deja de ser considerado como incapaz.

* Solucién cooperativa de problemas. Comporta la presentacion de

un conjunto de normas, que han de ser claras y consensuadas con

la clase, asi como medidas disuasorias o incentivos para regular el
comportamiento.

« Sistema de aula de referencia. Este sistema supone que el alumnado
con limitacion intelectual esté ubicado en una zona con dos o tres
aulas, atendidos por un reducido equipo de profesores. Este sistema
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comporta que este alumnado dispone de un entorno estable con el
que se identificara con facilidad. Los profesores también tienen mas
oportunidades de colaborar entre si y de intercambiar experiencias.

« Estrategias de aprendizaje alternativo. La diversidad de metodologias
en el aula, adaptadas a los patrones de aprendizaje (Johnston, 1998)
de cada alumno/a, es la mejor manera de asegurar el proceso de
aprendizaje. Las actividades del aula en su conjunto deben ser
programadas de tal manera que incidan en cada estilo de aprendizaje.
Con este modelo, el alumnado con FIL se podra sentir protagonista

de su propio aprendizaje. Se pretende ensefiar a los alumnos

como aprender y como solucionar las dificultades que se le vayan
presentando en su itinerario escolar y vital.

Los factores sefialados y, en general, todas aquellas estrategias utilizadas
por el profesorado en la etapa de primaria, han de servir para introducir
cambios significativos en la atencion del alumnado con dificultades,
especialmente de tipo intelectual, en la etapa de secundaria.

No seria explicable que un alumno con funcionamiento intelectual limite
al dejar su centro escolar de primaria no pudiera incorporarse al centro
de secundaria con sus compafieros de clase y tuviera que escolarizarse
en un centro especifico. Lo que suceda en la etapa de secundaria

sera determinante para el acceso a la formacion profesional de este
alumnado, el alumnado FIL y para su futura insercién sociolaboral.

7 La formacion profesional
T

En Espafia, el alumnado con FIL al acabar el periodo escolar ha

tenido tradicionalmente pocas posibilidades de recibir una Formacion
Profesional adaptada, que lo preparara para su incorporacion al mundo
laboral ordinario.

La legislacion educativa ha tratado de diversos modos la formacion
profesional inicial. La ley de 1974 organizaba la Formacion Profesional
en dos ciclos, y se podia acceder sin tener aprobada la Educacion
General Bésica. Los estudiantes cursaban una formacion profesional
con una gran carga de formacion académica basica, por lo que se
podia dedicar poco tiempo a la verdadera formacién para ejercer

una profesion.

El colectivo con problemas de aprendizaje no podia alcanzar los
niveles minimos por lo que la administracion educativa y, en algunos
casos, las administraciones locales, tuvieron que habilitar diversas
figuras formativas que permitieran profesionalizar mismamente a los
alumnos que no podian finalizar un ciclo de la formacion profesional.
Asi nacieron diversos modos de talleres ocupacionales y mas adelante,
en 1985, una formacion en alternancia a través de las Escuelas-Taller

y casas de Oficios. La finalidad era profesionalizar personas con

riesgo de exclusion social, a través de una formacion en la practica



profesional y recuperando patrimonio cultural. Todas estas figuras
profesionalizadoras no estaban destinadas especificamente a los FIL
pero muchos de ellos, situados ya en la franja de exclusion social,
tuvieron la oportunidad de profesionalizarse.

En la ley Educacién de 1991 se crea una nueva figura, los Programas
de Garantia Social (PGS). Estos programas pretendian cubrir el vacio
en la formacion profesional de las personas que no logran alcanzar

los objetivos basicos de la Ensefianza Secundaria Obligatoria (ESO).

Su finalidad era una profesionalizacion rapida y, si era posible, realizar
una educacion compensatoria para reincorporarse a la formacion
profesional mas especifica. Las caracteristicas propias de los FIL, con
procesos de aprendizaje lentos, no siempre han sido favorecidos en
estos procesos que propugnan una rapida insercion sociolaboral.

La ley actual de Educacion (2006), en el articulo 30 hace referencia

a los Programas de cualificacion Inicial (PQPI) como el recurso
profesionalizador para los alumnos de mas de 16 afios que no hayan
obtenido el Graduado en Educacién Secundaria (GES)

Estos programas contemplan dos modulos obligatorios y un tercero,
voluntario. Los dos primeros hacen referencia a las unidades de
competencia correspondientes a la cualificacion profesional y a las
competencias basicas que favorecen la transicion al mundo laboral. El
modulo voluntario conduce a la obtencion del titulo de Graduado en
Educacion Secundaria.

El problema con las personas con FIL se centra, especialmente, en la
necesidad de personalizar el proceso de formacion profesional.

El planteamiento actual de la cualificacion profesional sobre la base de
las competencias, obliga a pensar en el potencial de competencias que
cada persona tiene y en su bagaje intelectual, social y personal, que le
permitira profesionalizarse en algun campo.

El futuro necesariamente debe pasar por la medicion del potencial

de competencias (Levy-Leboyer, 2001), que va mucho mas alla de

Cl o de las habilidades sociales. El potencial de competencias viene
determinado por las caracteristicas personales, sociales, emocionales y
cognitivas analizadas desde la perspectiva profesional, para determinar:
si la persona puede atender al publico, el grado de responsabilidad
que puede asumir, las tareas que es capaz de realizar. Esta medicion
deberia guiar el proceso orientar (Echeverria et al, 2008) hacia una

de las 26 familias profesionales en la cual formarse y al nivel de
cualificacion profesional determinado por el Catalogo Nacional de
Cualificaciones Profesionales (Arbizu, 2008).

La evolucion de los procesos formativos, hacia el modelo basado

en competencias, debera abordar la adaptacién de los instrumentos
generales hacia este colectivo en particular. Entre ellos cabe destacar
uno especial, el portafolio de competencias (Cortés, 2006), que deberia
exponer el nivel de cualificacion alcanzado en su formacion e informar
al empresario/a que contrata de las tareas y puestos que puede ocupar
en la empresa.
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8 La insercion sociolaboral
]

El colectivo FIL, tradicionalmente, acababa incorporandose al mercado
laboral protegido, y en concreto a los centros especiales de empleo
(CEE), dado que hasta el momento éstas eran las Unicas estructuras, a
pesar de sus limitaciones, que se podian ofrecer a un alumnado con un
bagaje limitado de competencias para acceder a un mercado laboral
competitivo.

Existen también otras causas que explican el bajo porcentaje en la
insercion laboral de estos jovenes en empresas ordinarias. Entre

las mas significativas esta la limitada incidencia de los servicios de
insercion laboral de las administraciones en el transito entre formacion
profesional y ocupacion laboral, asi como la poca predisposicion de los
CEE para prescindir de sus trabajadores mas cualificados al cederlos
a empresas ordinarias, dado que su capacidad productiva se podia
resentir al prescindir de ellos.

Actualmente, la administracion educativa considera, tanto en Cataluia
como en otras comunidades autonomas, que el concepto de escuela
inclusiva ha de ir avanzando hacia un planteamiento global en la
atencion a la diversidad de todo el alumnado de los centros educativos
para que pueda incorporarse a las empresas ordinarias. Por este
motivo, la escuela de educacion especial, 0 mas en concreto, los
profesionales de estos centros han de reorientar su actuacion.

En Catalufia el Departament d’Educacio contempla que en algunos
centros de secundaria se ofertaran programas profesionalizadores
para alumnos con alguna limitacion intelectual. Estos centros serviran
para que el alumnado con FIL reciba la formacion necesaria para su
insercion laboral futura.

9 Propuestas para mejorar la
atencion educativa del alumnado
con FIL
[

Las consideraciones expuestas en los apartados anteriores en relacion
a la situacion escolar del alumnado con FIL, nos sugieren unas
propuestas que sirvan para mejorar su atencion educativa actual.

1) Una colaboracién sistematica entre profesionales de departamentos
de Educacioén y Sanidad.

Los equipos de orientacidn y asesoramiento psicopedagdgico necesitan
la ayuda de los profesionales de la salud en el diagnostico de estos
alumnos/as para discriminar claramente las personas con FIL de otros



trastornos emocionales, de personalidad o incluso organicos que puedan
crear dudas y dificultar el diagnostico diferencial de estos casos.

Una deteccion precoz posibilitaria que estos nifios y nifias pudieran
beneficiarse de programas de estimulacién temprana. Actualmente,

los profesionales de los servicios educativos suelen intervenir en
edades posteriores, cuando los profesores detectan las dificultades

de aprendizaje (ultimos cursos de la etapa de primaria). Este dictamen
serviria para incorporar al alumnado con FIL al colectivo de alumnos/as
que gozan de servicios educativos complementarios.

2) Mayor atencion al colectivo con limitaciones intelectuales en los
momentos de transicion entre etapas vitales.

Los servicios educativos tendrian que cuidar de forma especial

los momentos de transicion de estos jévenes entre etapas y, en
concreto, de primaria a secundaria, de la secundaria a los programas
de calificacion profesional inicial (PQPI) y de éstos a su posible
insercion laboral.

3) Creacion de servicios educativos especificos para la atencion de
alumnos con trastornos de conducta.

Son necesarios servicios especificos para aquellos alumnos con FIL,
que ademas presentan este tipo de trastornos. La intervencién sobre
estos comportamientos disruptivos y las causas que los motivan,
limitaria la exclusion de estos alumnos de los entornos educativos
ordinarios.

4) Elaboracion de un plan educativo individualizado en el que se
recojan las necesidades educativas de este alumnado, las adaptaciones
curriculares, los apoyos y servicios que necesitaran o los aspectos
relacionados a la coordinacion de los diferentes profesionales
implicados en su atencion.

Este documento se tendria que revisar al inicio de cada curso escolar
para adecuarlo a sus necesidades presentes.

5) Existencia de un tutor especifico en cada etapa educativa.

Esta medida tendria como obijetivo velar por la atencién del alumnado
con FIL y concretamente asegurar que sus necesidades estan
atendidas, ejerciendo el papel de mediador con el colectivo de
profesorado del centro y también con aquellos servicios y profesionales
que tengan una incidencia directa con este alumno a lo largo de la
etapa educativa obligatoria.

Este tutor especifico al acabar la Primaria pasaria el “testigo” al tutor de
secundaria que continuaria dando apoyo al alumno. Siguiendo asi una
variante de la metodologia de “case management” que esta siendo
utiliza con gran éxito en otros contextos y que en éste podria aportar

la imprescindible coordinacién de todos los agentes implicados en la
educacion de una persona.
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10 Caso prototipico
[

Caso 1
Nombre: Carlos O. M. Edad: 34 afios

Caracteristicas personales y familiares

Joven con funcionamiento intelectual limite y una hemiparesia del lado
izquierdo. Es el pequefio de una familia de 4 hijos. Proviene de un
estrato social y cultural bajo. Los padres se separaron cuando Carlos
tenia 20 afios y en la actualidad ambos padres han fallecido.

Carlos siempre fue una persona extrovertida, con amigos, sin problemas
de comportamiento y con una relacion muy especial con su madre, que
siempre estuvo muy pendiente de su educacion.

Itinerario educativo

Carlos realizo toda su escolaridad en un centro de educacion especial.
Tiene un certificado de discapacidad del 33%, debido a una limitacion
intelectual y a otros factores complementarios (relacionados con su
entorno sociofamiliar).

Sabe leer y escribir y tiene una aceptable comprension oral y escrita, asi
como conocimientos y habilidades suficientes para desenvolverse en

la sociedad.

Este joven recuerda de su etapa escolar que en su clase eran pocos
alumnos y aprendié muchas cosas. Esta satisfecho de la educacion
recibida.

Situacion sociolaboral

Desde hace 13 afios esta en un Centro Especial de Trabajo, realizando
tareas rutinarias y muy poco cualificadas, concretamente envasa
diferentes tipos de productos. No es conflictivo en el trabajo y esta bien
considerado por sus jefes.

Desde hace afios vive solo en un pequefio piso, heredado de sus
padres, y mantiene contacto peridédico con sus dos hermanas.

Se relaciona, mayoritariamente, con chicos de su barrio que trabajan en
entornos laborales ordinarios. Pasa con ellos tanto los fines de semana
como algunos dias de vacaciones (verano).

Tiene un discurso coherente, aunque es algo obsesivo en determinados
temas, como el deseo de realizar trabajos mejor remunerados.

Se desenvuelve muy bien en el dia a dia. Compra, cocina, va al médico,
cuando es necesario, controla sus ingresos y gastos, tiene el piso
limpio y ordenado, efectua modificaciones en la hipoteca. Unicamente
necesita la ayuda de una persona para limpiar el piso y lavarle la ropa,
aunque €l también colabora.

Tiene una curiosidad innata por saber cosas nuevas. Es consciente de
sus limitaciones fisicas e intelectuales, pero para nada se considera un
minusvalido. Se compara con otros comparieros de colegio y se siente



orgulloso de su trayectoria vital, ya que es mas capaz e independiente
que la mayoria de ellos, si bien reconoce que muchas personas le han
ido ayudando en todos estos anos.

A pesar de que cobra el sueldo minimo interprofesional en el CET, tiene
otros ingresos (orfandad, etc.) que le permiten llegar de forma holgada
a fin de mes. Tiene habilidades sociales y estrategias suficientes para
saber en cada momento lo que puede necesitar y a quien dirigirse si
considera que necesita ayuda.

Durante un tiempo 2 afios compartié el piso un sobrino que estudiaba
la ESO (hijo de una hermana que murié joven). Carlos, con la ayuda de
sus hermanas, colaboro tanto en sus necesidades basicas, como en su
“educacion” (le daba consejos y se preocupaba porque fuera cada dia
al colegio)

Aspiraciones

Actualmente trabaja en un Centro especial de Trabajo (CET), pero le
gustaria dejarlo y acceder a otro trabajo mas normalizado y mejor
remunerado. Considera que laboralmente puede hacer muchas mas
cosas de las que estd haciendo, pero tiene miedo a que si deja

el Centro Especial de Trabajo y las cosas no le van bien, no pueda
volver después.

Considera que el trabajo que realiza en el CET esta mal pagado y que,
ademas, no le enriquece como persona, ya que cada dia hace las
mismas tareas.

Valoracion

Carlos, es el ejemplo de que una persona con FIL puede alcanzar una
calidad de vida y un nivel de autonomia y autogobierno similar al de
las personas “normales”, con apoyos intermitentes de personas de su
entorno social y familiar. Es un joven responsable, emocionalmente
equilibrado y que es consciente de sus limitaciones y potencialidades.
En este caso se aprecia que las dificultades en la conducta adaptativa
se han ido reduciendo al haber tenido los apoyos necesarios en los
entornos en los que se desenvuelve y haber desarrollado habilidades
que le han permitido relacionarse satisfactoriamente con las personas
de su entorno o resolver las pequefas dificultades que surgen en su
vida cotidiana.

A pesar de ello se siente insatisfecho con su vida profesional y su
salario. En realidad el sistema de trabajo protegido no contempla la
promocion profesional de sus trabajadores mas cualificados.
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10 Puntos Fundamentales de educacion y alumnado con FIL

1) El colectivo FIL se encuentra en “zonas de vulnerabilidad” y, por
tanto, sera necesaria una intervencion educativa personalizada,
especialmente, en la etapa de la escolaridad obligatoria, para poder
acceder a zonas de “integracion”, cuando se incorporen a la vida adulta.
2) Seria necesario crear un protocolo inicial que recoja las necesidades
educativas especificas del alumnado con FIL y los apoyos que necesitara
al incorporarse a la escuela por primera vez. Al final de cada curso
escolar se deben introducir las modificaciones necesarias para guiar el
curriculum del curso siguiente.

3) La transversalidad en la intervencion con personas que tienen

un funcionamiento intelectual limite favorecera su calidad de vida.

El trabajo compartido entre familias, escuela, servicios educativos,
entidades locales,.. sera necesario para responder de forma eficiente a
las necesidades de estos jovenes a lo largo de su etapa educativa.

4) En la medida en que los centros educativos contemplen la atencion
a la diversidad de todo su alumnado, como un objetivo irrenunciable,
sera posible que aquellos alumnos menos competentes social y
académicamente, puedan aprender a su ritmo, sin miedo a sentirse
rechazados.

5) La administracion educativa ha de propiciar cambios substanciales
en la atencion a la diversidad, a través de legislacion, provision
suficiente de recursos (humanos, materiales y técnicos), planes de
formacion, margenes mayores de autonomia a los centros y medidas
especificas dirigidas a vencer la resistencia, de algunos centros, a
introducir cambios en su organizacioén, especialmente en la etapa

de secundaria.

6) El alumno con FIL necesitara a lo largo de su escolaridad un
curriculo amplio que contemple tanto aquellos contenidos que tengan
una dimension funcional y practica, como los que le aporten el bagaje
cultural que necesitara para desenvolverse en la sociedad. Estos
contenidos deben ofrecerse, preferentemente a través de una atencion
integrada en el aula ordinaria, si bien en algunos momentos, esta
atencion puede consistir en formas de agrupamiento distintas.

7) El alumnado con FIL que ademas presenta trastornos de conducta
graves podria escolarizarse en centros educativos ordinarios, si cuenta
con la ayuda de las Unidades de Apoyo a la Educacion Especial
(USEE) y con la colaboracion de un centro de educaciéon especial, que
disponga de servicios especificos en para este tipo de trastornos

8) Los aprendizajes que son importantes para los alumnos FIL también
lo son para el resto de los alumnos, y en concreto: leer o escribir, saber
colaborar con los compafieros, manifestar actitudes positivas hacia
uno mismo, demostrar interés y respeto por los otros, tener un bagaje
cultural, estar preparado para participar en la sociedad,.. La diferencia



entre alumnos con y sin limitacidn intelectual la encontramos en el
tiempo invertido y en el grado de consecuciéon de estas habilidades.
9) La enseflanza multinivel y el trabajo cooperativo entre alumnos

y entre profesores, son las metodologias didacticas y organizativas
mas adecuadas para garantizar que el alumno con funcionamiento
intelectual limite, pueda aprender junto a sus compaferos en una
misma aula, haciendo realidad la inclusion escolar.

10) En la etapa de secundaria obligatoria, uno de los factores
esenciales para la inclusién de los alumnos con FIL es el nivel de
expectativas que tiene el profesorado sobre su futuro profesional. La
sobrevaloracion del itinerario académico que conduce al bachillerato,
con un marcado caracter selectivo, dificulta su proceso formativo.



194

Referencias

¢ Ainscow, M. (2001a), Desarrollo
de Escuelas Inclusivas, Madrid:
Narcea.

¢ Ainscow, M. (2001b), Hacia
escuelas eficaces para todos.
Madrid: Narcea.

 Arbizu, F. (2008), El catalogo
nacional de cualificaciones
(CNCP) Herramientas: revista de
formaciéon y empleo, 98,( 10-15)

« Artigas, J. Rigau, E. Garcia, C.

(2007), Relacién entre capacidad
de inteligencia limite y trastornos

del neurodesarrollo. Revista de
Neurologia vol. 44, (12): 739-744.

* Artigas, J., Garcia, C., Rigau, E.
(2002), Perfiles cognitivos de la
inteligencia limite, fronteras del
retardo mental. Il Internacional
Congress of Neuropsychology in
the Internet,

e Barnes, C. (1997), A Legacy
of Oppression: A History of
Disability in Western Culture In
L. Barton Y M. Oliver, Disability

Studies: Past Present and Future.

Leeds: The University of Leeds
Press, 1-21.

¢ Bonal, R. (2006), Las
perspectivas de las ciencias
sociales ante la persona
con dificultades: el limite o
borderline. En Delgado M.y
Gallen C. (coord..), Normalidad
y limite, Madrid: Editorial Ramoén
Areces, 1-14

¢ Booth, T. | Ainscow, M.
(2000), Indice de inclusion:
desarrollando el aprendizaje y
la participacion en las escuelas,
Santiago de Chile: OREALC.

e Brisenden, S. (1986),
Independent Living and the
Medical Model of Disability.
Disability, Handicap & Society,
1(2), 173-178.

e Carbonell, E., Capellas, N.,
Creuheras, M., Escudero, G. i
Milian, M. (2007). Transformaci6
d’un centre d’educacio
especial en centre proveidor
de recursos per a la inclusio
educa-tiva d’alumnat amb graus
barreres a 'aprenentatge i la
participacio. CEE ASPASIM - 20
anys d’un procés. Ambits de
psicopedagogia, 21. Barcelona:
ACPEAP: 37-43

¢ Collicott, J. (2000), Posar
en practica I'ensenyament
multinivell: estratégies per als
mestres, Suports, vol.4 (1),
87-100.

e Cortés, A. (2006), Un
camino hacia la insercion
laboral: las competencias
socioprofesionales. Centro
Cultural IberCaja Zaragoza.

¢ Decret 299/97, de 25 de
novembre, sobre I'atencio
educativa a I'alumnat amb
necessitats educatives especials.
Departament d’Educacié.



* Delgado, M. y Gallén, C.
(2006), Normalidad y limite:
Construccion e integracion
social del “borderline”. Centro
de Estudios Ramon Areces,
Associacio Catalana Nabiu.

Departament d’Educacié. (2008)
Pla d’Acci6 (2008-2015) Aprendre
junts per viure junts. Barcelona.
Generalitat de Catalunya.

Duran, D. | Blanch,G. (2008),
Laprenentatge cooperatiu com
a estrategia instructiva per a

la inclusio, Vic. Suports, Eumo
Editorial.

Echeita, G. (2007), Educacion
para la inclusion o educacion
sin exclusiones. Madrid. Narcea
Ediciones.

Echeita, G. (2009), Los procesos
de inclusion educativa desde la
declaracion de Salamanca. Un
balance doloroso y esperanzado.
En Giné, C. (2009), La educacion
inclusiva: de la exclusion a la
plena participacion de todo

el alumnado, Cuadernos de
educacion. ICE-Horsori, 25-48.

Echeita, G., Simon, C., Verdugo,
M. A., Sandoval, M., Lépez,

M., Calvo |. y Gonzalez-Gil, F.
(2009) Paradojas y dilemas

en el proceso de inclusiéon
educativa en Espafa. Revista de
Educacion, 349. Mayo-agosto
153-178.

Echeverria, B.; Isus, S.;
Martinez, P. Sarasola, L. (2008).
Orientacién Profesional.
Barcelona: Editorial UOC.

* Everelles, N. (2005), Rewriting

critical pedagogy from the
periphery: materiality, disability
and the politics of schooling. En
S. GABEL (ed.) Disability studies
in education (pp. 65-84). New
York: Peter Lang Pub.

Farras, J. (2002), Deteccid

de persones amb capacitat
intel-lectual limit o borderline,
des del sistema educatiu, al
Vallés occidental [Informe sense
publicar]

Farrell, P. (2000), The impact of
research on developments in
inclusive education. International
Journal of Inclusive Education, 4
(2), 153-162.

Farrell, P, Dyson, A,, Polat, F,
Hutcheson, G., Gallarnnaugh, F.
(2007), SEN inclusion and pupil
achievement in English schools.
Journal of Research in Special
Education Needs, 7(3), 172-178.

Font, J. (2009), La colaboracion
de los centros de educacion
especial a la inclusion. En
Giné, C. (coord..), La educacion
inclusiva. De la exclusion a la
plena participacion de todo

el alumnado. Barcelona: ICE-
Horsori, 111-125

Freeman,S., Alkin, M.C. (2000),
Academic and social attainments
of children with mental
retardation in general education
and special education setting.
Remedial and Special Education,
21(1).



196

Gallen, C. (2006), El

fracaso como sindrome. La
incorporacion de las personas
borderline al mercado laboral. En
Delgado M. y Gallen C. (coord..),
Normalidad y limite, Madrid:
Ramon Areces, 15-29.

Garcia Pastor, C. (2002), (Sobre
qué investigamos en educacion
especial?. En: Forteza, D. i
Rosello, R. [Coord.] Educacion,
diversidad y calidad de vida.
Actas de las XIX Jornadas de
Universidades y Educacion
Especial. Palma de Mallorca:
Universitat de les llles Balears -
Servei de Publicacions, 263-276.

Giné, C. (2006), Aportaciones a

la comprension de las personas
con inteligencia limite. Riesgos

y perspectivas. En Delgado M. y
Gallen C. (coord.), Normalidad y
limite, Madrid: Ramon Areces.

Giné, C. (coord.) (2009), La
educacion inclusiva. De la
inclusion a la plena participacion
de todo el alumnado. Barcelona:
Ice-Horsori.

Hegarty, S. (1996), La educacion
especial en Europa. Revista
espanola de pedagogia. Afio LIV,
n.204.

Jiménez, P.y Vila, M. (1999),
La investigacién en Educacion

Especial y en Integracion Escolar.

Revista de Educacion, 127-147.

Johnston, C. (1998): Let me
learn. Corwin press. California.

e Levy-Leboyer, C. (2001). Gestion

de las competencias: como
analizarlas, como evaluarlas,
como desarrollarlas. Barcelona:
Gestion 2000.

Ley Organica de Educacion
(LOE,2006)

Luckasson, R. (1992), Mental
Retardation: Definition,
Classification, and Systems of
Supports. Washington, D.C.:
American Association on Mental
Retardation.

LLei d’Educacio de Catalunya
(LEC,2009)

Marsha, M. (2002), Entornos
adulantes. Revista de
Psicoanalisis Apertura
Psicoanalitica, 13, Barcelona.

Ortega, E. (2004), La Atencion
educativa a sujetos con
inteligencia limite y/o trastorno
limite de personalidad
(Borderline), dentro de la
diversidad educativa. IX Jornadas
Andaluzas de Organizacion

y Direccioén de Instituciones
Educativas. Granada: Grupo
Editorial Universitario, 395-414.

Pujolas, P. (2006), El futur (per
anar bé immediat) de I'educacio
especial a Catalunya. Vic.
Suports, Eumo Editorial.

Salvador, F. (2001), Enciclopedia
de la Educacién Especial.
Malaga: Aljibe.



Schalock, R.L., 1999, Hacia

una nueva concepcion de la
discapacidad. en M.A. Verdugo
y F. de Borja Urries (coords),
Hacia una nueva concepcion
de la discapacidad. Salamanca:
Amaru.

Silanes, A. (2005), Educacio
especial. Cap a on anem?.
Barcelona: Aula i debat.

Sola, T. y Lopez Urquizar, N.
(1998), La educacion especial
y los sujetos con necesidades
educativas especiales en A:
Lou, M.A. i Lépez, N. [coord.].
Bases Psicopedagégicas de la
Educacion Especial. Madrid:
Piramide, 21-37.

Verdugo, M.A. (1992), Calidad
de vida y educacién especial.
Aportaciones de la nueva
definicion de retraso mental
de la Asociacion Americana
sobre Retraso Mental. Aula de
innovacion educativa, Grao,
Barcelona, 45,11-14.

Verdugo, M.A. (1995) Personas
con discapacidad. Madrid: Siglo
XX| de Espafa. Editores, S.A.

Warnock, M. (2005), Special
educational needs: a new
look. Londres: Philosophy and

Education Society of Great Britain.

Wehmeyer, M. (2009),
Autodeterminacion y la Tercera
Generacion de practicas de
inclusion. Revista de Educacion,
349, 45-67.

Wrigley, T. (2007), Escuelas para
la esperanza. Madrid, Morata.






Capitulo 8

Derecho y Capacidad civil en
personas con FIL
e

Guillermo Portero y Patricio Monzon

1 Referencia historica remota
e

Siempre ha existido alguna norma juridica que hacia referencia, directa
o indirectamente, a las personas que tenian una deficiencia o enfermedad
mental. Por ello, vamos a referirnos a una breve nota historica.
Prescindiendo de otros derechos precedentes del nuestro, en Derecho
Romano el lus Civile recogia la figura de la insania para referirse a
dichas personas y que, por tanto, no podian prestar consentimiento.
Asi se regula la curatela, institucion por la cual pretendia proteger el
patrimonio de la persona afectada, fundamentalmente a través de

la “cura furiosi”, para los locos y la “cura prodigi” para los prédigos
(prodigo es el que dilapida su patrimonio). Fue una preocupacion ya
plasmada en las Xll tablas (uno de los textos mas antiguos del Derecho
Romano), pero constrefida al ambito patrimonial, inicialmente limitada
solo a la cooperacién del curador para un acto o causa concreto. Segun
el aforismo romano: “tutor datur personae, curator rei” (la tutela se da
para la persona, el curador para la cosa), lo cual revela de su caracter
(el de la curatela) mas especifico y, sobre todo, de su fundamento que
nada tenia que ver con las necesidades humanas de la persona con
discapacidad.

La evolucién moderna hace que hoy se distingan dos ambitos
fundamentales en los que se divide el Derecho: el privado y el publico.
El primero tiene por objeto la regulacion de las relaciones entre
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personas en condiciones de igualdad juridica, es decir, desprovistos
de poderes exorbitantes (como el que corresponde al Estado), aqui

se incluyen el derecho civil, el mercantil, el laboral, el hipotecario y

el internacional privado; mientras que el derecho publico, regula las
relaciones en las que interviene un sujeto con tales poderes como,

por ejemplo, una Administracién municipal, un Parlamento o un
Tribunal, y por lo general se dice que este derecho vela por un interés
general (frente al privado, que en teoria se encauza mas hacia un
interés particular y a la pacifica convivencia). Pertenecen a esta clase
el derecho politico o constitucional, el administrativo, el penal, el de la
Seguridad Social, el tributario y el procesal.

Pues bien, en la medida en que el derecho civil, como derecho matriz,
originario y supletorio de todo el derecho privado regulaba la validez
de los contratos (entre ellos, el consentimiento), también se hizo

cargo de la capacidad de las personas para emitir declaraciones de
voluntad. Por eso, también, recogio la escualida normativa que afectaba
a las personas que no podian hacer tales declaraciones (los que
tienen alguna discapacidad intelectual). Asi el Corpus luris Civile, pero
también los codigos civiles decimononicos contenian disposiciones que
limitaban la capacidad de locos y dementes para celebrar ciertos actos
(contratos, testamentos, etc.) De paso, y casi por afiadidura historica,
reguld como habian de protegerse los intereses de las personas con
discapacidad, a través de las figuras heredadas del Derecho Romano,
como es el caso de la tutela en Derecho Espafiol (la cual estuvo
reservada en Roma a las mujeres y a los menores) y de la curatela.

2 La discapacidad y el derecho civil
.

Este encuadramiento en la rama del Derecho privado ha tenido, a mi
juicio, un efecto determinante sobre el tipo de regulacion que le ha
correspondido. Lo unico que ha interesado al Derecho privado es:

1) ¢Como conservar el patrimonio de las personas que no pueden protegerlo
por si mismas?

2) ¢{Cuando puede una persona prestar validamente su consentimiento?
3) ¢Quién formula la voluntad de los que no pueden hacerlo por si?

Son preguntas importantes, pero no pueden considerarse las unicas
que afectan a una persona con FIL.

La primera llevé a la segunda, es decir, la necesidad de proteger ese
patrimonio implica establecer un sistema de impugnacion de actos
celebrados por personas que tuvieran alguna alteracion mental. La
respuesta ha sufrido una evolucion importante, inicialmente parecia
existir solo el problema de que no era justo o razonable que una
persona con alguna alteracién mental prestase su consentimiento a un



contrato (quizas porque perjudicaria el patrimonio de la familia, que era
el verdadero interés a proteger). Por eso en el Derecho Romano, un
tipo de derecho cuya formacion fue de tipo jurisprudencial y casuistico,
existio la “restituto in integrum” (figura de la que procede la moderna
anulabilidad): cualquier negocio juridico celebrado por persona sin
capacidad es, de alguna forma, impugnable.

Es razonable pensar que una persona que no tiene capacidad para
decidir sobre las cuestiones propias, no puede contratar y, por tanto,
seran nulos o anulables los contratos que realice. Por eso se evoluciono
desde un acto protector y especial del Pretor, a una norma general

en derecho. Sin embargo esta generalizacion tiene un evidente efecto
regresivo de la personalidad. La respuesta del derecho a los actos de
disposicion de una persona con alguna limitacién psiquica sobre, por
ejemplo, la vivienda propia, es légico que sea la ineficacia. Pero no lo
es tanto para cualesquiera otros. ¢éPor qué no podra realizar pequefios
actos de gestion de la vida diaria? ¢Acaso el gasto diario de la compra
no podria ser de su propia decision? Si el Derecho debe propender a
la integracién en la vida social, también debe establecer una normativa
apropiada a esta integracion. Existe un importante efecto educador en
el control que cada uno hace de su presupuesto. Ese control es parte
de nuestra libertad y dignidad.

Por ello, la tendencia normativa es alejarse del concepto de
incapacitacion y permitir que cierta regulacion que es tipica de las
discapacidades se aplique sin necesidad de la, a veces temida,
sentencia de incapacitacion.

También ha habido una evoluciéon en el derecho en cuanto al concepto
de capacidad, habida consideracion de la distincion entre capacidad
juridica y capacidad de obrar (Gullén Ballesteros, 1999). La primera
nos indica quién puede ser titular de un derecho (por ejemplo, el ius
connubi, es decir, el derecho a contraer matrimonio, que corresponde
a toda persona), la segunda nos dice si la persona tiene reconocido

en derecho un nivel de madurez y autonomia suficiente para que sus
declaraciones de voluntad tengan eficacia juridica (por ejemplo, la
capacidad para poder decir que se quiere contraer matrimonio, que en
Espafia tiene lugar a partir de los 16 afos). Antiguamente las personas
con discapacidad simplemente carecian de ciertos derechos.

Hoy es generalmente admitido que la capacidad juridica no se ve
alterada por ninguin fenomeno (tan sélo se extingue por la muerte); es
la capacidad de obrar la que va cambiando segun la persona a lo largo
de su vida. (Hubo un tiempo en el que una sancion aplicable a delitos
muy graves era la muerte civil, la interdiccion, que no era otra cosa

que la privacion de la capacidad juridica de la persona). La cuestion

no es del todo clara porque evidentemente es un derecho en si el
reconocimiento juridico de la autonomia de la voluntad y si, aunque sea
con una finalidad tuitiva, no se reputa valida la declaracién de voluntad
hecha por una persona con discapacidad, es que no tiene tal derecho.
De hecho, la finalidad de la convencion de las Naciones Unidas sobre
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los derechos de las personas con discapacidad es promover, proteger
y asegurar el disfrute pleno y en condiciones de igualdad de los
derechos humanos vy las libertades fundamentales. Y, aun mas claro, el
articulo 12 dice que los Estados Partes reafirman que las personas con
discapacidad tienen derecho en

todas partes al reconocimiento de su personalidad juridica y a su
capacidad de obrar.

La tercera cuestion, en realidad, no pertenece al Derecho Romano,

no llego a plantearse: si una persona no puede en absoluto contratar,
nadie podia asumir su representacion sencillamente porque esta figura,
la de la representacion, no existio en Roma. Ese individuo deberia
sobrevivir como pudiera, pero sus bienes no son negociables, no podra
contratar un cuidador y nadie podra contratar en su nombre.

3 El régimen de la representacion
como medida de proteccion
T

Hoy en dia se ha generalizado en el derecho el uso de la figura de

la representacion para proteger la persona y bienes, ya sea bajo

la denominacién de la tutela (en el caso de Espafia) o de curatela
(otros paises). Se dice que la representacion legal se caracteriza
porque se constituye por disposiciéon legal, con un contenido mas

0 menos tipico, en ningun caso disponible por el representado,
dandose la circunstancia de que el representante no es elegido por el
representado, y esta en muchas ocasiones originado por el hecho de
verse afectado por una alteracién de su capacidad de obrar (menores,
incapacidades, ausencia), estos son aspectos que la diferencia de la
representacion llamada voluntaria que surge de un documento llamado
poder, sometido al principio de la autonomia de la voluntad.
Recientemente en Espafia (Ley 41/2003) se ha incorporado la
posibilidad de que una persona, previendo su futura discapacidad,
otorgue un poder que faculte a otra persona para actuar en su
nombre (este recurso estaba vetado por el articulo 17732 del Codigo
Civil). De esta forma, acudiendo a una figura propiamente negocial
(representacion voluntaria) se soluciona un problema que siempre habia
estado regulado en sede de representacion legal.

La representacion legal consiguio que el cuidador pudiera tomar
decisiones sobre la persona y bienes del que no puede hacerlo por si.
Eso fue un avance. Pero tuvo algunas consecuencias negativas:

a) De un lado, las posibles dilaciones y costes asociados a unos
requisitos reglamentarios. Por ejemplo, para ciertos actos es preciso
que el tutor recabe la autorizacion judicial (Art. 271 del Codigo Civil)
pero, ademas, la Ley de Enjuiciamiento Civil establece para la venta



de inmuebles la necesidad de que se efectue por medio de publica
subasta (con el consiguiente malbaratamiento del bien). Este requisito,
afortunadamente, ha sido con frecuencia inaplicado acudiendo quizas
al aforismo summun ius summa iuria.

b) De otro, si una persona es representada de forma forzosa por otra,
pierde la autonomia de su voluntad, pierde el reconocimiento juridico
de su personalidad (en el sentido de los actos que proceden de su
propia personalidad), tendra cercenado el camino que supone la
educacioén de la vida real. No puede ahorrar, ni invertir, ni regalar, ni
decidir nada sobre su vida. Ademas, no tendra la posibilidad de trabajar
porque no puede competir en el mercado laboral y, aunque trabaje,
épara qué?, él no podra disponer de su dinero, porque carece de
autonomia y de libertad. La solucion no es nada buena para promover
la capacidad y francamente regresiva para las personas que tienen
capacidad intelectual pero no plena.

c) Por ultimo, el fendmeno de la representacion funciona bien en el trafico
patrimonial siempre que tenga por finalidad establecer la conveniencia

y oportunidad de un acto dispositivo o de administracion y negociar las
condiciones. Existe una facil sustituibilidad en la formacion de la voluntad
y un sencillo control posterior del acto. Quiere decirse que es sencillo
saber si es oportuno comprar una casa (o venderla) y por qué precio con
arreglo a ciertos datos que podrian explicarse a un juez. Eso no ocurre
con la importantisima esfera no patrimonial de la persona. Si alguien
carece de capacidad, tiene un tutor y quiere casarse, équé hace? La
respuesta del derecho es que no puede, aunque esa persona sentada
ante cualquier otra sea capaz de convencerle de que su decision es
madura y respetable desde una perspectiva humana.

En cierto modo este problema le ha estallado en la mano al Derecho
Espafiol. La teoria tradicional entendia que habia ciertos actos que

son personalisimos, tan vinculados con la personalidad que no eran
susceptibles de representacion. Por eso no cabia que los incapacitados
contrajeran matrimonio de ningun modo, ni siquiera cuando el
representante lo juzgara adecuado. El tema se plante6 en el momento
de la crisis matrimonial, es decir, una pareja que se caso en estado

de plena capacidad de obrar siendo luego la esposa incapacitada

por causa sobrevenida. Resultd que el marido incumplio sus deberes
matrimoniales y parecia a todas luces que la esposa, de poder hacerlo,
se habria divorciado. Siendo la demanda de divorcio uno de estos actos
personalisimos, no podia, ni ella ni su tutor, promover el divorcio. Tuvo
el Tribunal Supremo que rectificar esta teoria y admitir la legitimacion
del tutor para interponer la demanda de divorcio sobre una cuestion
tan individual, después de que éste fuera el criterio del Tribunal
Constitucional en Sentencia 311/2000. Hoy es la postura generalmente
admitida (por ejemplo SAP Alava, sec. 1%, de 24-11-2006).
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4 Las “nuevas tendencias” en

el Derecho. Una revision del
réegimen aplicable a los FIL
[

En los ultimos tiempos, el Derecho Privado ha ido haciéndose cada
vez mas publico, existiendo una evidente comunicacién de conceptos.
De esta forma, la tutela y la curatela se ejercen bajo la vigilancia del
Ministerio Fiscal (institucion que pertenece al Derecho Publico), bajo
un estricto régimen. Asi, es necesaria la autorizacion judicial para
ciertos actos y en general se ha pasado de la llamada tutela de familia
(era un consejo de familia el que decidia los asuntos concernientes

a los sometidos a tutela) a la tutela de autoridad (hay una importante
actividad jurisdiccional en el desenvolvimiento de las tutelas). Este fue el
leitmotiv de la modificacion del Codigo Civil del afio 1984 y posteriores.
Por ultimo, la regulacion de la incapacitacion (procedimiento judicial
por el cual se somete a una persona a este régimen de proteccion)

ha pasado de la pieza fundamental del derecho privado (Codigo

Civil) a estar regulado en una norma puramente procesal (Ley de
Enjuiciamiento Civil). La proteccion de estas personas es algo que se
deja cada vez menos al arbitrio de los particulares. Con mayor o menor
acierto, la normativa va cayendo en el concepto de interés publico, con
lo que son los propios entes publicos los que asumen competencias
en esta materia. Esta regulacion, sin embargo, es absolutamente
independiente del concepto de funcionamiento intelectual limite.

Sin duda, las normas de la discapacidad del derecho civil no estan
pensadas para las personas con FIL, pero tampoco excluyen su
aplicacion a estos casos. Se trata de una materia multidisciplinar en la
que hay leyes de muy diversa indole. Asi, percepcion de pensiones de
la Seguridad Social, promocién de la autonomia personal y atencion

a la dependencia, eliminacion de barreras arquitectonicas, reserva

de cuota de trabajadores con discapacidad, beneficios fiscales,

3 Claro ejemplo es el Articulo 23 del IV convenio colectivo de ambito de
Catalufia del personal laboral de la Generalidad. DOGC 2836 (de 8 de
enero de 1999). Y la Propuesta de acuerdo del gobierno de la Generalidad
de Catalufia por el cual se aprueba la oferta de ocupacion publica para

el afio 2005, de 31 plazas del grupo y categoria E ayudante de oficio
servicios generales, para personal laboral fijo, del Departamento de
Gobernacién y Administraciones Publicas, APROBADO en la sesion del
Gobierno del dia 8 de febrero de 2005. 4 Asi el interesantisimo estudio
“Normalidad y Limite” de Manuel DELGADO y Carlota GALLEN (Editado
por la Fundacion ZAquitas y la Asociacion Catalana Nabiu, Madrid 2006).



normas de urbanismo. Resultaria muy dificil si quiera enumerarlas.
Pero lo cierto es que no hay normas de derecho publico destinadas a
proteger a aquellas personas que respondan al perfil de un FIL. Solo
recientemente, merced al fendmeno asociativo, por parte de ciertas
Comunidades Autonomas, se ha incorporado alguna disposicion que
facilita el acceso de las personas con FIL a puestos de la administracién.
Se trata de incorporar el concepto de responsabilidad social en los
entes publicos. El principio de libre concurso de mérito y capacidad es
muy adecuado y justo, pero prescinde de la funcidon social que debe
tener la Administracion no sélo en su actividad sino en su papel de
empleador. Las experiencias que ha habido para facilitar la integracion
de las personas con FIL en puestos de trabajo cuando se realizan

con arreglo a un planteamiento profesional (intervencion de técnicos
en integracion laboral, tutor natural, programas, etc.) han sido muy
satisfactorias. Todavia se necesita estudiar la cuestion y los protocolos
de actuacion con mas detenimiento.

5 La capacidad/incapacidad

civil desde la perspectiva
medico forense
]

Vamos a abordar este apartado desde la actual legislacion espanola,
dejando claro que la Convencion de los Derechos de las Personas
con Discapacidad que Espafa ha suscrito va a suponer, sin duda
alguna, cambios legislativos para acomodar la normativa a los
principios generales recogidos en la Convencion y que a los efectos
que abordamos, destacamos como mas relevantes: el respeto a

la dignidad, la autonomia individual, incluidas la libertad de tomar

las propias decisiones y la independencia de las personas (art.

3 aparatado a). La participacion e inclusion plenas y efectivas en

la sociedad (art. 3 apartado c). La accesibilidad (art. 3 apartado

f). Es por ello que las lineas siguientes estan condenadas a una
provisionalidad que deseamos sea corta, toda vez que el espiritu de
la Convencion determina unas directrices generales claras en el tema
de la incapacidad que suponen un avance significativo en materia de
derechos humanos y libertades fundamentales. Lo relacionado con
la incapacitacion es tratado en el articulo 12 de la Convencién “lgual
reconocimiento como persona ante la Ley”.

Trataremos en este apartado el concepto de capacidad civil que es
estrictamente juridico, para diferenciarlo del utilizado en medicina.
Aungue, evidentemente, existe un paralelismo no son términos
idénticos. En Psiquiatria Clinica se tiene abundante experiencia en la
valoracién de la capacidad/competencia de los enfermos mentales
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para consentir, por ejemplo, la aplicacién de determinados tratamientos
o ingresos hospitalarios. Son clasicos los criterios de Appelbaum y Grisso
(1988) sobre la competencia mental:

e Capacidad de comunicar y mantener una eleccion.

e Comprension de la informacion clinica que se aporta.

¢ Apreciacion del significado que tiene la informacion que se le trasmite.
¢ Manejo racional de la informacion.

En general, se trata de valoraciones puntuales para actos puntuales, tal
y como se refleja en el Acta 2007 sobre la capacidad mental del Reino
Unido en el que en su punto 2.2 (Preliminares. Personas con pérdidas
de capacidad) dice que “no importa si la discapacidad o alteracion es
permanente o temporal”. Esta es una de las diferencias con el concepto
de “incapacidad juridica” que implica un estado de permanencia.

La otra es que la incapacidad de obrar Unicamente existe tras
sentencia judicial.

Desde un punto de vista juridico, es clasica ya la distincion entre dos
tipos de capacidad: la juridica que es inherente a la condicion de
persona. Ser sujeto de derechos y deberes. No es mas que expresion
de la igualdad y dignidad de la persona que resalta la Constitucién
Espafola. Es, por tanto, la misma durante toda la vida, uniforme, inmune
a graduaciones o modificaciones. Por su parte, la capacidad de obrar
puede estar limitada, no sélo a los menores, sino también a los adultos
cuando concurren determinadas circunstancias que le impiden llevar a
cabo determinados actos juridicos. Si la capacidad juridica es el reflejo
directo de la personalidad, la capacidad de obrar la presupone, pero
exige un minimo de madurez en el sujeto para cuidar de su persona

y bienes.

Clasicamente se ha venido manteniendo por nuestros Tribunales que
los requerimientos para la capacidad de las personas derivan de la
inteligencia y la voluntad. Inteligencia para comprender los hechos y
voluntad libre para ejercitar las acciones.

Desde un punto de vista legal, como hemos apuntado, solo se

es incapaz por sentencia firme. El C.C. en art. 200 establece los
parametros para la incapacidad. Si nos fijamos, todos ellos son de
peritacion médico/psicolégica ya que hacen referencia a conceptos o
aspectos que son competencia médica. Por ello, la propia ley 1/2000 de 7
de Enero de Enjuiciamiento Civil hace preceptiva la intervencién médica.

5.1 Las enfermedades o deficiencias fisicas o psiquicas

La historia clinica es la herramienta por la que los médicos se sirven
para evaluar todo tipo de procesos psiquicos. El FIL no es ajeno a esta
aseveracion. La historia clinica consta de tres partes esenciales: la
anamnesis, la exploracion y las pruebas complementarias. Mediante la
historia clinica podemos acreditar o descartar entidades nosolégicas



comorbidas con el FIL. Algunas serian encajables en el eje | (DSM
IV-TR), de las cuales la mas prevalente asociacion es con el Trastorno
por Déficit de Atencion con Hiperactividad (Artigas-Pallares et al.,

2007) o en el propio eje Il cuando se asocia a un trastorno de la
personalidad. También podemos encontrar condiciones médicas
generales, clasificadas en el eje Il como, por ejemplo, genopatias,
cromosomopatias, sindromes toxicos.

A pesar de que clasicamente, y de un modo exclusivamente

teorico y aprioristico, se han venido haciendo clasificaciones de las
enfermedades, trastornos, discapacidades o alteraciones, segun su
“facilidad” para poder incapacitar, asi, por ejemplo, se suele clasificar

a las demencias evolucionadas, a las discapacidades intelectuales
profundas, graves y moderadas o los grandes defectos esquizofrénicos
como facilmente incapacitables, mientras que los trastornos de
personalidad serian dificilmente incapacitables (en este grupo

estarian, en todo caso, el FIL), la redaccion del art. 200 deja la puerta
abierta a cualquier tipo de deficiencia o trastorno. Lo importante en

la incapacitacion no es el diagndstico médico sino la repercusion
funcional de la patologia o deficiencia en la vida de la persona. Garcia
Calderon (2006) en cuanto a la actuacion de la Fiscalia, refiere, “...se
exige la suficiente acreditacion de un diagnostico o juicio médico, pero
s6lo como punto de partida porque, como ha puesto de manifiesto

la doctrina mas autorizada, no podemos llevar a cabo una simple
identificacion entre diagnostico e incapacidad por cuanto la incapacidad
es algo mas que un diagnostico, es también un concepto circunstancial
(Santos Urbaneja) y es el conjunto de esas circunstancias que rodean
cada caso el que permitira acomodar la actuacion de la Fiscalia a las
necesidades del discapacitado y solicitar del érgano jurisdiccional
competente el dictado de una sentencia que establezca —con todas

las garantias — cudl es el nivel correcto de incapacitacion que debe
establecerse, teniendo en cuenta las especiales condiciones del sujeto”.

5.2 La persistencia

Cuando el art. 200 del C.C. establece el término “persistencia”
(enfermedades o deficiencias persistentes) debemos entender que se
trata de una cualidad vigente en el momento presente. Existe cuando se
inicia el procedimiento y, por supuesto, en el momento de la sentencia,
pero ademas, se proyecta hacia el futuro, es decir; no caben a priori
reversibilidades de los procesos causales de la incapacidad, lo cual,

no es oObice, y asi viene contemplado en el C.C., que si por cualquier
contingencia no contemplada en el momento de la declaracion de la
incapacidad o sobreviniesen circunstancias nuevas que produjesen
cambios significativos en la capacidad del declarado incapaz, exista

la posibilidad de una revisién de la incapacitacion y la posible
recapacitacion o modificacion, si procediese.
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¢Cuales son las circunstancias que pueden responder a este proceso?
En general, serian todas aquellas que han determinado un cambio
sustancial y persistente de las capacidades del incapaz. En los casos
de FIL, quizas la reintegracion de la capacidad podria deberse a que
cuando se instd estaba en una fase de descompensacion, por ejemplo,
por estrés (problema de la transversalidad en la evaluacion) o, quizas,
porque existia algun otro trastorno comorbido que con el tratamiento
oportuno ha mejorado, o porque el entorno ha cambiado y es mas
favorable. Sea cual fuere la razén, lo importante es que exista la
posibilidad de revertir la incapacidad.

La persistencia es una condicion fundamental toda vez que no es
posible, desde un punto de vista procedimental, ni estaria justificado,
entrar en un circulo sin fin de incapacitacion-recapacitacion-
incapacitacion etc. En el caso de que alguien que tuviese las facultades
psiquicas tan perturbadas que le impidiesen tomar decisiones con
conocimiento y voluntad y aun no hubiese sido declarado incapaz por
sentencia y lleve a cabo un acto (testamento, donacion, compra-venta,
etc.) existen formulas para declarar nulo ese acto.

Estamos, entonces, ante enfermedades o deficiencias cronicas,
estables o evolutivas hacia el empeoramiento, no hacia la mejoria.
Estas cualidades: persistencia, irreversibilidad, cronicidad, estabilidad,
etc., se asocian frecuentemente con lo estatico, lo inamovible, siendo,
por lo tanto, opuestas a lo dinamico. Pues bien, en la discapacidad
intelectual y, aun, con mas motivo, en el FIL, se va hacia una
conceptualizacion donde lo funcional depende de las interrelaciones
dindmicas entre la persona y el ambiente y dentro de éste hay
facilitadores o barreras segun favorezcan u obstaculicen la adaptacion
de la persona. Esta nueva conceptualizacién dinamica de la adaptacion
puede suponer una contradiccidon con la estabilidad ya que nos llevaria
a considerar adaptaciones diferentes segun cambie el ambiente.

En este sentido, Wehmeyer and Garner (2003) en su estudio indican
que el Cl no es un fuerte predictor de la autodeterminaciéon y no
correlaciona con el funcionamiento autbnomo, sino que son las
variables —ambientales- como las oportunidades para tomar decisiones
las que presentan altas correlaciones con la autodeterminacion.

Pone, asi, el énfasis en el ambiente, la experiencia, facilitando las
oportunidades para elegir a las personas con discapacidad intelectual
leve y evidentemente a las personas con FIL.

Es probable que un FIL adaptado social, laboral o familiarmente si sufre
una pérdida, esta bajo estrés, se descompensa emocionalmente, etc.
puede necesitar mas apoyos que una persona no aquejada de esa
deficiencia. Pero ¢donde estd el limite? También todas las personas
nos descompensamos y tomamos decisiones disparatadas. Si
admitimos esa mayor necesidad de apoyo en el FIL bajo determinadas
circunstancias estresantes, ¢cual seria la figura juridica adecuada? éla
curatela? ¢seria necesaria algun otro tipo de figura?. Son cuestiones
que deben ser debatidas. Desde mi punto de vista, aunque la institucion



de la curatela, suponga no una sustitucién sino un complemento

para el curatelado tal y como lo refleja la sentencia del TS de 31 de
diciembre de 1991, me parece una institucion rigida, poco flexible,
muy encorsetada. Habria que ir hacia figuras mas dinamicas, menos
intervencionistas, algo que en otros foros hemos apuntado como
“supervisor” siguiendo la terminologia empleada por el DSM-IV-TR
cuando refiriéndose al retraso mental leve dice” “Durante su vida adulta
acostumbran adquirir habilidades sociales y laborales adecuadas

para una autonomia minima, pero pueden necesitar supervision,
orientacion y asistencia, especialmente en situaciones de estrés social
0 economico...”, Da la impresion que el espiritu de la Convencion va
precisamente en ese sentido: mayor flexibilidad y adecuacion a las
necesidades de la persona con discapacidad.

5.3 Autogobierno y evaluacion de las capacidades

Es la esencia de la capacidad. Para que las personas tengan capacidad
de obrar han de poseer las capacidades fisicas y psiquicas minimas
para autogobernarse. Autogobierno y autodeterminacion (individual)
suelen ser términos equivalentes. La autodeterminaciéon personal, frente
a la colectiva, se puede definir como la “habilidad para identificar y
alcanzar metas basadas en el autoconocimiento y la autovaloracion”
(Field y Hoffmnan, 1994, p. 164, en Field, Hoffman y Posch, 1997). Se
trata, en esencia, de que todas las personas, con discapacidad o sin
ella, puedan asumir el rumbo sobre lo que sucede en sus vidas, tanto
en lo que respecta a las grandes decisiones como en los pequefos
detalles (Palomo, 2004).

El autogobierno es un concepto de dificil operativizacion, toda vez, que
sus limites son difusos. El ser humano es un ser social por excelencia
y como en todas las entidades sociales hay una interdependencia
entre sus miembros. Hasta cierto punto esa interdependencia puede
colisionar con el concepto de autogobierno. Entonces, édonde esta

el limite? Los casos de graves discapacidades no ofrecen dudas. No
se valen por si mismos, muchos de ellos, ni para llevar a cabo las
consideradas actividades basicas de la vida diaria, muy relacionadas
con la supervivencia basica, pero a medida que la discapacidad se hace
mas leve, mas sutil, siendo el caso paradigmatico el FIL, la frontera de
la autodeterminacion se hace mas difusa. Planteado asi el tema, todas
las personas, dependemos de otras. No somos totalmente autdbnomas,
maxime en el mundo que vivimos que se hace cada vez mas complejo
y con mayores especificidades. En mi opinion, la linea divisoria para
establecer una proteccién legal a las limitaciones de indole psiquica serian:

» Cuando la persona discapacitada no tiene recursos psiquicos para
la tarea que se trate ni sabe buscar la forma de complementar su
deficiencia, teniendo en cuenta el contexto donde se desenvuelve
habitualmente.
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* Cuando los recursos o habilidades psiquicas los utiliza mal
determinando resultados negativos para si mismo en cualquier ambito.
Es necesario, no obstante, que todo ello derive de la discapacidad
psiquica. Es decir; hay que excluir aquellos resultados negativos que
deriven del “normal” error o equivocacion que en la toma de decisiones
tiene el total de la poblacidén en momentos determinados. Todas las
personas nos equivocamos o0 cometemos errores.

Desde el punto de vista juridico, la forma de valorar la capacidad de
autodeterminacion viene determinada por la capacidad para comprender
(elemento cognoscitivo) y la de querer (elemento volitivo). Todo ello,
probablemente como reminiscencia tomista sobre la teoria del libre
albedrio (se es libre cuando se conoce y se quiere hacer aquello que

se desea). Sin embargo, esto no deja de ser un reduccionismo dificil de
mantener desde la psicologia. Las conductas dependen de mas factores
que la inteligencia y la voluntad. Por ejemplo, los afectos, las motivaciones,
etc. juegan un papel preponderante en las conductas.

Cinéndonos al FIL no asociado a otro proceso patoldgico, seguiremos
para su evaluacion una perspectiva holistica. La evaluacion, entonces,
se ha de centrar en la persona de forma global e integrada donde

lo fisico y lo psiquico forman una unidad, pero todo ello, en continua
interrelacion dinamica con el ambiente, entendiendo por “ambiente”

lo social, lo estructural, lo fisico (elementos facilitadores y barreras), la
disponibilidad de recursos, las oportunidades para la participacion, etc.
La evaluacion centrada en la persona se lleva a cabo a través de la
historia clinica como ya hemos reflejado. La entrevista clinica es el
instrumento evaluador fundamental. Aporta no sélo informacién que
transmite el evaluado desde que tiene uso de razoén, sino que es

parte esencial de la exploracion ya que el evaluador puede observar

y constatar directamente gran parte de la semiologia relativa a las
funciones psiquicas: atencién, concentracion, lenguaje, memoria,
razonamiento, etc.

La entrevista clinica cuando, ademas, es complementada con
informacién procedente de personas significativas que conocen bien
al evaluado (familiares, educadores) nos aporta elementos que nos
permiten minimizar uno de los principales problemas de la evaluacion:
la transversalidad. La evaluacion se produce en un momento temporal
determinado. Si nos centramos en la evaluacién de ese momento
descuidando la perspectiva longitudinal e ideografica y la existencia de
distintos escenarios, corremos el riesgo de incurrir en graves sesgos.
Ademas, la informacién de terceras personas también, minimiza el otro
gran problema que es la validez ecolodgica, entendiendo por la misma, la
generalizacion de los resultados a los contextos situacionales.

En cuanto a las medidas de evaluacion haremos una breve referencia
a tres tipos de pruebas abordadas de forma mas extensa en otros
apartados: test de inteligencia, instrumentos de evaluacién de funciones
ejecutivas y pruebas “adaptativas”.



* Los test de inteligencia tienen un valor muy relativo tal y como

hemos venido manteniendo. Se utilizarian como medidas de primera
aproximacion y tendrian un valor unicamente orientativo. En todo caso,
hay que utilizar pruebas validadas y de contrastada fiabilidad para

el constructo que se considere. Al igual que como cualquier tipo de
pruebas es recomendable que el perito esté familiarizado con algunas
de ellas y usar solo esas. Habria que disponer de test para nifios y
adultos y algun test “exento” de influencias culturales.

» Tampoco nos vamos a extender en este apartado. Este tipo de
pruebas tienen a su vez el problema de que el constructo “funciones
ejecutivas” tampoco esta perfectamente delimitado ni estructurado, por
lo que es dificil que los instrumentos utilizados respondan a algo no
perfectamente definido. Sin embargo, de forma individual, cada una de
las pruebas que se utilizan si nos aportan informacion relevante como,
por ejemplo, la capacidad de memoria, el modo de razonar, planificar,
solucionar problemas, control de impulsos, de atender, etc.

* Estas herramientas contienen items sobre el nivel de ejecucion de
funciones de la vida diaria. En general, son realizadas tanto por parte
del explorado como por personas que conocen bien a la persona
evaluada. Dado que las personas con FIL tienen un funcionamiento
adaptativo alto, si los comparamos con el resto de incapacidades
intelectuales, vamos a obviar todas aquellas pruebas que estan
disefiadas para evaluar a personas con déficit muy significativos y que
se usan, basicamente, para evaluar deterioros cognitivos severos, como,
por ejemplo, las demencias, sobre todo cuando estan evolucionadas.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad

y de la Salud (CIF) es la revision de la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) publicada por la
OMS en 1980. El 22 de Mayo de 2001 se aprobd para ser empleada a
nivel internacional. Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS) (Morreau
et al, 2002). Curriculum de Destrezas Adaptativas (ALSC) (Gilman et al.,
2002) y El Inventario para la Planificacién de Servicios y la Programacion
Individual (ICAP) (Bruininks, et al.,1993)

5.4 Extension y limites

La LEC establece en su articulo 760 la obligacién del Juez o Tribunal
sentenciador de establecer la extension y limites de la incapacidad. Esta
obligacion, que conlleva la posibilidad de parcelar la incapacidad hasta
donde sea necesario, es de suma importancia, ya que la incapacidad

si bien es una medida protectora para el declarado incapaz, una mala
aplicacion de la misma, puede suponer una restriccion de derechos con
el grave perjuicio que conlleva. Es por ello que todos los operadores
juridicos, (desde los peritos hasta el Juez) debemos esforzarnos para
delimitar con la mayor especificidad posible los actos para los cuales

la persona es capaz y para cuales no. Un paso importante fue la Ley
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Organica 5/1985 de 19 de junio del Régimen Electoral General que
establecia la obligacion del Juez o tribunal para expresar sobre la
capacidad para votar. Nuevamente, la Convencion Internacional de
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(2006), hace hincapié en estos aspectos.

El nivel mas basico de funcionamiento corresponde a las denominadas
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) que se refieren a las
conductas relacionadas con el cuidado personal: higiene, vestido,
levantarse, acostarse, etc. con la supervivencia: comer, beber, con la
comunicacion basica, reconocer objetos y personas, etc.

.|
.|
Un nivel superior al anterior corresponde al de las Actividades
Instrumentales Rutinarias de la Vida Diaria (AIRVD). Se trata de
actividades que llevamos de forma rutinaria. Tienen relacién con la
adaptacion al entorno concreto donde se desenvuelve la persona e
implican una cierta independencia. Entre las actividades de este nivel
estan: usar transporte publico, teléfono, llevar a cabo compras, cocinar,
usar servicios comunitarios como ir al médico, tomar la medicacion, etc.
El ultimo nivel jerarquico superior a los anteriores es el denominado

de Actividades Instrumentales NO Rutinarias o Especiales (AE). Entre
éstas podriamos incluir actividades financieras o del area econémica:
como pedir préstamos hacer frente a hipotecas, realizar compra-ventas
de cierta entidad etc. y las Decisiones Transcendentales (DT): asumir

la guarda y custodia, adoptar, casarse, decidir un cambio de residencia
drastico etc.

Es importante tratar de parcelar la capacidad/incapacidad tratando de

huir de los automatismos de las incapacidades totales o incluso de las
parciales genéricas para llegar a las especificas.



6 Tratamiento en la jurisdiccion
civil de las personas con FIL
[

El informe pericial no es vinculante para el juez y el tema de la
capacidad civil es, exclusivamente, juridico ya que, como hemos
apuntado, sélo se es incapaz por sentencia firme (art. 199 del C.C)).
Por lo tanto, a mi entender, quedaria incompleto el tema si no
comprobamos como nuestros Tribunales de la jurisdiccion civil valoran
la capacidad civil de las personas con FIL. Para ello se solicitd del
CENDOJ - Centro de Documentacion Judicial del Consejo del Poder
Judicial — las sentencias que tuviesen por objeto este tema: capacidad
civil en el Funcionamiento Intelectual Limite. Con esos parametros nos
han remitido un total de 30 sentencias de 18 Audiencias Provinciales
distintas. Del analisis de las mismas, sin pretender hacer un estudio
exhaustivo, sino simplemente formarnos una idea general del
tratamiento juridico de las personas con FIL, hemos entresacado los
siguientes datos:

FIL NO FIL ASOCIADO A OTROS TRASTORNOS PSIQUIATRICOS
ASOCIADO*
EJEI
T. Afectivo | T. Adaptativo Dependen. alchohol TDAH T. Organico
13 3 1 2 1 1
FIL NO FIL ASOCIADO A OTROS TRASTORNOS PSIQUIATRICOS
ASOCIADO*
EJE Il
Antisocial | Esquizotipico | Histrionico | Limite | Pordependencia | No especificado
13 2 1 1 1 1 3
* No asociado indica que en la sentencia no se recoge la existencia de patologia
comorbida. Lo que no implica que no existiera.

DISTRIBUCION SEGUN LA EXTENSION DE LA INCAPACIDAD

No incapac Recapacitacion Revocacion Extension curatela Incapac. total

1 asociado 1 no asociado 1 asociado 1 no asociado 1 no asociado
2 asociados 7 asociados

Incapacidad guarda-custodia Anulacion contrato  Obligacién pagar deuda Incapac parcial

5 no asociados 1 no asociado 2 asociados 4 no asociados
4 asociados
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/ Propuestas concretas
]

El ordenamiento juridico debe contemplar una serie de modificaciones
para atender a este estado de las circunstancias.

7.1 Evitar los abusos

En primer lugar debe evitarse que personas con FIL queden a merced
de cualquier impremeditacion o de un desaprensivo. Nadie duda,

hoy por hoy, que una persona con FIL podra acudir a una Entidad de
Crédito y obtener un préstamo, también que le concedan una tarjeta de
crédito o contratar la compra de un vehiculo.

Las nuevas tecnologias nos brindan la posibilidad de acceder a bases
de datos de modo inmediato y con plenas garantias de integridad.
Quizas haya llegado el momento en que toda persona que vaya

a contratar con ciertos empresarios, tenga que ser examinado en
cuanto a su capacidad en un registro “on line”. Asi, también, en toda
intervencion de un notario.

En Espafia disponemos de varios registros en los que deberian
anotarse las discapacidades, concretamente: El Registro Civil, el de

la Propiedad y el Mercantil. Cuando una persona es incapacitada (es
decir, solo cuando judicialmente se ha establecido la incapacidad

de la persona para gobernarse por si misma), el tribunal envia una
comunicacion (oficio) al Registro Civil para que por medio de nota
marginal, al margen de la inscripcion de nacimiento se indique este
hecho. Ademas, existe una seccion en el Registro Civil (la cuarta)
donde se hacen constar las representaciones que correspondan, por
ejemplo, a tutores. Si la persona incapacitada tiene bienes inmuebles
0 es comerciante, se puede igualmente inscribir en el Registro de la
Propiedad o en el Mercantil, respectivamente. Lo que ocurre es que el
Registro Civil no suele consultarse cuando se va a contratar con una
persona, y los fedatarios no tienen obligacién de hacerlo. Es algo que
hoy en dia puede ser bastante engorroso y perjudica la indispensable
celeridad del trafico juridico.

Uno de los principales defectos del Registro Civil espafiol es la
insuficiente informatizacion que debid empezarse en 1999 y no ha
concluido. Recientemente, la Orden JUS/1468/2007, de 17 de mayo,
sobre impulso a la informatizacion de los registros civiles y digitalizacion
de sus archivos, pretende mejorar este proceso. Otro defecto es

la desvinculacion que presentan con el Documento Nacional de
Identidad u otros equivalentes como el Permiso de Residencia. So6lo
las inscripciones mas recientes estan debidamente informatizadas. El
Registro Civil estd ordenado de forma que depende de los Juzgados
de Primera Instancia de cada municipio, si existe tal, de no existir,

se encuentra a cargo del Juez de Paz, en estos casos, o normal es



encontrarlo en el mismo Ayuntamiento. Muchos de ellos carecen de
medios técnicos adecuados.

Por otro lado, existe el problema de los nacidos en el extranjero que, si
son espanfoles, se inscriben en el Registro Consular correspondiente y
en el Registro Civil Central.

Existe una solucion que creo que no ha sido suficientemente
examinada. Podrian activarse una nueva funcionalidad del Registro Civil
Central que consistiese en que todos los procedimientos o documentos
que constaten la existencia de un FIL se comuniquen a este Registro
(eso si, con los datos personales que suelen utilizarse: DNI, Numero de
Identificacion de Extranjero, pasaporte, etc.) Basta un solo ordenador
central que publique on-line esta informacion.

Recientemente, la “Ley 1/2009, de 25 de marzo, de reforma de la

Ley de 8 de junio de 1957, sobre el Registro Civil, en materia de
incapacitaciones, cargos tutelares y administradores de patrimonios
protegidos, y de la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, sobre proteccion
patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacién del
Cddigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil de la normativa tributaria
con esta finalidad” ha incorporado esta funcion del Registro Civil
Central, sin embargo la iniciativa esta aun en ciernes. Y, sobre todo, para
que sea realmente Util, serd necesaria generalizar la consulta telematica
a la practica diaria.

La consulta informatizada previa a la contratacion es habitual en la
actualidad, tanto en las notarias (examen del archivo de poderes
revocados, de la situacion registral de la finca, del Registro Mercantil)
con en las entidades de crédito (consultas al Banco de Espafia sobre
importes de crédito). No implicaria un gran cambio ni esfuerzo que se
estableciera en la rutina este requisito previo de calidad.

7.2 No incapacitar

Examinada la cognoscibilidad general de la situacion FIL, se hace
imprescindible dilucidar cual sea el documento juridico que ha de
reconocer la existencia de una capacidad limite y cuales sean sus efectos.
Dicho de otro modo, qué es lo que debe publicarse en el Registro.

A fin de proteger adecuadamente a las personas con FIL debe acudirse
a un nuevo concepto que no incapacite, que sea agil, pero que impida
los abusos sobre estas personas.

Por ejemplo, la creacién de un procedimiento de jurisdiccion voluntaria
que finalice con una sentencia (o el tipo de resolucion que la técnica
procesal aconseje) cuyo objeto sea el de constatar la situacion de FIL o la
iniciaciéon de este procedimiento: el estado civil de apoyo a la voluntad.
Podria establecerse una dualidad de procedimientos segun prefiera el
interesado, tal y como se regulan algunos actos de jurisdiccion voluntaria
en el actual proyecto de ley: via judicial y via notarial.

El primero podria tener una regulacién que consistiera en la simple
remision a la normativa sobre la incapacitacién. Con la particularidad
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de que por la simple admision a tramite el tribunal deberia enviar una
comunicacion preventiva al Registro Civil Central que tenga un plazo
automatico de caducidad para el caso de que la resolucion definitiva del
procedimiento no llegue a producirse en un periodo de tiempo razonable
Y el segundo por la via extrajudicial, mediante una simple declaracién
de voluntad otorgado por la propia persona con FIL en la que declare
que quiere poner de manifiesto la limitacion a su capacidad, de modo
que quede sometido al régimen que él mismo establezca.

Ahora bien, en esta regulacion hay que evitar que ciertos intereses
espurios sean amparados por el derecho. Podria ocurrir que algun
pariente quiera conocer (o evitar) todos los actos de administracion

o disposicion de otro al que se someta a una inapropiada presion

0 coaccion. Este tipo de comportamiento ocurre, a dia de hoy y por
desgracia, a veces con las personas mayores.

Por ello, si una persona con FIL queda sometida al régimen de apoyo
a la voluntad, deberia poder realizar todos los actos de la vida civil

sin necesidad de que consienta ni se entere de ellos una persona
determinada, bastaria con que hubiere motivos suficientes para
entender que la decision de dicha persona es “razonable” o “cabal”.
Los medios para apreciar esta condicion del acto concreto deben ser
diversos y alternativos y los describiria la normativa que establece el
régimen de la persona con apoyo a la voluntad. Por ejemplo: cuando
concurra el consentimiento de la persona designada para ello; cuando
lo consientan dos parientes proximos que no tengan interés alguno
en el acto de que se trate, cuando informe favorablemente el fiscal
competente o de otras autoridades (abogados del estado, asistente
social, juez de paz, etc).

7.3 Otras modificaciones

En el Cédigo Penal:

* Deberia tipificarse el ejercicio de cualquier actividad que suponga

la tentativa (o colaboracion) en la incapacitacion o en la alteracion

del estado civil en otra persona falseando datos relativos a sus
circunstancias personales.

 La excusa absolutoria del articulo 268 del Cédigo Penal no debe

ser aplicable a los supuestos en los que el perjudicado sea un
discapacitado, una persona con discapacidad o FIL aunque no esté
incapacitado.

* Deberia tipificarse la captacion de la voluntad de personas

que la tienen alterada aprovechandose patrimonialmente de sus
circunstancias. Se trataria de una pequefia modificacion del tipo
delictivo hoy existe de estafa que sea algo mas amplio de su redaccion
actual (articulo 248).

* Crear el concepto de: “personas que, en todo o en parte, no estén en
condiciones de hacer frente a las necesidades cotidianas” en términos
similares a los recogidos en la legislacion italiana.



e Permitir que estas personas queden amparadas por una amplitud
de estatutos distintos, desde la representacién, al simple apoyo o
colaboracion en la realizacion de negocios.

Civil y Administrativa:

* La totalidad de las sentencias hacen referencias resaltando la
importancia de los informes técnicos (médicos, psicologicos, psico-
sociales etc). por lo que las periciales hay que cuidarlas de forma
rigurosa. Bien es cierto que alguna sentencia (hemos encontrado dos)
ha ido en contra de las indicaciones periciales. Hay que tener en cuenta
que la pericial nunca es vinculante.

* Considero conveniente que las personas con FIL se vean compelidas
a trabajar, es decir, que se abandone la politica asistencial y se aplique
una politica que les haga aspirar a un mejor nivel de vida econémico si
hacen el esfuerzo de integrarse en la vida laboral.

Este efecto puede lograrse solo convergiendo tres sectores normativos:
Normas fiscales y de Seguridad Social que aseguren que la renta
disponible de la persona con FIL es superior por el simple hecho de
trabajar. Normas de reserva de cuota para puestos de trabajo tanto
publico como privado. Normas de contenido presupuestario (o fiscal)
que desarrollen una auténtica politica de insercion de modo que se
subsidien a los técnicos en insercién laboral y demas gastos.

8 Caso prototipico
e

Caso 1

F.L.P. es una persona de 37 afios que solicita mediante el escrito
correspondiente a Fiscalia su recapacitacion o, en su defecto, el cambio
de la figura del curador. En el afio 2003 el Juez competente determina
su incapacidad parcial para la administracion de bienes. La curatela es
asumida por el Instituto Tutelar.

Se trata de una persona procedente de un ambiente familiar
desestructurado. Padres separados. Siempre se ha sentido rechazado.
Es internado en diversos colegios y hay efectivamente una situacion

de desamparo, asumiendo la Tutela el Organismo Publico. Se le
diagnostica de “capacidad intelectual limite” con probable origen en un
meningitis neonatal (mal documentada). Desde el punto de vista de la
personalidad se aprecian rasgos de tipo esquizoide y anancasticos, sin
llegar a cumplir criterios claros de trastorno de personalidad. Por ello, la
Diputacion Foral le concede un grado de minusvalia del 41%.

En los diversos internados por los que paso le apreciaron dificultades
para seguir el ritmo de las materias académicas de los chicos de

su edad. Suspende dos cursos. No se han reportado alteraciones
conductuales habiéndose adaptado bien a los distintos centros.
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Ha desarrollado diversos tipos de trabajos. Actualmente trabaja

como barrendero para un Ayuntamiento. Lleva 10 afios. Buena
adaptacion laboral.

Ante la ausencia de conflictos significativos y la buena adaptacion a los
diferentes ambitos: educativo, laboral, social, etc. pasa de un régimen
de tipo residencial a un piso, también dependiente de Diputacion.

Ello implica mayor libertad y menor control. En esta situacion, pronto
empieza a mostrar descontroles conductuales, principalmente en

el gasto. Hace gastos innecesarios y excesivos como, por ejemplo,
llamadas de teléfono a “agencias astrologicas” con facturas
desmesuradas. Empieza a beber alcohol en exceso, etc. Por otro lado,
es una persona vulnerable al engafio vy, terceras personas han abusado
en areas relacionadas con lo econémico. Estas alteraciones son las que
motivan el proceso de incapacitacién que finalmente tiene lugar en el
afno 2003, siendo, como se ha indicado anteriormente, de tipo parcial.
Han transcurrido mas de cuatro afios, y solicita su recapacitacion.
Considera estar preparado para administrar su dinero y bienes.

Como alternativa, dado que no esta de acuerdo con el curador, pues
considera que la asignacion de dinero es insuficiente, solicita el cambio
de curador.

En la exploracion practicada se aprecia un razonamiento simple,

con pensamiento en estadio piagetiano incipiente de operaciones
formales, dificultades para interpretar refranes, establecer analogias,
mayor lentitud en el calculo y en el procesamiento de la informacion.
No alteraciones praxicas, gnésicas. Lenguaje expresivo y receptivo
conservado. Memoria episoddica, procedimental, de trabajo y semantica
(aunque con limitaciones del pool conceptual) sin alteraciones
groseras. No alteraciones de las capacidades viso-espaciales.
Adecuada orientacion auto y alopsiquica. No hay alteraciones de la
esfera sensoperceptiva. No trastornos formales, ni del contenido del
pensamiento. No sindromes afectivos.

De su personalidad se advierten los rasgos de tipo esquizoide: es algo
retraido, introvertido, mirada esquiva, etc. y anancastico: rigidez, terquedad,
rumiacion, etc.

Sus puntos débiles son la vulnerabilidad al engano, las dificultades para
demorar gratificaciones, la planificacion para obtener resultados a largo
plazo y ciertas aspiraciones poco realistas.

No se practica ningun test de inteligencia ya que la psicometria de la
inteligencia esta avalada por multiples test (WISC, cuando era menor

y WAIS en sus diferentes formatos cuando alcanzo la mayoria de

edad) y aunque con las diferencias en puntos de Cl ya comentadas

en apartados anteriores, no hay duda que teniendo en cuenta ese
particular aspecto de la evaluacion, el explorado se mueve en cifras de
Cl en el rango de un FIL o, en algun caso, en la discapacidad intelectual
leve en su rango superior.

Si se evaluan las capacidades adaptativas mediante el ICAP (Inventario
para la Planificacion de Servicios y Programacion Individual). No



presenta problemas de conducta. De los cuatro modulos de destrezas,
no hay problemas en las correspondientes a las destrezas motoras. En
las “Destreza Sociales y Comunicativas” puntua con 2 (las realiza bien,
3/4 de las veces, 0 tal vez necesita que se le pida que lo haga) en el
item 18 (localiza la informacion que necesita en las paginas amarillas
de la guia telefonica o en los anuncios clasificados del periddico). En el
modulo 4 “Destrezas de la vida en Comunidad” puntua con 1 (las realiza
aungue no bien) en el item 17 (rellena formularios y asiste a entrevistas
de seleccién para buscar trabajo).

Sin embargo, no son evaluables otras destrezas, precisamente, por
estar sujeto a curatela. Para no ser extenso, Unicamente me referiré a
los items 15, 18 y 19 de las “Destrezas de vida en la Comunidad” que
hacen referencia respectivamente a: “Administra su dinero de forma
que cubra los gastos de por lo menos una semana (ocio, transporte y
otras necesidades)”. “Recibe facturas por correo y efectua pagos antes
de que venza el plazo”. “Hace balance mensual de su cuenta bancaria
o libreta de ahorros”. Evidentemente, por su situacion de curatela,
estas destrezas no las puede ejercer por lo que desconocemos su
competencia.

Comentarios

Estamos ante un caso que podriamos calificar de prototipo de
curatela. La sentencia determina su extension, que, en general, suele
circunscribirse al manejo de bienes inmuebles, actividades financieras,
manejo de dinero en cantidades elevadas, etc. Se suele asignar
pequefas cantidades de dinero para gastos corrientes que el incapaz
puede manejar. Los gastos extras los determina el curador en funcion
de las necesidades del incapaz.

Si no se introducen férmulas que permitan evaluar la hipotética
capacidad “adquirida” del incapacitado en aquellas areas para las que
se le incapacitd, estamos condenando a la perpetuidad al incapaz a
seguir siendo incapaz.

Es probable que algunos casos absolutamente irrecuperables no
supongan ningun problema. Pero hay otros, como pueden ser algunos
FIL, que pueden beneficiarse del aprendizaje y, por lo tanto, poder
plantearse una reversion de la incapacidad. Asi, por ejemplo, en el
caso que presentamos, si no se le da la oportunidad de manejar dinero
de forma alternativa a lo fijado formalmente por la sentencia nunca
podremos evaluar una posible recapacitacion.

Proponemos que de forma escalonada se vayan “experimentado”
situaciones de manejo de dinero progresivamente mayor para evaluar
la posible adquisicion de destrezas en el manejo de dinero. Asi, por
ejemplo, si a una persona en sentencia se le ha asignado una cantidad
de dinero “de bolsillo” para gastos rutinarios, si al cabo de cierto tiempo
se comprueba que el gasto es racional y ajustado, habria que pasar a
otra fase en la que se incremente la cantidad, posteriormente, a otras
donde se le asigne el dinero, si era semanal, que sea mensual, si fuera
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mensual que sea cada dos meses, etc. proporcionarle al mismo tiempo
el dinero de bolsillo y el extra, etc. Las posibilidades pueden ser muy
variadas. Lo importante seria disefiar planes individualizados. Estos
planes pueden ser muy validos sobre todo para personas FIL ya que
algunos de ellos han podido llegar a la incapacidad parcial por haber
pasado por un periodo de crisis donde efectivamente manejaron mal
el dinero o los bienes pero son personas susceptibles de aprendery
corregir conductas.

Caso 2

Fermin es un individuo de 38 afios. Amable y educado. Un poco callado.
Vive en una gran ciudad, tiene 4 hermanos, que ya abandonaron el nido
y unos padres que le quieren y le cuidan.

Fue él mismo el que se dio cuenta de que no tenia las capacidades de
sus hermanos, al ver, en el curso de los afios, como le costaba seguir
las clases de la educacion basica, trabar amistades, encontrar trabajo...
Ademas, tiene deseos de encontrar pareja.

Cuando ha acudido a algun centro especial no se ha “visto en su

sitio”. Se ve a si mismo de forma distinta a la mayoria de los que le
acompafan, no siente ser un discapacitado.

Es organizado, viaja solo por los medios de transporte de la ciudad, y es
muy concienzudo en su trabajo cuando, esporadicamente, encuentra algo.
Ha sido duro llegar hasta aqui. De hecho ha generado una tendencia a la
depresién que, de cuando en cuando, le azota el estado de animo.

Ha conseguido un certificado de discapacidad del 35 %. Nadie que lo
conozca cree que realmente tenga tanto porcentaje, pero parece que
el equipo de valoracion ponderé especialmente los problemas sociales
que sufre.

Fermin siempre se deja aconsejar por sus padres. Afortunadamente
éstos son sensibles a sus deseos de desarrollo personal y procuran que
su hijo se organice por si mismo, que aprenda oficios, que salga mucho
de casa y que sean sus deseos los que gobiernen su vida.

Pero estan preocupados. Fermin sigue sin encauzar su vida laboral, no
parece que, a corto plazo, pueda vivir solo y, sobre todo, les preocupa
que aparezca una persona que se aproveche de él con malicia. Les

han contado muchas historias de manipulacion por parte de parejas
advenedizas o, simplemente, de estafadores. Se preguntan si deberia
Fermin tener mas dinero disponible en el banco, o qué pasaria si un

dia pidiera un préstamo y alguna persona sin escrupulos, se lo llevara,
o si han hecho bien, ya que han puesto una vivienda a su nombre.

Las cuotas de la hipoteca las estan pagando ellos. Saben que si las
cosas se “tuercen” podria, cualquier dia, vender la vivienda. Creen que
cualquier Notario que le examinara daria fe de que tiene capacidad
suficiente para prestar consentimiento. Les da miedo que pueda
cometer pequefos deslices, fruto de sus periodos de mayor depresion,



como llamar a alguno de esos teléfonos que se publicitan para ganar
dinero facil en concursos claramente amafados, o lineas calientes, o
simplemente que le vendan cualquier cosa por parte de esas grandes
empresas que sobremotivan a sus comerciales. Al mismo tiempo, ni

se plantean una incapacitacion judicial, es algo que, obviamente, no se
ajusta a su condicién.

Y si les preocupa el presente, mas aun el futuro, se hacen
continuamente esa pregunta de qué pasara con Fermin cuando
nosotros faltemos. Porque, a dia de hoy, mal que bien, todavia podemos
protegerle, pero éreclamaran sus hermanos sus derechos a la herencia
en perjuicio de Fermin? (Quién le ayudara en el quehacer diario?
¢Quién tendra autoridad suficiente para que evitar que haga dafio a su
patrimonio? ¢Hay algo que puedan hacer hoy para evitar un futuro de
incertidumbre?
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10 puntos fundamentales del derecho Romano y la capacidad civil

1) La normativa civil ha sido, tradicionalmente, la encargada de regular
el régimen de la capacidad de las personas. Ello trasmite una serie de
principios que, siendo muy validos para favorecer la seguridad juridica
contractual, perjudican gravemente a un sector que esta en el umbral
de la discapacidad porque, o les atribuye capacidad o se la niega de
modo estatico. No adopta un plan de rehabilitacion o insercion.

2) Deberia existir una vigilancia en la sociedad que evitara la malicia y
el engafio que va encauzado contra el colectivo con menos fortaleza
emocional e intelectual. Podria modificarse el Codigo Penal de tal forma
que sancione aquellos comportamientos que, de ordinario, agreden la
vida social de los FIL.

3) Cualquiera que sea el porcentaje de discapacidad que se establezca
para disfrutar de beneficios sociales, siempre va a haber un umbral.
Para estos casos deberia profundizarse en la autonomia de la voluntad,
de tal forma que sea la persona con FIL y su cuidadores los que digan
como creen que puede ayudarse de otras personas para ordenar su
capacidad negocial y su integracion.

4) Las personas con FIL estan en la Convencion de las Naciones

Unidas de los Derechos de las Personas con Discapacidad, sean o no
discapaces. Por ello, los Estados Parte estan obligados a adoptar una
serie de medidas de apoyo para eliminar las barreras. Hoy por hoy, ni hay
normas en este sentido, ni parece que vaya a haberlas a medio plazo.

5) Las personas con FIL (hormalmente) carecen de apariencia de falta
de capacidad, no llevan un estigma como, por ejemplo, el caracteristico
de los Sindrome Down. No debemos pretender estigmatizarlos,

pero esa apariencia puede perjudicarles en el trafico negocial. Si se
establece como generalizado el acceso telematico al Registro Civil
Central para examinar los posibles defectos de capacidad, podra
ofrecerse una sociedad con mayor seguridad para estas personas.

6) La capacidad civil depende de las capacidades adaptativas al

medio donde se desenvuelve el FIL. La valoracion del C.l. (cociente de
inteligencia) es solo orientativa.

7) La valoracion pericial ha de tener en cuenta a la persona desde una
perspectiva longitudinal y holistica y en interaccion dinamica con el entorno.
8) Hay que huir de los “automatismos”, hasta ahora tan frecuentes,

que determinan incapacidades totales o, parciales solo para la
administracion de bienes y dinero.

9) Si se han arbitrar medidas de proteccion, han de ser exclusivamente
las justas, necesarias y acomodadas al caso concreto.

10) Quizas, y mas en los casos FIL, cuando proceda, habria que ir hacia
figuras mas flexibles que las de tutor y curador tal y como aparece en el
espiritu subyacente de la Convencion de los Derechos de las Personas
con Discapacidad, donde se concede al discapacitado-incapaz mayor
protagonismo.
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Capitulo 9

El Funcionamiento Intelectual
Limite (FIL) en el contexto de un
sistema de atencion integral
e

Luis Salvador-Carulla, Margarida Nadal y Miriam Poole

1 Bases para la atencion integral
de las personas con FIL
T

En los capitulos anteriores hemos revisado los aspectos clinicos,
sociales, legales y educativos del FIL. Esta base de conocimiento nos
permite ver hasta qué punto contamos con un fundamento para una
planificacion informada de la atencidn a las personas con FIL. Sin
embargo, es necesario también contar con un marco conceptual que
permita la integracion de las diferentes estrategias de intervencion en
cada uno de los sectores relevantes para que la atencion sea eficiente.
Tal y como se sefala el punto 10 de la Declaracion FIL “se ha de
promover la aparicion de espacios territoriales de coordinacion
interdepartamental. Transmision de conocimiento entre profesionales,
usuarios, participes y los distintos sectores implicados (Ej. Salud,
educacion, trabajo, accion social, justicia etc.)”.

En los ultimos 25 afios se ha producido un cambio completo del
modelo y de los sistemas de atencién para la salud (WHO, 2002; OMS,
2001; Singer & Ryff, 2001; Institute of Medicine, 2001). Este cambio ha
ido mucho mas alla del planteado por la medicina comunitaria a partir
de los afios 60, ya que implica un nuevo paradigma de la atencion. Este
cambio viene determinado por diversos factores entre los que cabe
destacar los siguientes:
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» Cambio sociodemografico relacionado con el incremento de la
poblacién anciana, incremento de la poblacién que vive sola y cambio
en la estructura familiar, e incorporacion de la mujer a la poblacion activa.
* Cambio de foco de atencién de las enfermedades agudas a las
enfermedades croénicas, en las que diversos factores asociados a los
aspectos personales y sociales de la atencion cobran una especial
relevancia, y en la que la atencidn debe centrarse también en las
consecuencias de la enfermedad (discapacidad, dependencia) y en la
promocion activa de la salud.

« Especial atencion sobre subgrupos de poblacion en situacion de fragilidad.
* Paso de la atencion sanitaria a la atencidon sociosanitaria (motivado por
los tres factores anteriores).

» Cambios inducidos por las nuevas tecnologias de la informacion

(TIC): con una mayor informacion y control por parte del usuario, mayor
capacidad de generacion de bases de datos integrales y relacionales,
nuevos sistemas de comunicacion entre el personal sanitario y

el paciente, o entre los diferentes profesionales de la salud y una
facilitacion de los procesos de logistica y de calidad.

* Cambio en el modelo/paradigma de atencion:

Se ha pasado de un enfoque médico a un enfoque integral que tiene
en cuenta aspectos del bienestar, la calidad de vida y el contexto, de
una atencion centrada en el médico a una atencion centrada en la
persona y de una atencion basada en la experiencia a una atencion y
planificacion basada en evidencia con controles de calidad.

En relacion a estos cambios en el ambito socio-sanitario, la atencién a
las personas con FIL debe enmarcarse en cuatro ejes fundamentales:

 Atencion integral u holistica

 Atencién centrada en la persona (o ciudadano)
* Perspectiva de la recuperacion (Recovery)

* Enfoque de inclusion social

1.1 La Atencion Integral

Existen diversos modelos de atencion integral u holistica de gran
interés. Asi, por ejemplo, el Consejo Nacional de Investigacion de EEUU
cre6 en 1999 un comité multidisciplinario para desarrollar un plan de
asesoramiento sobre las lineas prioritarias de investigacion en Ciencias
Sociales y Comportamentales relacionadas con la salud. Este comité
identificd 10 areas tematicas de interés prioritario que van desde la
genética y las vias de pre-enfermedad, al contexto de la atencion como
por ejemplo el entorno saludable y a los costes y politicas sanitarias.
Todos ellos pueden conducir a una mejora significativa de la salud de

la poblacién (Tabla 9.1). También publicé un documento al respecto
que sintetiza las cuestiones basicas de un modelo integrado de salud
“biopsicosocial” y constituye un marco de referencia inexcusable para la



atencion sanitaria en el siglo XXI.

La OMS ha trabajado en modelos de atencién integrales desde diversas
perspectivas. Asi ha desarrollado un modelo de promocion de la salud
general como la Carta de Otawa (OMS, 1986) y la Declaraciéon de
Yakarta (1997), y en poblaciones especificas (p.ej. envejecimiento activo)
(WHO, 2002). También ha aplicado el modelo integral a la atencion

a largo plazo para las enfermedades cronicas (WHO, 2001); y ha
desarrollado una “familia de clasificaciones” que permite la codificacion
tanto de enfermedades como de las consecuencias de las mismas, las
actividades de la vida diaria, los apoyos y el contexto de salud; entre
ellas, la CIE-10 y CIF (WHO, 2001; OMS, 2001).

Tabla 9.1 Prioridades tematicas para integrar las
ciencias sociales, comportamentales y
bioldgicas en los Institutos Nacionales
de Salud de EEUU (National Research
Council, 2001)

1) Vias de pre-enfermedad: |dentificacion de los precursores precoces

y a largo plazo, tanto bioldgicos como sociales y psicologicos, de la
enfermedad.

2) Salud positiva: Identificacion de los factores biolégicos, sociales, y
psicolégicos que contribuyen a la Resiliencia, Resistencia a la enfermedad
y el Bienestar.

3) Expresion genética: Entender los factores ambientales de expresion
genética y su conexion a los resultados de salud positivos y negativos.

4) Lazos (vinculos) personales: explicar los mecanismos mediante los
cuales la interaccion social proximal influyen en los resultados de salud y
de enfermedad.

5) Comunidades saludables: |dentificacion de los recursos saludables de
entornos fisicos y sociales que influyen en los resultados de salud y de
enfermedad.

6) Desigualdades (inequality): Clarificar los mecanismos a través de los
cuales las jerarquias socioeconoémicas, el racismo, la discriminacion, y la
estigmatizacion influyen en los resultados de la salud y de la enfermedad.
7) Salud poblacional: entender las tendencias en el estado de salud a
macro-nivel y evaluar el funcionamiento del sistema de atencién sanitaria.
8) Intervenciones: Expandir el foco y la efectividad de las estrategias de
las intervenciones comportamentales y sociales para mejorar la salud.

9) Metodologia: Desarrollar nuevas técnicas de medida y estudiar disefios
para relacionar la informacion a través de distintos niveles de analisis
(molecular, celular, comportamental, psico-social, comunitario); y a través
del tiempo.

10) Infraestructura: Establecer sistemas de estudio de poblaciones a
largo plazo y entrenar a los cientificos para que integren el conocimiento
relacionado con la salud a través de multiples disciplinas.
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Esta amplia literatura permite establecer un marco de referencia
adecuado para el abordaje del funcionamiento intelectual limite (FIL),
ya que, en este contexto, el papel de la atencion a las poblaciones
vulnerables merece una consideracion especial (Salvador & Gomez,
2004). De hecho los modelos de atencidn a estas poblaciones han
establecido muchas directrices y pautas que luego se han incorporado
al modelo de salud integral. Asi estos grupos han pasado de tener

un caracter marginal en los sistemas sanitarios tradicionales, a
constituir “grupos de referencia” en cuanto al desarrollo de modelos
biopsicosociales.

1.2 La atencion centrada en la persona

A partir de finales de los afios 80 se han ensayado nuevas maneras de
planificar los apoyos individuales para las personas con discapacidad.
Estas experiencias se pueden encuadrar en la denominada Planificacion
Centrada en la Persona que pretende que la persona, con la ayuda

de su circulo mas proximo, formule sus propios planes de futuro y

que disponga de los medios para ir avanzando en su proposito. Este
enfoque es coherente con el respeto al derecho de autodeterminacion,
una dimensién central del concepto de calidad de vida. Holbum (2003)
conceptualizo la Planificacion Centrada en la Persona como una mezcla
de ideologia y estrategia ya que esta al servicio de los planteamientos
aportados anteriormente y es una metodologia que facilita que las
personas con discapacidad identifiquen las aspiraciones que quieren
alcanzar para mejorar su vida. Para ello es necesario tener en cuenta la
historia personal del sujeto, sus capacidades y deseos. En Espafia estos
planteamientos llegan a finales de los afios 90 (Lopez et al. 2004).

En este proceso es importante la figura del facilitador, que gestiona

la participacion de todos los miembros en la planificacién y procura
que se respeten los derechos, las ideas y preferencias de la persona.
Su rol le viene dado por ser quien conoce globalmente a la persona,
los componentes del circulo de ayuda y las relaciones existentes entre
ellos. El facilitador recogera datos e informaciones mediante diferentes
técnicas prospectivas (test, pruebas etc.) y a partir del entorno de la persona.
Existen diferentes instrumentos y programas que han desarrollado

la metodologia de la Planificacion Centrada en la Persona (Ej. MAPs,
Personal Futures Planning, Essential Lifestyle Planning, Dream Cards).
En este contexto, la Asociacién Mundial de Psiquiatria ha desarrollado
su modelo de atencion integral centrado en la persona (IGDA, 2003).
Este modelo, que en la actualidad se esta expandiendo a otras areas
de la salud, se basa en un enfoque ideogréfico, esto es, la recogida de
informacion no puede limitarse a la recogida de sintomas y signos de
un episodio actual, sino que debe abarcar los aspectos relevantes de la
vida del sujeto, incluyendo sus antecedentes personales desde el punto
de vista de la vida familiar, la educacion, el empleo y las actividades



de ocio y de vida diaria. Ello es importante en cualquier enfermedad
cronica, pero resulta fundamental en el estudio de las entidades
complejas como es el caso del FIL.

Es un modelo de atencion/proceso de diagnostico/planificacion:

¢ De la persona en toda su totalidad, valorando tanto los aspectos
positivos como los negativos.

¢ Por la persona (mediante los clinicos que se impliquen como seres
humanos con aspiraciones éticas).

e Para la persona (apoyando alcanzar las aspiraciones de salud personales
y el proyecto vital) y

¢ Con la persona (planifica con una relacion respetuosa y con
empoderamiento hacia la persona).

El modelo propuesto tiene en cuenta tanto los aspectos negativos de la
salud (enfermedad y discapacidades, factores de riesgo y experiencia
subjetiva de la enfermedad) como los aspectos positivos, (bienestar,
recuperacion, factores de proteccion internos y externos y experiencia
subjetiva de la salud y calidad de vida) asi como una evaluacion

a lo largo del ciclo vital del individuo con especial atencion en las
transiciones criticas de la vida (por ejemplo el paso de la infancia a la
adolescencia, de la adolescencia a la vida adulta con la transicion al
empleo, etc.).

La Atencion Centrada en la Persona es un enfoque que puede dar
respuesta a las necesidades de las personas con FIL. Ha demostrado su
utilidad en multiples areas en las que se persigue favorecer conductas
sociales. Ayuda a las partes implicadas (sean profesionales, familiares

O usuarios, etc.) a que se consigan los objetivos marcados. Entre todos
se identifica el punto del proceso de evolucién personal y social en que
se encuentra la persona, cual es su disposicion para cambiar, y le ayuda
a enfrentarse a sus propios conflictos de forma mas eficiente y menos
confrontativa.

En las personas con FIL es importante iniciar lo antes posible las
intervenciones que puedan llevar a los niveles de maxima satisfaccion
durante la etapa escolar y juvenil. La Planificacion Centrada en la
Persona puede ayudar a crear oportunidades en la escuelay en la
comunidad. La Planificacién Centrada en la Persona puede construir
una red social de soporte para la familia y el individuo y conducir al
establecimiento de relaciones importantes.

En sintesis, frente a la planificacion individual clasica, en la que el sujeto
puede participar pero no decide y es un simple perceptor de servicios,
la Planificacion Centrada en la Persona, se centra en los deseos y
aspiraciones del propio sujeto. La aplicacion a personas con FIL plantea
el reto de renunciar al control que tradicionalmente ejercian los padres,
profesores u otras personas responsables y lo traslada a la persona,
que adquiere una sensacion de control y corresponsabilidad.
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1.3 Perspectiva de la recuperacion (recovery)

La perspectiva de la recuperacion (NHS, 2007) nos aporta elementos
relacionados con la capacidad de la persona para llevar a cabo una vida
satisfactoria con independencia de su salud. La capacidad de control,
los insumos sobre la propia vida personal en general y sobre la salud
en particular estan estrechamente vinculados con la recuperacion y en
ella tienen un papel primordial los interlocutores sociales y el acceso a
los servicios que apoyan la vida cotidiana como la vivienda, las finanzas
personales, la educacion y de ocio.

Todavia no se ha llegado a una definicion universalmente aceptada

de la recuperacion. Tradicionalmente, se ha tomado como sindnimo

de curacion, de una vuelta a cémo eran las cosas antes de que la
enfermedad o lesién se produjera, o dicho de otra manera, un proceso
de vuelta a la normalidad. Sin embargo, en los problemas graves de
salud mental, y en todas las enfermedades de larga duracion, los
resultados son mas complejos. Algunos profesionales distinguen entre
la recuperacién clinica completa “con ausencia total de sintomas”, y

la recuperacion social, o la capacidad de vivir de forma mas o menos
independiente, incluso si los sintomas persisten.

Sobre la base de su experiencia personal, Deegan (1988) define

la recuperacién como un proceso, un modo de vida, una actitud,

y una manera de abordar los desafios del dia a dia”. Allott (2002) y
Ralph y Corrigan (2005) lo describen de manera similar como un
proceso continuo, que supone ganar o recuperar muchos aspectos

de la vida que usualmente se asumen como perdidos o gravemente
comprometidos por la enfermedad. La recuperacion puede implicar
muchas etapas, e inevitablemente contratiempos e incertidumbre, y

ha sido descrita como “un viaje desconocido, imprevisible y personal”.
(Antony Sheehan, prefacio al Instituto Nacional de Salud Mental de
Inglaterra, NIMHE, 2002).

El actual concepto de recuperacion incluye ambas perspectivas. La
recuperacion no esta limitada por la presencia o ausencia de sintomas, y
las discapacidades, ni el uso actual de los servicios. El concepto considera
cémo desarrollar una identidad personal solida y satisfactoria, conseguiendo
vivir una vida sana con enfermedades crénicas (Cooper y Clarke, 2005).

Asi pues, la recuperacion se puede definir como un proceso de cambio
profundamente personal, una actitud, unos valores, sentimientos,
competencias y funciones. La recuperacion implica el desarrollo de

un nuevo sentido en tanto que la vida crece mas alla de los efectos
adversos de la enfermedad (Anthony, 1993).

La Asociacion Psiquiatrica Americana (APA, 2005) apoya la aplicacion
de un concepto de recuperacion basado en la practica para

mantener la esperanza, maximizar la calidad de vida; tener una vida
significativa sugiriendo que el tratamiento puede ser guiado por metas
y ambiciones. Este enfoque reconoce que los pacientes a menudo

se sienten impotentes o privados de su capacidad de decision, que



estos sentimientos pueden interferir en el inicio y mantenimiento

de estrategias dirigidas a mejorar la salud y la atencion médica, y

que los mejores resultados se dan cuando los pacientes sienten

que en el proceso de tratamiento las decisiones se adaptan a su
cultura, a sus ideales y a su espiritualidad personal. El enfoque de
recuperacion se centra en el bienestar y la resistencia y alienta a los
pacientes a participar activamente en su cuidado en particular por lo
que les permite ayudar a definir los objetivos psicofarmacologicos y
tratamientos psicosociales.

La aplicacion del concepto de recuperacion requiere un compromiso
con una amplia gama de servicios necesarios y no debe utilizarse para
justificar una retraccion de los recursos. (APA, 2005).

También hay un cambio de énfasis desde la clinica y la recuperacion
social a la recuperacion personal, como un valor definido por el propio
individuo. La recuperacion es el proceso activo de recuperar el control
sobre la vida de uno. Esto puede implicar descubrir (o redescubrir) un
sentido positivo de si mismo, aceptar y hacer frente a la realidad actual
de cualquier peligro o discapacidad (Layzell y Faulkner, 2000), resolver
aspectos personales, sociales o cuestiones de relacion y roles sociales
significativos.

Este marco puede ser importante para el FIL al orientar el apoyo a
mejorar la fuerza y autoestima que les permitan seguir adelante con sus
vidas en los momentos en que sufren o se enfretan a situaciones de
dificil manejo.

Los temas fundamentales de la recuperacion son:

« La esperanza. El manejo adecuado de los sintomas y la conducta
permite experimentar periodos largos de bienestar. Sin la esperanza no
podra ser posible la recuperacion ya que la esperanza pueden surgir de
muchas fuentes, incluido el ejemplo de sus compafieros.

* La responsabilidad personal. La persona, con la ayuda, debe tomar la
iniciativa y realizar lo que sea necesario para manejar sus experiencias
estresantes (autogestion).

 “Self Advocacy” (autoabogacia). La persona tiene que ejercitarse

en ser abogado de si misma para obtener los beneficios y servicios
necesarios y dirigir su propia vida.

* Educacion. Es conveniente proporcionar todo el aprendizaje posible

a la persona sobre su problema para facilitarle la toma de decisiones
en todos los aspectos de la vida y el tratamiento. El “empoderamiento”
es la base para el control activo de la vida de la persona. Ello incluye

el acceso a informacion util, el desarrollo de la confianza en la
negociacion de opciones y una progresiva responsabilidad personal en
el auto-cuidado, la auto-gestion y la auto-direccion.

* Apoyo. El apoyo es esencial para la estabilidad y mejora de la Calidad
de Vida. El conocimiento de ambas partes, en este caso la persona con
FIL y las personas que le apoyan planteado como una relacion de ayuda
basada en ayudar y ser ayudado.
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Junto con estos temas o conceptos hay que tener en cuenta que la
recuperaciéon no es posible en el aislamiento. Esta estrechamente
vinculada a los interlocutores sociales.

Los servicios también son un aspecto importante de la recuperacion,
pues el valor y la necesidad de servicios varian de una persona a otra.
Para algunas personas, la recuperacion se puede centrar en alternativas
a los servicios de la salud. Para otros, la recuperacion puede estar
asociada a seguir recibiendo soporte de médicos, personales o de
apoyo social que les permitan continuar con sus vidas. El desarrollo
de la recuperacion basada en los servicios pone de relieve tanto

las cualidades del personal como su bagaje profesional, y trata de
cultivar su capacidad para la esperanza, la creatividad, la atencién y la
compasion, la imaginacion, aceptacion, realismo y resistencia.

El éxito de cualquier tratamiento radica en la oportunidad para llegar a
decisiones personales sobre el mismo a través de la negociacion y la
colaboracién con el sujeto.

1.4 El Enfoque de la inclusion social

La recuperacion se centra en la esfera individual del sujeto con un
foco en el crecimiento personal y la potenciacion de habilidades, asi
como el desarrollo de relaciones de apoyo y el empoderamiento pero
todo ello no es factible sin contar con un programa de inclusion social.
Precisamente, una de las razones por las cuales la recuperacion cobroé
impulso fue la percepcién de falta de servicios y de sensibilidad general
de la ciudadania para apoyar adecuadamente la inclusion social de las
personas en situacion de alta vulnerabilidad.

La adopcion explicita del modelo de la recuperacion como principio
rector de los sistemas de salud mental en muchos paises y el viraje
hacia la atencion centrada en la persona ha propiciado una busqueda
para atender la discapacidad con actitudes inclusivas, normativas de
accesibilidad y soportes tanto para paliar las deficiencias como para
potenciar las capacidades existentes.

Este posicionamiento social en defensa de los derechos de las
personas con discapacidad y de lucha contra el aislamiento social y la
discriminacion nacen de la conciencia y el deseo de estas personas
de disfrutar de los mismos derechos que el resto de ciudadanos. La
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidades,
aprobada por la ONU en diciembre de 2006, protege y refuerza

los derechos y la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, en todos los aspectos de su vida, en tanto que personas
y ciudadanos. Ademas del reconocimiento del ejercicio de los derechos
de la persona con discapacidad, se plantea también el desempefio de
los roles sociales y el ejercicio de su libertad. La vida no se realiza en
el aislamiento sino en la inclusion (tabla 9.2). Las personas tienen que
participar en la toma de decisiones sobre como debe organizarse la
vida comunitaria y el ejercicio de los deberes. En definitiva, hay que
asegurar la inclusion activa y responsable en su comunidad.



Tabla 9.2 Articulos de derechos
relacionados con la inclusion.

 Articulo 19: Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en
la comunidad con opciones iguales a las demas personas, asegurando
la eleccion de un lugar de residencia y el acceso a las instalaciones y a
los servicios comunitarios.

 Articulo 20: Derecho a gozar de movilidad personal con el maximo de
independencia.

 Articulo 21: Derecho a ejercer la libertad de expresion.

* Articulo 23: Derecho a contraer matrimonio, a casarse y a fundar una
familia.

* Articulo 24: Derecho al acceso a un servicio educativo inclusivo.

e Articulos 25 y 26: Derecho al acceso a los servicios de salud,
habilitacion y rehabilitacion.

 Articulo 27: Derecho a tener oportunidad de ganarse la vida mediante
un trabajo elegido libremente o aceptado en un mercado y un entorno
laboral abiertos, inclusivos y accesibles.

 Articulo 28: Derecho a un nivel de vida adecuado y a la proteccion
social.

* Articulo 29: Derecho a la participacion en la vida publica.

 Articulo 30: Derecho a la participacién en la vida cultural, actividades
recreativas, esparcimiento y deporte.

A pesar del progreso experimentado en el reconocimiento de sus
derechos las asociaciones e instituciones denuncian la persistencia
de barreras sociales a la inclusion y reivindican que la Union Europea
desarrolle una Directiva Especifica de Discapacidad.

Por otra parte, la persistencia de la exclusion social ha generado
nuevas lineas de investigacion y proyectos de insercion social que
estan contribuyendo a una revisiéon teorica del concepto y a una
definicion operativa del mismo. Cabe subrayar al respecto, el programa
de inclusion social del Reino Unido, que se plantea 1) describir los
componentes basicos de la insercion social, 2) definir los indicadores
principales que permitan una mejor aproximacion a los dominios
considerados como relevantes y 3) testar los instrumentos para poder
llegar a una valoracion de la inclusion social de estos colectivos.

1.4.1 La definicion del concepto de inclusion social

Como ya hemos visto en capitulos anteriores, la inclusion social es un
concepto relativamente nuevo promovido, especialmente, por la Unidon
Europea (UE). La UE define la inclusion social como un “proceso que
asegura que aquellos en riesgo de pobreza y exclusion social, tengan
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las oportunidades y recursos necesarios para participar completamente
en la vida econdmica, social y cultural disfrutando un nivel de vida 'y
bienestar que se considere normal en la sociedad en la que ellos viven”.
Por lo tanto, se entiende por inclusién social tanto un concepto relativo
donde la exclusion puede ser juzgada solamente comparando las
circunstancias de algunas personas (0 grupos o comunidades) relativa a
otras, en un determinado lugar y en un determinado momento y como
un concepto normativo que pone énfasis en el derecho de las personas
de “tener una vida asociada siendo un miembro de una comunidad”.
Con objeto de lograr estos derechos, las politicas de inclusién tienen
que abordar las ineficiencias institucionales que se derivan de actos de
exclusion por parte de agentes que se basan en el poder y en actitudes
sociales y que resultan en desventajas basadas en género, edad,
etnicidad, ubicacion, situacién o incapacidad economica, educativa,

de salud, etc. Las politicas de inclusion social corrigen los resultados
negativos de las politicas, sean éstos intencionales (discriminacion
sistematica) o no intencionales (fracaso en reconocer el impacto
diferencial de las politicas sobre los individuos o grupos).

1.4.2 Las dimensiones de la inclusion social

Es basico definir los diferentes ambitos donde se van manifestando
socialmente los diversos fendmenos de inclusion/exclusion social. El
manejo de una escala adecuada no unicamente sirve para identificar
aquellas cuestiones relevantes en cada dominio sino también en la
determinacion de los criterios de elaboracion de los diversos indicadores.

Siguiendo un método holistico se diferencian cuatro niveles segun su
amplitud de cobertura:

1) Dimension individual o personal. Las personas con discapacidad
quieren la inclusién en la mayoria de situaciones que los demas dan por
supuestas y quieren ser bien recibidos y valorados en estas situaciones.
Es en esta dimension que la persona ejerce el derecho a elegir

sobre su vida y donde experimenta el rechazo o la inclusién. Es una
esfera de compromiso, responsabilidad y reconocimiento de valores
basicos (respeto, aceptacion, tolerancia, participacion, ciudadania,
ejercicio rol social etc.). Son fundamentales las medidas que se tomen
para evitar la exclusion, promover la inclusion, estimular la eleccion,
asegurar el acceso a los recursos y velar por una igualdad efectiva de
oportunidades.

2) Circulo de personas intimas (familiares y amigos). Es el ambito
fundamental de la socializacion, donde la persona tiene posibilidad

de implicarse en relaciones interpersonales de confianza mutua con
aprecio y respeto con la familia y la comunidad.



3) Mundo local. Es el ambito de participacion en la vida cultural,
economica y politica como iguales apreciados por sus conciudadanos.
El trabajo y el acceso a los servicios comunitarios (educacion,
beneficencia, adaptacion de la vivienda, transportes, servicios
sociales...) son los principales medios de inclusion. Es en este ambito
donde puede ser victima de estigma por motivo de su situacion
personal, ghetificacion si no supera la exclusion social e inseguridad.

4) Mundo comunitario. Constituye el marco legislativo y de desarrollo de
los programas de prevencion, promocion, proteccion y reafirmacion de
su situacion en el seno comunitario.

Situaciones valoradas en las que se pide participar:

Entre las areas de estudio de la asociacion “Inclusion Europe” (www.
inclusion-europe.org), se priorizan basicamente las que afectan el
tercer nivel constituido por el mundo local (los servicios comunitarios, la
educacion inclusiva, la ocupacion, la inclusion social, el mainstreaming
etc.). También existe un area de trabajo sobre la autogestion y otro
sobre la no discriminacion.

En el comentado proyecto del Reino Unido (www.inclusion-europe.
org), se hace una prevision de situaciones valoradas en las que se

pide participar. Una de ellas — la familia y las amistades — corresponde
a situaciones interpersonales. La mayoria se refiere a situaciones
sociales (formacion posterior a la secundaria; trabajo o carrera;
seguridad si pasa al desempleo; vivienda adecuada; vecinazgo seguro,
saludable y placentero; proteccion juridica frente el abuso o la violencia;
oportunidades de ocio y de expresion artistica y cultural; servicios
sociales y sanitarios; asociaciones, clubs y participacion en la vida
espiritual; oportunidades de participacion ciudadana).

El abanico de temas deja entrever la complejidad de la inclusion social,
no Unicamente por su caracter dinamico y multidimensional, sino

sobre todo por su caracter politico. Como lo avala el ejemplo de la
reciente Ley de la Autonomia Personal y de la Atencion a las Personas
en Situacion de Dependencia en Espafia, en los procesos de inclusion
social seran objeto de intervencion aquellas personas o colectivos que
se definan como tales, en funciéon de los intereses concretos de las
politicas sociales. Esta preeminencia de la esfera publica justifica que la
administracion proceda al estudio de costos y a una evaluacion de los
resultados de implementacién de sus politicas asistenciales. Para ello, y
para facilitar la comparacion interestatal, es obligada la definicidon previa
del concepto y la determinacion de indicadores sociales.

1.4.3 El enfoque de los indicadores sociales

Tanto en la evaluacién de los procesos de inclusion social del sistema
de atencion y de la sociedad, como en la evaluacion de la inclusion
social a nivel individual, es necesario contar con un listado de
indicadores estandarizado.
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Para ello nos encontramos con una primera limitaciéon de indole
conceptual: no hay una definicion operativa de la inclusién o exclusion
social; sin ella, tampoco puede existir un consenso sobre cuales son los
indicadores principales.

Una segunda dificultad es inherente a la propia naturaleza del indicador
social. Las fuentes de datos existentes (estadisticas) para valorar el
exito del cambio en términos de inclusion social de las politicas y las
estrategias, se refieren a realidades sociales y geograficas muy diversas
y existe una elevada discrepancia entre ellos. De ahi la necesidad de un
consenso internacional sobre el sistema de recogida de informacion
dirigido a la realizacion de diagnosticos profesionales y resista
satisfactoriamente el uso de un mismo instrumento en los diferentes
paises.

La elaboracion final de indices que sintetizan los procesos objetos

de estudio es uno de los objetivos que se plantean la mayoria de los
proyectos de inclusion social. Se trata de indicadores complejos, en

el que se interrelacionan diferentes aspectos considerados. Asi, por
ejemplo, el Bristol Social Inclusion Matrix (Levitas, 2006) contempla los
siguientes componentes:

- Recursos (materiales, acceso a servicios, recursos sociales)
- Participacion (econdémica, social, cultural, educativa, politica y civica)
- Calidad de vida (salud y bienestar, entorno, justicia)

1.4.4 La inclusion social y el FIL

El colectivo de personas con FIL, a pesar de su importancia numérica
y de los costes econdmicos y sociales que genera, constituye una
poblacién invisible para la administracion y para la sociedad en general.
La atencion centrada en la persona y la recuperacion han supuesto
una primera aproximacion a la magnitud de la situacion. La falta de

una definicion operativa del FIL y de protocolos de actuacion en

los diferentes ambitos ha retrasado la aplicacién de estrategias de
abordaje.

Cabe esperar que el consenso que se ha propiciado en este

estudio sobre la naturaleza del FIL y su circunstancia suponga el
reconocimiento de su diagnostico y la dotacién de instrumentos de
intervencion, para cada etapa de su ciclo vital.

Un aspecto relevante es que la coordinacion, colaboracion, y
transmisidén de conocimiento entre profesionales, usuarios, participes y
los distintos sectores implicados (Ej. Salud, educacion, trabajo, accion
social, justicia etc.), no puede efectuarse sin crear los mecanismos

de financiacion y los incentivos adecuados para que esta pueda
establecerse (Salvador-Carulla 2009).



5 puntos fundamentales sobre la atencion integral a las personas con FIL

1) La atencion a las personas con FIL debe ser integral u holistica,
atendiendo a los aspectos socio-sanitarios, educativos, laborales y
juridico-administrativos.

2) La atencion a las personas con FIL debe ser individualizada
siguiendo el modelo de atencién centrada en la persona.

- De la persona (en su totalidad)
- Por la persona

- Para la persona

- Con la persona

3) La atencion a las personas con FIL debe tener en cuenta el modelo
de Recuperacién y sus 5 aspectos fundamentales:

- Esperanza

- Responsabilidad personal (autogestion)
- “Self Advocacy” (autoabogacia)

- Educacion

- Apoyo

4) La atencion a las personas con FIL debe seguir el enfoque de la
“inclusion social” (una persona con FIL debe poder acceder a los
derechos y a las oportunidades como cualquier otro ciudadano) en su
dimension individual, familiar, local y comunitario.

5) Se ha de promover la coordinacion, la comunicacion, la colaboracion
y la transferencia de conocimiento entre profesionales, usuarios,
participes y los distintos sectores implicados (Ej. Salud, educacion,
trabajo, accion social, justicia etc.).



238

Referencias

Allott, P, Loganathan, L., &
Fulford, K. W. M. (2002).
Discovering hope for recovery,
Canadian Journal of Community
Mental Health, 21(2), 13-34.

Anthony, W. A. Recovery from
mental iliness: the guiding
vision of the mental health
service system in the 1990s.
Psychosocial Rehabilitation
Journal, 1993; 16, 11-23.

APA (American Psychiatric
Association), (2005). Use of the
concept of recovery: Position
statement,.

(www.psych.org/edu/other_res/
lib_archives/archives/200504.
pdf).

Naciones Unidas. Asamblea
General. A/61/611. Convencion
de los Derechos de las personas
con discapacidad. 2006.

Cooper, J.M. and Clarke, A.
(2005) Expert patients: Who are
they? Lay led selfmanagement
programmes: An additional
resource in the management

of chronic iliness, London:
Long-term Medical Conditions
Alliance; www.Imca.org.uk/docs/
article.htm

Declaracion de Yacarta sobre

la promocién de la salud en

el Siglo XXI. 4.a Conferencia
Internacional sobre la Promocion
de la Salud, 1997. http://www.
who.int/hpr/NPH/docs/jakarta_
declaration_sp.pdf

Deegan, P. E. (1988) Recovery:
the lived experience of
rehabilitation. Psychosocial
Rehabilitation Journal;11, 11-19.
Deegan.

Holbum, S. (2003) Cémo puede
la ciencia evaluar y mejorar la
planificacidon centrada en la
persona. Siglo Cero; Vol 34(4),
203,48-64.

IGDA Working Group,WPA IGDA.
6: Supplementary assessment
procedures functioning, social
context, cultural framework and
quality of life. British Journal of
Psychiatry, 2003;182 (suppl. 45),
s50-s51.

Institute of Medicine, Committee
on Quality of Health Care in
America (2001) Crossing the
Quality Chasm: A New Health
System for the 21st Century.
Washington, DC: National
Academy of Sciences.

Layzell & Faulkner, A., S. (2000)

Strategies for Living: A report of
user-led research into people’s

strategies for living with mental

distress. London, Mental Health
Foundation.

Levitas, R. (2006) The concept
and measurement of social
exclusion. In Poverty and Social
Exclusion in Britain (eds C.
Pantazis, D.Gordon & R. Levitas).
Policy Press.



Lopez, M.A.; Marin, All.;de

la Parte, J.M. (2004) La
planificacion centrada en la
persona, una metodologia
coherente con el respeto al
derecho de autodeterminacion.
Una reflexion sobre la practica.
Siglo Cero; Vol 35 (1), 210.

NHS. Realising Recovery. A
National Framework for Learning
and Training in Recovery
Focused Practice. NHS.
Education for Scotland, 2007.

Organizacion Mundial de la
Salud (OMS). (1998) Promocion
de la salud. Glosario. Carta de
Ottawa, Ginebra.

http://www.who.int/hpr/archive/
docs/glossary_sp.pdf

Ralph, R.O., & Corrigan, PW.
(2005) Recovery in mental
illness:Broadening our
understanding of wellness.
Washington, DC:American
Psychological Association.

Salvador L & Gomez R. (2004)
Modelos de la medicina de la
longevidad. En Salvador Carulla
L, Cano A, Cabo JR, Gomez R,
Alonso F, Colomer R, De Teresa
C. Longevidad. Tratado integral
sobre la salud en la segunda
mitad de la vida. Madrid: Ed
Médica Panamericana. 14-17

Salvador-Carulla L. (2009)
Bridging knowledge in log-term
care and support. Crossing
boundaries between ageing and
disability. Inter J of Integr care. V.9

« Singer, B.,& Ryff, C.D. (Eds.) New
horizons in health: An integrative
approach. Washington, D.C.:
National Academy Press, 2001.

¢ URL:http://books.google.es/
books?id_8froOmBFew4C&pg_
PA149&Ipg_PA149&dq_Singer_y
Ryff,_National_Research_
Council,_2001&source_
bl&ots_db5iagW_n_2&sig_
x50chW6PHQvUNrZtkXgm-
Ow_FVs&hl_es&sa_X&oi_book_
result&resnum_1&ct_result_
PPP1,M1

¢ World Health Organization
(WHO). Innovative care for
chronic conditions. Meeting
Report, 30-31 May, 2001. http://
www.who.int/chronic_conditions/
May%20200 1%20Meeting%?20
Report.pdf






Indice tematico

A

Adaptacion curricular 113, 121
Aislamiento social 9, 232

Ansiedad 14, 25, 26, 75, 83, 88, 101,
115, 116, 122, 123, 127, 130, 133, 134,
137, 140

Apoyo 5, 8, 14, 19, 32, 34, 35, 46,
113-115, 118, 123, 125, 130, 131, 142,
146, 147, 150, 152, 153, 162, 166-168,
172-176, 178-182, 189, 191, 192, 208,
215-217, 222, 227, 228, 231, 232,
237, 248

Arousal 92, 93

Asertividad 131

Asperger 14, 136, 137, 144, 243
Atencion centrada en la Persona
15, 226, 228, 229, 232, 236, 237
Atencion integrada 192

Atencion integral 225, 226, 227,
228, 237

Autismo 14, 83, 136, 137
Autodeterminacion 30, 122, 153,
173, 197, 208, 209, 210, 228, 239
Autogobierno 14, 15, 120, 139, 191,
209, 245

Autonomia 14, 22, 26, 29, 30, 31,
36, 40, 41, 45, 116, 117, 120, 139, 145,
152, 153, 176, 183, 190, 192, 201-
205, 209, 222, 235, 245

Bienestar 9, 22, 24-26, 30, 131, 146,
148, 152, 153, 177, 226, 227, 229,
231, 234, 236

Biopsicosocial 140, 148, 226, 228

o
Calidad de vida 22, 24, 25-27, 30,

40, 136, 152, 173, 191, 192, 196, 197,
226, 228-231, 236

Capacidad de obrar 201-203, 206,
209, 223, 245

Capacidad juridica 201, 206,

223, 245

Categorial 24

Ciclo vital 26, 27, 52, 111, 112-114,
121, 124, 139, 229, 236, 245
Circuitos frontoestriados 76,
77,248

Clasificacion internacional de
deficiencias, discapacidad y
minusvalias (CIDDM) 146, 164,
211, 248

Clasificacion Internacional de las
Enfermedades (CIE) 22, 27, 33-41,
136, 227, 248

Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF) 22, 25-27,
33-41, 148,149, 164, 211, 223,
227,248

Cociente intelectual 9, 18, 38, 133,
245, 246, 248

Codigo civil 202, 204, 215

Caodigo penal 216, 222
Comorbilidad 9, 37, 76, 80, 92, 97,
101, 130, 245

Conceptualizacion 13, 22, 24, 26,
30, 34, 46, 51, 71, 77, 99, 101, 102,
159, 161, 208

Condicién de salud 18, 26-28,
32-38, 148, 246

Conducta adaptativa 113, 145, 150,
163, 173, 191

Constructo 13, 24-34, 146, 211,
Curatela 199-204, 208, 209, 213,
217, 219, 245

D

Depresion 25, 75, 82, 101, 123, 135,
140, 142, 220, 245

Déficit 9, 14, 18, 33, 36, 38, 62, 76,
78, 81, 82, 84, 85, 89, 91-93,



95-102, 105, 109, 132, 137, 138, 142, Funcionamiento intelectual limite
143, 147, 207, 211, 246, 248 8,9, 13, 15, 17, 21, 27, 35, 43, 46, 67,
Dependencia 21, 22, 26, 29-32, 36, 73, 75, 80, 81, 89, 100, 111, 122, 158,
40, 41, 131, 151, 204, 213, 226, 235 159, 161, 167, 172-174, 177, 180-184,
Dicotomico 30 186, 190, 192, 193, 204, 213, 225,
Dimensional 24 228, 246, 248

Discapacidad Intelectual 18, 21, 22, Funcionamiento desadaptativo
33-35, 46, 104, 111, 112, 121132, 135, 146, 162

139, 142, 146, 147, 169, 170, 172-175, Funcion ejecutiva 93, 246

200, 208, 218

Discalculia 61, 82, 98, 99 G

Disfuncion ejecutiva 50, 68, 97, 125

Dislexia 82, 91, 94-102 Genético 44, 54, 55, 74, 75, 81,
Distrés 25 83, 85

Dimensioén 24, 25, 44, 44, 47, 57,

172, 192, 228, 234, 234, 237 H

Dominio de salud 26
Habilidades sociales 14, 33, 45,

E 87, 113, 115, 123, 131, 139, 187, 191,
209, 246

Educacioén especial 172, 176-185, Habilidades Adaptativas 34, 35,

188, 190, 192, 195-197, 248 146, 174

Efectos fetales del alcohol 91, Heredabilidad 55-57

82, 248 Hiperactividad 14, 56, 62, 91, 92,

Enfoque ideografico 228 129, 132-134, 207, 246, 248

Enfoque integral 226 Hipotonia 83-86

Epilepsia 130 Holistico 234

Espectro autista 37, 98, 102, 130, 136

Esquizofrenia 85, 135, 136, 245 |

Estado de salud 152, 227

Estigma 39, 120, 132, 172, 174, 222, Incapacidad 15, 136, 205-208,
227,235, 245 211-214, 217, 218, 219, 246
Etiologia 27, 89, 128, 137 Inclusién escolar 15, 181, 182,
Evaluacion 18-21, 26, 34-38, 47, 52, 183, 193

62, 64-67, 70, 127, 128, 138, 140-142, Inclusion social 14, 15, 151, 162,
147, 148, 150, 152, 153, 155, 162, 163, 226, 232-237

208-210, 218, 229, 235, 245 Independencia 30, 31, 153, 205,
212, 230, 233

F Indicadores 26, 112, 152, 153, 162,
233-236

Factor 47-50, 54-62, 101, 102, Input 56

163,246 Inteligencia 7, 8, 13, 16, 18, 33-40,

Factores ambientales 29-31, 55, 43-68, 72, 75, 80, 81, 94, 97,

56, 67, 146, 221 27-29, 54, 55, 67, 100-104, 111-114, 125-142, 148, 171,
148, 227 175, 194, 196, 206, 210, 211, 218,
Factores genéticos 55 222,223, 245, 246

Factores biologicos 140, 227

242



Inteligencia cristalizada 47, 48, 59,
101, 102, 246

Inteligencia fluida 47, 49, 50, 59,
101, 102, 246

J

Judicial 19, 36, 56, 104, 121, 130,
202, 204, 206, 213-216, 221,
223, 247

Juridico 161, 168, 201, 203-206,
210-215, 237, 245

L

Labilidad emocional 85, 246
Lenguaje 18, 38, 44, 48, 51, 57,
60-65, 66, 76, 78, 82, 84, 87-104,
123, 131, 136, 137, 149, 210, 218, 248
Longevidad 26, 40, 42, 239

Macrosistema 14, 152, 153, 162
Memoria de trabajo 49, 50, 58, 61,
62, 78, 79, 246

Mesosistema 152,153
Meta-condicion 18, 38, 246
Microsistema 152, 153
Monitorizacion 147

Motivacioén intrinseca 138
Multidisciplinar 204, 226

N

Necesidad de ayuda 31
Neurodesarrollo 9, 13, 16, 18, 38,
40, 73, 74, 75, 80, 82, 89, 100, 101,
104, 135, 136, 194, 223, 247, 248
Nosologia 21, 22, 27, 30

(o)

Ontologico 21

P

Participacion 14, 16, 18, 28, 29, 33,
38, 39, 52, 97, 138, 148-152, 155,
156, 165, 173, 175, 177, 179, 182, 183,
194-196, 205, 210, 228, 233-236
Perfil cognitivo 66, 84, 87, 104
Politica publica 152, 153

Proceso centrado en la persona
147,248

Psicopatologia 14, 127-132, 134,
139, 142, 246

R

Retraso mental 45, 75, 80, 82, 84,
105, 109, 128-131, 136, 137, 139, 142,
171, 172, 173, 175, 185, 197, 209, 248
Recuperacion 15, 48, 226, 229-232,
236, 237

Resiliencia 227

Responsabilidad social 14, 155, 156,
158, 205, 247

S

Salud positiva 227

Segregacion escolar 175
Screening 112, 124, 133, 143
Sindrome alcohdlico fetal 81,

82, 248

Sindrome de Asperger 14, 136, 137
Sindrome de Prader-Willi 85,

86, 248

Sindrome velocardiofacial 84, 248
Sindrome X fragil 81, 82, 248
Sintoma 27, 36, 75, 76, 80-86, 91,
92, 101, 123, 127-132, 135-137, 141,
142, 228, 230, 231, 245
Sociocultural 129, 133, 142, 173
Sociodemografico 226
Sociosanitario 35



244

T

Taxonomia 22, 35

Trastorno del aprendizaje 75, 83,
84, 89, 94, 97, 247, 248

Trastorno del aprendizaje no verbal
75, 84, 89, 248

Trastorno del aprendizaje de
matematicas 97, 243

Trastorno del neurodesarrollo 9, 13,
16, 38, 40, 73-75, 80, 82, 89, 100,
101, 104, 135, 136, 194, 223, 248
Trastornos emocionales 97, 134,
135, 189

Trastorno especifico del lenguaje
61, 76, 82, 95, 102, 248

Trastorno generalizado del
desarrollo 75, 76, 136, 142, 247, 248
Trastorno mental 35, 36, 40, 122,
124, 129, 131, 245, 247

Trastorno psicético 135, 136

U

Unidades de pensamiento 23
Unidades de cnocimiento 23
Unidades de comunicacion 23

v

Visoespacial 38, 48, 61, 64, 65, 67,
82, 85, 87-91, 96-99, 101, 104, 247
Visoperceptivo 64, 102

w

Well-being 25, 26

z

Zona de vulnerabilidad 176



GLOSARIO

Ansiedad Respuesta emocional de
agitacion, inquietud que engloba
el triple sistema de respuesta del
organismo (Cognitivo, fisiologico

y motor).

Autogobierno Es la esencia de la
capacidad. Para que las personas
tengan capacidad de obrar han de
poseer unas capacidades fisicas y
psiquicas minimas.

Capacidad Conjunto de
condiciones intelectuales para el
desempefio de una funcion.

Capacidad de obrar Nos dice si

la persona tiene reconocido en
derecho un nivel de madurez y
autonomia suficiente para que sus
declaraciones de voluntad tengan
eficacia juridica.

Capacidad juridica Nos indica
quién puede ser titular de un
derecho. Hoy es generalmente
admitido que la capacidad juridica
no se ve alterada por ningun
fenomeno.

Ciclo vital Son etapas bien
definidas en las que se observa

el crecimiento, maduracion y
degeneraciéon de organos, tejidos y
funciones del ser.

Cociente intelectual Es la
puntuacion resultante de la
aplicacion de alguno de los test
estandarizados para medir la
inteligencia.

Comorbilidad Efecto de una
enfermedad o enfermedades en
un paciente cuya enfermedad
primaria es otra distinta.

Curatela Cargo de asistencia,
complementando la capacidad no
plena de una persona. El curador
no suple ni representa, ni cuida

a la persona con discapacidad,
sino que s6lo complementa su
capacidad en aquellos actos que
no puede realizar por si mismo.

Depresion Sindrome o agrupacion
de sintomas en el que prevalecen
los sintomas afectivos negativos.

Discapacidad Toda restriccion o
ausencia (debida a una deficiencia)
de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal
para un ser humano (OMS).

Esquizofrenia Trastorno mental
cronico, grave que ocasiona gran
perturbacion en el funcionamiento
adaptativo de la persona.

Estigma Condicion, atributo,
rasgo o comportamiento que
hace que su portador sea incluido
en una categoria social hacia
cuyos miembros se genera una
respuesta negativa.

Evaluacion forense Valoracion

de la capacidad fisica, mental y
social para la determinacion de
preceptos legales. El informe
pericial no es vinculante para el
juez y el tema de la capacidad civil
es, exclusivamente, juridico.
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Factor G Elemento comun a
cualquier tipo de razonamiento
inteligente.

Funcion adaptativa conjunto de
habilidades conceptuales, sociales
y practicas que las personas han
aprendido para funcionar en sus
vidas diarias.

Funcion Ejecutiva conjunto de
habilidades necesarias para
organizar, planificar y dirigir
nuestra conducta a unos objetivos
de forma agil y eficiente

Funcionamiento Intelectual Limite
Meta-condicion de salud que
requiere atencion sociosanitaria,
educativa y legal especifica. Se
caracteriza por disfunciones
cognitivas diversas que se asocian
a un Cociente Intelectual (Cl)
entre 71 y 85y que determinan un
déficit en el funcionamiento de la
persona.

Habilidades sociales Conjunto de
comportamientos eficaces en las
relaciones interpersonales.

Hiperactividad Trastorno de
conducta de origen neurologico
caracterizado por inquietud
motora, inestabilidad emocional y
conductas impulsivas.

Incapacidad Para comunicar y
mantener una eleccion. Para la
comprension de la informacion
clinica que se aporta. Para el
manejo racional de informacion.
Solo se es incapaz por sentencia
firme.

Inteligencia Capacidad mental
general que, entre otras cosas,
implica la habilidad de razonar,
planear, resolver problemas,
pensar de manera abstracta,
comprender ideas complejas y
aprender de la experiencia.

Inteligencia cristalizada Tipo de
inteligencia que depende de la
carga cultural y educacion recibida
e informacion orientada a la
realidad.

Inteligencia fluida Tipo de
inteligencia desprovista de toda
influencia de aprendizajes y
conocimientos anteriores y de
influencia cultural. Se aproxima al
factor g.

Labilidad emocional Alteracion en
la manifestacion de las emociones.

Memoria de trabajo Es una
ampliacion de la memoria
inmediata, se entiende por
memoria inmediata, la informacion
retenida durante un espacio breve
de tiempo, mas las operaciones
mentales basadas en dicha
informacion.

Psicopatologia Area de la salud
que describe y sistematiza los
cambios en el comportamiento
que no son explicados ni por

la maduracion o desarrollo del
individuo ni como resultado de
procesos de aprendizaje.

Psicosis Estado mental
caracterizado por una pérdida de
contacto con la realidad.



Responsabilidad social
Herramienta de actuacion positiva,
que recoge medidas, estrategias
y actuaciones que permiten
trabajar mas alla de la ley en un
momento dado en la mejora de
las condiciones vitales de las
personas con dificultades.

Trastorno antisocial Patron
general de desprecio y violacion

de los derechos de los demas que

se presenta desde la edad de 15
afios. (DSM-IV-TR).

Trastorno mental Patron
comportamental o psicolégico
de significacion clinica que,
cualquiera que sea su causa, es
una manifestacion individual de
una disfuncién comportamental,
psicologica o bioldgica.
(DSM-IV-TR)

Trastorno del aprendizaje
Dificultad en la progresién
académica de un nifio en
comparacion con otros de la
misma edad.

Trastornos del neurodesarrollo
Conjunto de disfunciones del
Sistema Nervioso Central que
se expresan cognitivamente y
conductualmente durante la
infancia y adolescencia y se
extienden a la edad adulta.

Trastorno generalizado del
desarrollo Perturbacion grave

de varias areas del desarrollo
como la interaccion social y la
comunicacion. Repertorio de
intereses y actividades restringido
y esteriotipado.

Tutela Se constituye judicialmente
en los casos de menores

no emancipados que no se
encuentran bajo la patria potestad
de sus padres, incapaces

y menores en situacion de
desamparo.

Visoespacial Habilidad de pensar
y percibir el mundo en imagenes
tridimensionales.
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indice de Abreviaturas y Acréonimos

APA: Asociacion psiquiatrica
americana

CEE: centro de educacion especial
CET: centro especial de trabajo
CFE: circuitos frontoestriados

ClI: cociente intelectual

CIDDM: clasificacion internacional
de deficiencias, discapacidades y
minusvalias.

CIE-10: clasificacion internacional
de emfermedades décima edicion
CIF: clasificacion internacional del
funcionamiento, de la discapacidad
y de la salud.

DSM-IV-TR: manual diagndstico

y estadistico de los trastornos
mentales, cuarto revisado.

EE: educacion especial

EFA: efectos fetales del alcohol
ESO: educacion secundaria
obligatoria

FIL: funcionamiento intelectual
limite

FE: funciones ejecutivas

GES: graduado en educacion
secundaria

LEC: ley catalana de educacion
LOE: ley organica de educacion
NEE: necesidades educativas
especiales

OMS: organizacion mundial de la
salud

PCP: proceso centrado en la
persona

PQPI: programa de cualificacion
profesional inicial

RM: retraso mental

SAF: sindrome alcoholico fetal
SNC: sistema nervioso central
SPW: sindrome de Prader-Willi
SVCF: sindrome velocardiofacial
SXF: sindrome X fragil

TAM: trastorno del aprendizaje de
matematicas

TANV: trastorno del aprendizaje no
verbal

TEL: trastorno especifico del
lenguaje

TEPT: trastorno por estrés
postraumatico

TDAH: trastorno por déficit de
atencion e Hiperactividad

TGD: trastorno generalizado del
desarrollo

TND: trastornos del
neurodesarrollo

TOC: trastorno obsesivo
compulsivo

USEE: unidad de apoyo a la
educacion especial
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