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En este capitulo hablaremos de un trastorno del
neurodesarrollo que nos interesa mucho que comprendas
y, asi, puedas ser uno de nuestros aliados en el respeto a la
diversidad. Se trata de la Discapacidad Intelectual (DI), un
estado individual en el cual las capacidades intelectuales, es
decir, procesos como poner atencion, memorizar, resolver
problemas, planificar, comunicar ideas y otros, siguen una
trayectoria atipica y no se desarrollan segun lo esperado
paralaedad. EnlaDlobservamos que las personas necesitan
mas apoyo para realizar actividades de la vida cotidiana:
aprender en el colegio, interactuar con otras personas o
realizar por si mismas funciones que las vayan haciendo
mas independientes.

Quizas conozcas a personas que tengan Discapacidad
Intelectual, aungue es posible que hayas escuchado hablar
de su condicion bajo otros nombres como “deficiencia
mental” o “retardo mental”. Estos conceptos antiguos ya no
se ocupan porque son discriminatoriosy por la evolucion del
concepto. Cuando hoy hablamos de DI estamos reflejando
una postura de la sociedad respecto a aquellas personas
que presentan un desarrollo atipico en su funcionamiento
cerebral y adaptativo. Mas adelante te hablaremos de la
historia de este cambio y sabras porqué es tan importante
que usemos el concepto actual.

En la DI existe un desajuste o una distancia entre las
capacidades actuales de |la persona y las demandas que su
entorno les exige segun su edad o etapa del desarrollo (la
infancia, la adolescencia o la vida adulta). Por este motivo,
se entiende que esta condicion es un tipo de discapacidad,
tal como la discapacidad fisica o sensorial.

Sin embargo, a diferencia de otras discapacidades, la DI es
algo que puede ser mas dificil de describir para la persona
que lo vive y no necesariamente se hace evidente a simple
vista. La mejor forma de comprender coOmo se expresa la
DIl probablemente surja a medida que conozcas gente con
este diagnostico. Puede que te des cuenta que les cuesta
mas aprender o pidan que les expliques las cosas de manera
mas concreta. También podrian tomarse en serio algo que
le dijiste en broma o distraerse cuando le hablas demasiado.

CuandodecimosqueunapersonaconDlIltieneunatrayectoria
del desarrollo atipica, queremos decir que sus habilidades
intelectuales y adaptativas se han desarrollado de manera
diferente y algunas presentaran mas dificultades que otras.
Por lo tanto, no hay que pensar en la DI como un desarrollo
atipicoentodoslosambitos. Tambiénesimportanterecordar
que, aunque la Dl surge en la infancia, es una condicion que,
en general, continda durante toda la vida, por lo tanto, hay
adolescentes, adultos y personas mayores que tienen Dl vy,
en cada etapa, estaran enfrentandose a desafios distintos.
Las personas con DI estan constantemente aprendiendo
y logrando cosas, igual que todos tal los demas, pero en
muchos momentos estaran concentrandose en objetivos
que son distintos a los de |la mayoria de las personas de su
edad, porgue tienen que lograr primero otras habilidades.



Cuando decimos que la trayectoria del desarrollo es distinta,
nos referimos a que en algun momento la persona que tiene
Dl y sus familias dejan de concentrarse en lo que “deberia
estar logrando para su edad” y se concentran en su propia
trayectoria vital, logrando poco a poco cosas que en un
momento parecian imposibles. Lo que se espera que las
personas con DI logren, en comparacion a su edad, es solo
una guia general, porgue lo mas importante seguir su propio
ritmo. No obstante, esto no quiere decir que la persona con
Dl tenga que aislarse de los demas en su trayectoria vital,
al contrario, cuanto mas participe en la sociedad, cuanto
mas pueda integrarse, mas oportunidades va a tener de
desarrollar sus habilidades y la sociedad podra beneficiarse
de su participacion, creciendo desde la diferencia.

La DI incluye a personas con caracteristicas y necesidades
muy variadas. Segun el nivel y tipo de apoyos que necesite
la persona en su dia a dia, se hablara de un grado distinto
de DI. Algunas personas con DI tienen tambien problemas
motores, les cuesta comunicarse hablando o tienen
problemas de salud. Algunas personas tienen muy buenas
habilidades sociales y se les hace facil llevarse bien con los
demas. Para otras, en cambio, puede ser mas complejo. Por
eso, para hacer el diagnostico de Dl se van atomar en cuenta
tanto las fortalezas como las areas en las que requieren mas
apoyos. Para todos, sin embargo, habra una distancia entre
lo que logran hacer sin ayuda de otros y lo que su entorno
les pide, pero esa distancia puede acortarse con los apoyos
adecuados.

Te invitamos a conocer mas sobre la DI en este capitulo.
Primero, te contaremos como fue cambiando en el tiempo
la manera de nombrar, comprender y evaluar la DI, hasta
nuestra concepcion actual. Luego, te contaremos qué es lo
que sabemos hoy de la DI y como podemos ayudar a crear
una sociedad mas inclusiva.



Durante gran parte de la historia, la DI no se distinguia de
los problemas de salud mental o fisicos. En general, las
personas que funcionaban de una manera diferente eran
discriminadas y excluidas de |la sociedad. Por eso, el camino
hacia una mejor comprension de la DI también ha sido un
camino de reivindicacion de derechos, que se ha logrado
POCO a pPOCo.

Durante los anos 1800, medicos como Phillippe Pinel, en
Europa, y Benjamin Rush, en Estados Unidos, fueron pioneros
en luchar por un trato mas digno de las personas que tenian
un funcionamiento diferente y realizaron las primeras
descripciones generales que permitieron diferenciar lo que
hoy comprendemos como DI, de otras condiciones como
los trastornos psiquiatricos y las enfermedades fisicas. A
partir de 1900, algunas personas con DI pudieron comenzar
a asistir a centros educativos especializados, aunque la
mayoria no recibia educaciony la discriminacion y exclusion
social continuaban.

Con el avance de la ciencia, se quiso comprender mejor a
las personas que tenian dificultades en su funcionamiento
cognitivo (aunque en esa época no se hablaba en esos
términos)ysebuscabanformasdeclasificaresasdificultades.
En 1904 aparece el primer libro que describe lo que en esa
epoca se nombro como “deficiencia mental”, indicando que
habia diferentes grados en ella y que, segun el grado, habia
distintos tratamientos y posibilidades de educacion. Las
palabras con las que se definian esos distintos grados, sin
embargo, no las considerariamos respetuosas ni adecuadas
en la actualidad.



Al principio, las clasificaciones se basaban solo en la
observacion de las personas, pero con el tiempo se buscaron
formas de medir su grado de dificultad, especialmente para
evaluar su incorporacion a la educacion o al ejército. Asi,
surgieron las primeras pruebas de inteligencia: una serie
de actividades o tareas que debia realizar una persona sin
ayuda externa y que permitian saber cuan lejos estaba su
rendimiento o puntaje de lo que tendian alograr el promedio
de personas de la misma edad. Ese puntaje era llamado
coeficiente intelectual o Cl ¢(Te suena? Puede que hayas
escuchado decir que Einstein tenia un gran Cl o usar este
concepto para hablar sobre la inteligencia de alguien.

Las evaluacionesayudaronacomprender quelainteligencia,
medida a través de estas pruebas, varia mucho entre las
personas. Al comparar a gente de la misma edad, se observo
que para un grupo pegqueno era mucho mas dificil realizar
estas actividades y obtenian puntajes de Cl mucho “mas
bajos”. Habiaun grupo mas grande al que le iba mas o menos
parecido y tenian un puntaje Cl “promedio”, mientras que
para otro grupo, también pequeno, era muy facil hacer estas
actividades, a esos se les asignaban los puntajes de Cl “mas
altos”.




En esta época, si el coeficiente intelectual de la persona
estaba muy por debajo del promedio, se decia que tenia
“deficienciamental”. Esta caracteristicainternadelapersona
se consideraba suficiente para explicar sus dificultades de
adaptacion en la vida cotidiana. El esfuerzo en esa época
se concentro en mejorar la calidad de las pruebas, porque
se pensaba gque se podia evaluar con mas precision el
funcionamiento cognitivo que la habilidad para adaptarse
socialmente al contexto.

En 1952 se definid que para diagnosticar “deficiencia
mental” se debia cumplir con dos criterios: que la persona
tuviera dificultades importantes para desenvolverse en las
actividades cotidianas y un coeficiente intelectual (o puntaje
Cl) muy por debajo del promedio. El coeficiente intelectual
erael gue determinaba el nivel de gravedad de la DI; mientras
mas bajo era el puntaje, se presentaba una mayor gravedad.

Tratemos de poner en una imagen lo que en esa época se
entendia por “deficiencia mental”. Imagina que participar
en la sociedad es como cruzar un rio. Cada persona cuenta
con diferentes materiales para esto, incluyendo sus recursos
cognitivos y lo que aprende durante la vida. Antiguamente,
a las personas con discapacidad intelectual se les exigia
cruzar el rio de la misma manera que la mayoria, sin apoyo
alguno, lo que hacia demasiado dificil cruzarlo. Al no
ofrecerles los apoyos necesarios, se los aislaba de participar
en la sociedad. De ahi viene la idea de deficiencia, segun la
cual a las personas con DI “les faltaba algo” para participar
en la sociedad.




Pero ya desde 1919 habian comenzado
a surgir asociaciones civiles para
defender los derechos de las personas
con “deficiencia mental”, incluyendo
los derechos a la educacion, la salud,
la inclusion en politicas publicas
y, especialmente, un trato digno.
Comprender esta condicion ya no
era solo tarea de los especialistas
de la salud sino que de las familias,
educadores y mucha gente que fue
presionando por investigacion vy
cambios.
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En el ano 1959 los especialistas del mundo llegaron al
consenso de que hablar de “deficiencia” no era lo mejor
para definir un diagnostico, puesto que tenia una fuerte
connotacion negativa. Cambiaronelnombre del diagnostico
a “retardo mental”, porque querian que se comprendiera
que el desarrollo cerebral iba mas lento. El funcionamiento
intelectual, medido con las pruebas de inteligencia (que a
esas alturas habian mejorado su precision), seguia siendo
el criterio para diagnosticar esta condicion.

Recién en 1980 los especialistas del mundo hicieron un
cambio mayor. Definieron que el “retardo mental” se definia
por tres aspectos centrales:

I DISCAPACDAD iNTELECTUAL gu -

La persona debia presentar dificultades importantes en el
funcionamiento intelectual, lo que tenia que demostrarse
con los resultados que obtenia en las pruebas de
inteligencia. Los puntajes mas bajos indicaban mayor
gravedad o severidad.

Debia comprobarse que la persona tuviese dificultades
en lo que se llama la “conducta o funcionamiento
adaptativo”, es decir, las habilidades que se necesitan
para desenvolverse en la vida cotidiana.

Habia que estar seguros que estas dificultades surgian
durante la infancia, para distinguirlo de otras condiciones
de la vida adulta.
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Si volvemos a nuestro ejemplo de cruzar el rio, bajo el
conceptodel “retardo mental” se entendia que los materiales
cognitivos que las personas necesitaban para cruzar el rio
se alcanzaban tardiamente en comparacion a pares de la
misma edad. Pero ademas del funcionamiento intelectual, se
comenzo a dar importancia a las habilidades de adaptacion
al contexto, como, por ejemplo, banarse o comer solo, leer
y escribir, saber sacar cuentas, tomar una micro, hacerse
amigos, etc. Aunque se amplio la mirada de los recursos
para cruzar el rio, hacia recursos funcionales, la DI seguia
siendo un problema que dependia, principalmente, de la

persona.
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En 2006 se aprueba la Convencion sobre derechos de
Personas con Discapacidad y a nivel politico ya se reconoce
el concepto “persona con discapacidad intelectual”. El ano
2010 los especialistas del mundo acuerdan modificar el
nombre de “retardo mental” a Discapacidad Intelectual, para
reflejar grandes cambios en |la manera de comprenderla.
Como no ha pasado tanto tiempo, aun hay gente que se
confunde y dice retardo o retraso mental. Este cambio
surgio, por una parte, porque el concepto de “retardo”
se empezoO a utilizar como insulto y de forma peyorativa.
Las asociaciones civiles de defensa de los derechos de
las personas con Discapacidad Intelectual iniciaron un
movimiento social orientado a restituir la dignidad de las
personas con ese diagnostico y quisieron comenzar con el
cambio de nombre. Este cambio cruza las barreras de lo
que se entiende como meédico, clinico y cientifico; es un
cambio que refleja un proceso social y cultural para lograr
una sociedad mas inclusiva y respetuosa de la diversidad.

El concepto de “retardo mental” consideraba que “el
problema” estaba en la persona y este problema limitaba su
funcionamiento humano global, sin considerar que cambios
en el entorno podrian ayudar a mejorar el funcionamiento de
personas con DI. En cambio, el concepto de Discapacidad
Intelectual considera que hay un “desajuste” o “distancia”
entre lo que la persona puede hacer y lo que se le pide
que haga en su entorno. Y ese “desajuste” o “distancia” es
lo que se considera como Discapacidad Intelectual, por lo
que es un estado de funcionamiento. Al entender la DI de
esta forma, se reconoce que es dinamica; es un estado que
se modifica cuando hay apoyos adecuados.
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Que la DI se considere como algo dinamico favorece una
perspectiva de intervencion que ayuda a aumentar la
participacion de las personas diagnosticadas con esta
condicion en la sociedad. Esto ha permitido que, por
ejemplo, poco a poco, algunas salas de clase regulares
abran sus puertas a estudiantes con trayectorias atipicas de
desarrollo, o que adultos puedan incluirse en la sociedad en
el ambito laboral o facilitar el acceso a la informacion de las
personas con DI para, asi, tomar en cuenta sus perspectivas
e invitarlos a ser ciudadanos que participen activamente.
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La DI actualmente se entiende como una condicion
del neurodesarrollo que puede reconocerse por tres
caracteristicas esenciales:

La primera es que el funcionamiento intelectual de la
persona se aleja de manera importante de lo esperado
para su edad. {Pero, como se determina eso? En general,
cuando se sospecha que una persona tiene Dl se realiza una
evaluacion detallada queincluye laaplicacion de una prueba
de funcionamientointelectual. No se trata de untest médico,
comounexamen, sinoque, juntoaun psicologo/a, serealizan
una serie de actividades con distintos niveles de dificultad.
Estas actividades evaluan los distintos componentes de la
inteligencia. En Chile, tenemos una prueba llamada Escala
Wechsler de Inteligencia para nifos, quinta edicion (WISC-V)
que es la misma que se usa en todo el mundo para evaluar
la DI, pero que fue adaptada para las caracteristicas de los
ninos, ninas y adolescentes chilenos. Esta prueba se hizo
evaluandoaunagrancantidaddeninos, ninasyadolescentes
de todo Chile para poder conocer el rendimiento en las
distintas edades. Eso quiere decir que, si ahora, un nino o
nina en Chile es evaluado, podemos saber donde se ubica
su rendimiento al compararlo con ninos y ninas de nuestro
pais. Esta prueba provee resultados en diferentes areas, que
ayudan a entender mejor las habilidades cognitivas de cada
niNno y nina. Existen otras pruebas que pueden usarse para
evaluar ninos y ninas que no se comunican con palabras o
que tienen mayores dificultades motoras.

La segunda caracteristica es que el funcionamiento
adaptativo de la persona también se aleja de lo que logran
hacer de manera independiente la mayoria de las personas
de su edad. El funcionamiento adaptativo, también llamado
conducta adaptativa, son las cosas que vamos aprendiendo
a hacer durante nuestra vida y que nos ayudan a ser mas
independientes y participar activamente en la sociedad.
Hay tres grandes dominios o areas en el funcionamiento
adaptativo: conceptual, social y practico.

- El dominio conceptual incluye todas las habilidades que
nos ayudan a aprender y comprender mejor el mundo.
Por ejemplo, leer y escribir, aprender en el colegio y sacar
cuentas. También saber distinguir las nociones del tiempo,
como los dias, meses y anos, las horas, entre otros, o
entender como funciona el dinero. Por ejemplo, que un
billete de $10.000 vale mas que uno de $1.000.

« El dominio social incluye las conductas que nos permiten
interactuar con los demas de una manera positiva para
todos, comocomprenderyseguirlasreglassociales, regular
nuestras emociones, hacer amigos, reconocer nuestros
errores, captar si alguien trata de enganarnos, resolver
problemas sociales, etc.

- Eldominio practico incluye todas esas pequenas cosas que
vamosaprendiendopocoapocoenlavidacotidianaparaser
mas independientes, como lavarnos los dientes, banarnos,
vestirnos, cuidar de nuestraropa, comer sin ayuda, preparar
alimentos, manejar nuestro dinero, organizar nuestro
tiempo, trabajar, etc.,

14



Il. DiSCAPACIDAD iNTELECTUAL

Las conductas adaptativas esperadas dependen de la edad
que tengamos. Por ejemplo, no esperamos que una nina
de 3 anos pueda prepararse el desayuno o ir al doctor de
forma independiente, pero si lo esperariamos de alguien de
20 anos. Pero también dependen de nuestro contexto, es
decir, si un nino de 10 anos vive en un pais donde un bus
lo pasa a buscar para ir al colegio, es esperable que llegue
solo, pero no esperariamos lo mismo de un nino de la misma
edad que vive en un pais donde se camina para ir a estudiar.

15



Finalmente, las dos caracteristicas anteriores deben surgir
durante el desarrollo, eso quiere decir, durante la infancia
o la adolescencia. Como tu sabes, hay personas adultas
que pierden capacidades, por ejemplo, después de sufrir
una hemorragia cerebral o cuando tienen Alzheimer, pero
cuando la persona tiene un desarrollo tipico y, luego,
durante la vida adulta pierde capacidades, no se trata de
una Discapacidad Intelectual, sino que de otro diagnostico.

Lo mas importante de la concepcion actual de la DI, es que la
severidad de esta ya no se define por el puntaje exacto en la
prueba de funcionamiento intelectual o el Cl. Esto si ocurria
en la época del “retardo mental”, en la que el numero del ClI
era lo mas importante y nos ocultaba la vision de |la persona
completa. Ahora son estos tres requisitos importantes para
el diagnostico de DI: dificultades importantes comprobadas
en el funcionamiento intelectual, en al menos un area del
funcionamiento adaptativo, y que, ademas, se compruebe
que estas dificultades hayan surgido durante el desarrollo.

Otro aspecto importante que debe evaluarse es el nivel de
severidad de |la DI. Para evaluar esto es importante observar
las conductas adaptativas de |la persona y los apoyos que
requiere. Estos apoyos pueden ser desde requerir ayuda
en ciertos contextos especificos, a apoyos constantes para
todaslasactividades de lavidadiaria. El nivel de severidad de
la DI variara entre “leve”, “moderada”, “severa” y “profunda”
y tendra por finalidad comunicar el nivel de apoyo que la
persona requiere. De esta manera, reconocemos gue una
persona necesita apoyos ajustados a sus requerimientos,
pero al mismo tiempo que, si se los otorgamos de manera
estable, podemos reducir la distancia entre lo que puede
hacer por simismo y lo que el entorno le pide, favoreciendo

su funcionamiento.

Es importante considerar que las personas con DI
pueden tener dificultades de movimiento, comunicacion
o condiciones meéedicas que requieren mayores apoyos.
Cuando es asi, se determinaran las necesidades de apoyo
globalesdelapersonaynosololasquepuedansercausadas
por su funcionamiento cognitivo. ldentificar el perfil de
necesidades de apoyo de la persona con DI, utilizando
distintas fuentes de informacion y considerando los
distintos contextos en los que participa permitira planificar
de manera precisa y establecer las prioridades en la
intervencion. Estosapoyosvanafomentarlaindependencia
y autonomia en la persona, lo que puede tener un efecto
positivo en su salud mental y la de su grupo familiar.

Realizar la evaluacion del funcionamiento intelectual
sigue siendo fundamental, porque ayuda a comprender
las fortalezas y dificultades cognitivas de la persona vy, por
ejemplo, a programar mejor los apoyos en el colegio o en
el trabajo. Atualmente se sabe que evaluar en detalle la
conducta adaptativa nos ayuda a comprender mucho mejor
el nivel de desafios de la persona en su vida cotidiana.

Puede que te preguntes ¢y qué pasa si hay dificultades
importantes en la conducta adaptativa, pero le va bien en la
prueba de inteligencia? En ese caso, es muy probable que la
persona no tenga DI. Hay muchas circunstancias que pueden
afectar el desarrollo de nuestras habilidades adaptativas,
sin afectar nuestro funcionamiento intelectual. Por ejemplo,
una persona con un trastorno motor puede tener muchas
necesidades de apoyo en las habilidades practicas, sin tener
dificultades en sus capacidades intelectuales. De hecho,
evaluar las habilidades o conducta adaptativa es importante
enmuchascondiciones, nosoloenladiscapacidadintelectual,
porgque nos da informacion practica para programar apoyos.
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Durantelasultimasdecadassehaavanzadoenlacomprension
dela DI, peroauntenemos muchas preguntas por responder.
Aqui te compartimos algunas de las respuestas que las
investigaciones nos han entregado:

1.

Es un poco mas frecuente en ninos que en ninas y se
observa en todas las culturas: La Dl se presenta en un1%
de la poblacion y es un poco mas frecuente en hombres
que en mujeres, sin que la diferencia sea tan marcada. El
85% de las personas con DI presentan una severidad leve.
En todas las razas, culturas y niveles socioeconomicos
hay personas con DI. Sin embargo, la prevalencia en los
paisesde menoresingresostiendeaser mayor,dadoqueel
menor acceso alasalud, alacobertura de las necesidades
basicas y a oportunidades de educacion especializada,
pueden ser factores de riesgo para la DI.

2. Hay un neurodesarrollo atipico pero las causas son

diversas: Actualmente, sabemos que en la DI hay un
neurodesarrollo atipico, es decir, que el cerebro de las
personas con DIl va desarrollandose de manera diferente
a lo largo de la vida. Sin embargo, las causas que explican
cada caso son variadas y pueden interactuar entre si. En
muchos casos, especialmente en la DI leve, las causas
son desconocidas. Entre las causas conocidas estan los
factores prenatales (antes del nacimiento), por ejemplo, la
presencia de una condicion genética, como el Sindrome
de Down o de problemas meédicos durante el embarazo;
las dificultades durante el parto, el menor peso al nacer,
prematurez o algun problema que afecte la circulacion
de oxigeno al cerebro. Pero incluso en ninos y ninas que
han comenzado su desarrollo de manera tipica, alguna
situacion como un golpe grave en la cabeza durante un
accidente, un tumor o una enfermedad infecciosa pueden
afectar el desarrollo cerebral y contribuir a una DI. Es
importante que recordemos, sin embargo, que estas son
posibles causas o factores de riesgo, pero no quiere decir
que siempre se presente la DI al ocurrir tales eventos.
Por ejemplo, ciertos sindromes genéticos se asocian a
una mayor probabilidad de DI, pero no quiere decir que
todos los ninos y ninas que tienen el sindrome tengan DI.
Los factores protectores también ayudan a comprender
el funcionamiento actual de |la persona. Por ejemplo, los
cuidados adecuados, la estimulacion tempranay el apoyo
a los padres, madres y cuidadores puede contribuir a un
mejor desarrollo en los ninos y las ninas que presentan
las condiciones que hemos descrito.
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3. La DI puede acompanarse de otras condiciones:

Las personas con DI pueden presentar tambien otros
trastornosdelneurodesarrollo. EI TDAH o déficitatencional
es cuatro veces mas frecuente en personas con DI que
en la poblacion general. El TEA o Trastorno del Espectro
Autista, también es una condicion frecuente en personas
con DI. Las dificultades de salud mental mas frecuentes
son los trastornos depresivos y de ansiedad, pero otras
dificultades pueden ser mas frecuentes en personas con
DI que tienen, ademas, un sindrome geneético, como
las fobias y la ansiedad generalizada en el Sindrome de
Williams. Respecto de la salud mental de las personas
con DI, es importante considerar que para algunas de
ellas puede ser dificil expresar sus sintomas, por lo que la
observacion cuidadosade comportamientosy reacciones
es fundamental.

4. Elretrasoeneldesarrolloesunindicadorimportante: Es

frecuente que enlas personascon DIl seobserve unretraso
en el logro de hitos del desarrollo, incluyendo retraso en
el desarrollo motor (ej. sentarse, gatear o caminar), del
lenguaje (aparicion tardia o dificultades) y dificultades
cognitivas asociadas a la resolucion de problemas o Ia
comprension del efecto de sus acciones. En las personas
que presentan una DI leve, las dificultades tempranas
pueden ser sutiles y es en |la etapa escolar que los
problemassehacenmasevidentes,debidoalasexigencias
del aprendizaje formal que se van incrementando con la
edad. Enla DI podemos observar casos en que los hitos del
desarrollo se adquieren de manera tardia, pero siguiendo
el orden tipico y también casos en los que se adquieren
en un orden distinto al esperado con diferencias entre las
distintas areas, particularmente en algunas condiciones
genéticas. Aunque el retraso en los hitos del desarrollo
no implica necesariamente que se presente una DI,
siempre es bueno consultar y estimular las areas con mas
dificultades.
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5. En la etapa pre-escolar se habla de Retraso Global del

Desarrollo: Dada |la importancia de entregar apoyos
de manera temprana, si se detectan dificultades
importantes en ninos y ninas menores de 5 anos que no
van cumpliendo con los hitos del desarrollo en distintas
areas del funcionamiento intelectual, un especialista
podra establecer el diagnostico de Retraso Global del
Desarrollo. Este diagnostico permitira entregar apoyo
de especialistas que puedan estimular el desarrollo de
las areas con mas dificultades y apoyar a la familia en la
comprension de las necesidades del nino o nina. Cuando
estos ninos y ninas pasan a la etapa escolar, puede
hacerse una evaluacion nuevamente, ver sus avances y
nuevas necesidades de apoyo. Algunos de ellos pueden
ser diagnosticados con Discapacidad Intelectual, pero
otros pueden haber superado las dificultades iniciales.

6. La importancia de las tecnologias de apoyo: Durante la

ultima década ha aumentado el conocimiento acerca de
tecnologias que pueden ser un apoyo para las personas
con DI. Incluso, hay informacion disponible para que
distintas tecnologias de apoyo puedan ser elaboradas por
los usuarios, las familias o los profesionales que trabajan
con las personas con discapacidad. Existe una amplia
variedad de tecnologias de apoyo como utensilios de facil
agarre, tableros de comunicacion, lectores de pantalla,
pictogramas para facilitar la comprension, conmutadores
o switch adaptados para acceder al computador o celular,
aplicaciones, entre otros. Estas tecnologias cumplen con
el objetivo de incrementar la autonomia y participacion
social de las personas con DI, reduciendo la brecha entre
lo que puede hacer sin ayuda y las demandas de su
ambiente.
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1.

Interaccion social entre pares: Es comun que la mayor
preocupacion de los ninos, ninas o adolescentes con DI
sea llevarse bien con sus companeros de curso y hacerse
amigos. Para algunos ninos y ninas con DI, puede ser
mas facil relacionarse con pares de menor edad en los
recreos o con niNos y ninas mas grandes que los cuiden.
Estudios muestran que la interaccion con pares muchas
veces provoca ansiedad en las personas con DI. Es por
esto que trabajar en el desarrollo de habilidades sociales
en ninos, ninas, adolescentes y adultos con DI puede ser
una de las formas mas potentes de intervencion, ya que
reduce las barreras iniciales y permite la participacion,
incluso en actividades en las que se tengan habilidades
distintas a sus pares. La integracion social no requiere
necesariamente igualdad de habilidades.

Como te hemos contado hasta ahora, hemos hecho grandes
avances en la comprension de la DI, pero todavia nos queda
mucho camino por recorrer para lograr una sociedad
realmente inclusiva. Durante estos minutos de lectura,
probablemente aprendiste cosas que no conocias acerca
de la DI y eso te da nuevas herramientas para colaborar en
este proceso de cambio.

Recuerda que la DI no es visible a simple vista y puede que
alguien requiera mas apoyos de lo que notamos al principio.
Cuanta mas participacion tengan las personas con DI en |a
sociedad, en las instituciones educativas, en las actividades
sociales, en el trabajo, mas vamos a aprender interactuar
y hacer ajustes de manera espontanea para asegurar la
participacion de las personas con diversidad cognitiva. Si
no has compartido tiempo con personas con DIl puede que
te sientas un poco incomodo al principio por el temor de no
saber qué hacer, pero no dejes que esa primera sensacion
te quite la oportunidad de conocer personas interesantes,
con una experiencia de vida de |la que puedes aprender.

Una gran tarea que nos queda como sociedad es avanzar
hacia el respeto al derecho de opinion y toma de decisiones
de las personas con DI. Muchas personas con DI describen
que simplemente no se les pregunta su opinion o no se les
da la oportunidad de eleccion en interacciones cotidianas
como elegir qué comer en un restaurante o pasar por un
procedimiento medico. Algunos dicen sentirse “invisibles”,
porque se le habla directamente al cuidador o cuidadora que
los acompana, sin tomar en cuenta su opinion como clientes
o pacientes. En general, la informacion que se entrega al
publico no esta adaptada para las personas con DI.
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Actualmente hay muchas iniciativas que apuntan hacia
este camino, como la Lectura Facil, que es |la adaptacion
y validacion de documentos, material informativo y otros
textos usando un lenguaje que sea comprensible para el
maximo de personas. Todos tenemos derecho al acceso a
la informacion y las personas con DI tambien. Por ejemplo,
hay muchas decisiones importantes que las personas con
DI podrian tomar por si mismas si hacemos la informacion
accesible. Esta es |la importancia de usar formas novedosas
para explicar una misma idea, adaptar la informacion o
utilizar apoyo de imagenes que permitan que el mensaje
se comprenda iEs como este libro! Facilitar el acceso a
la informacion es algo que acorta |la distancia entre el
mundo cientifico y aquellos que no estan especializados en
neurodesarrollo.

Tal como es inadecuado usar palabras ofensivas para
referirse a las personas con DI, tampoco te recomendamos
usar apelativos condescendientes que idealicen ciertas
caracteristicas. Por ejemplo, muchas personas con DI
se sienten incomodas si los tratas de “angelitos”, “ninos
eternos” o “seres sin maldad”, porque no representa la
complejidad que tenemos todos los seres humanos, con
defectos y virtudes. Un adolescente con DI puede querer
vestirse y escuchar musica juvenil, aunque en paralelo esté
aprendiendo a leer o a sumar. Un adulto con DI va querer
ser lo mas independiente posible, aunque siga necesitando
del apoyo de su familia para cosas basicas. Respetar esta
necesidadcontribuyealasaludmental, laautodeterminacion
y al bienestar de las personas con DI.

Dentro del contexto escolar también resulta relevante
destacarlaimportancia paralas personas con DI, de acuerdo
a sus testimonios, de los vinculos sociales y afectivos
con otros ninos y ninas. La focalizacion en el desarrollo
de la estimulacion cognitiva en pos de un mejor ritmo de
aprendizaje, muchas veces opaca la verdadera necesidad
o demanda del estudiante que es formar parte de una
comunidad escolar como un alumno mas. Si miramos hacia
atras nuestra misma historia, lo gue mas disfrutamos de la
epoca escolar es ese conocimiento con los companeros,
los juegos, |la evolucion del concepto de amistad y como
cada uno crece de forma diferente.

Por otro lado, los apoyos no son unicamente entregados
por especialistas en el contexto de intervencion jTodos
podemos entregar apoyos! Cuando te tomas el tiempo para
escuchar lo que te intentan comunicar, cuando muestras
interés en explicar algo de una manera distinta y cuando
facilitas la convivencia con personas neurodiversas ya estas
acortando esa distancia.

Aprender a convivir en diversidad es uno de los mejores
regalos que le podemos hacer a la proxima generacion. La
inclusion no solo beneficia a quienes se salen del molde de
lo tipico, también al resto. Convivir en diversidad potencia el
desarrollo de habilidades como la empatia, la comprension
de las ideas y puntos de vista de los demas y la creatividad.
Una sociedad inclusiva no es una sociedad que acepta o
permite la entrada al que es distinto, es una sociedad que
reconoce que esta formada por personas diversas y que esa
diversidad es una riqueza.
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Si cerramos esta idea con el ejemplo del rio, podemos
preguntarnos ¢y por qué tenemos que exigir lo mismo a
todos los ninos y ninas, solo por tener la misma edad? ¢por
qué todos tienen que cruzar el rio en el mismo momento y
de la misma forma? Creemos firmemente que los apoyos no
tienenque ver conforzarlas habilidades cognitivas que estan
en desarrollo, sino que el rio, a veces, se cruza en momentos
distintos, y eso no deberia significar quedarse “atras”, sobre
todo considerando el impacto a nivel emocional que implica
aguello.

Il. DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Por eso mismo, este capitulo es una invitacion a participar
en conjunto en la construccion de una sociedad inclusiva,
que permita avanzar aun mas en la participacion de las
personas con DI.
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