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PROLOGO

Las grandes causas que los seres humanos seguimos, los
grandes ideales por los que luchamos, nacen siempre, sin
exclusion, de experiencias personales. Las cosas que nos
pasan, las que nos obligan a tomar decisiones, aquellos
hechos que nos ponen de un momento a otro frente a nosotros
mismos y nos hacen darnos cuenta del verdadero valor de la
vida y del amor, son las que forjan los valores y nos ensefian
a levantarnos, y la importancia de dedicarnos a los demas.

Asi, la historia de como me acerqué a los nifios con
Sindrome de Down no solo es una historia de compasion por
una experiencia personal, sino también una de aprendizaje
personal en base a esos profundos golpes que da la vida.

En el ano 2004, en mi familia estdbamos todos muy
contentos, ya que mi hermano Francisco iba a tener su
segundo hijo. Toda la familia estaba ansiosa por la llegada
-en mi caso- de un nuevo sobrino.

Recuerdo como si fuera ayer el dia que nacia, era un dia
soleado de febrero y ni siquiera se me pasaba por la mente que
algo no esperado, pudiera pasar. Ya en la clinica y tras un rato
de espera normal, sale Francisco, a quien de inmediato note
en su mirada que algo le preocupaba: claro, el médico le habia
comunicado que al parecer el nifio podria tener Sindrome de



Down. Me quedé sorprendido, no sabia qué hacer, ni qué
decir. Hasta ese minuto, la ignorancia me invadia, no sabia
qué pasaba. Me impacté mucho y estuve un par de dias sin
creerlo.Me propuse estudiar sobre el Sindrome de Down, las
causas, las consecuencias, las patologias que pueden tener
asociadas y de las experiencias de otros padres que ya han
vivido esta situacion.

Tal vez sin tener yo porqué estar tan angustiado —ya que se
trataba de mi sobrino- no sabia lo que venia, qué significaba
un nifio asi, el cuidado que se debe tener frente a estos chicos.
Ese dia tan esperado y calido de verano, parecia que era uno
de los dias mas nublados que pasaban por mi mente.

Sin embargo, quedaba una pequena esperanza, ya que el
médico tratante dispuso una serie de examenes, y uno, en
especial, denominado “Cariograma”. Se conoce como el
mapa citogenético o cariograma, es decir, la representacion
ordenada de los cromosomas de un individuo en funcion de
su numero, forma y tamano, a través de un tefiido y examen
bajo un microscopio. Debo senalar que mi esperanza era que
tal examen fuera negativo ya que al mirar a Felipe (como
llamaron a mi sobrino) no veia diferencia alguna en sus
rasgos. Tiempo después y transcurridos los dias mi hermano
me confirmo que el nifio tenia Sindrome de Down. A partir de
ese instante empezamos a madurar esto, a asumirlo.

Habian tantas cosas que me llamaban la atencion y una
de ellas era que mucha gente aparece con una sensacion de
lastima hacia los padres de un nifio Down, pensando tal vez:
“Pobrecito, lo que les espera”, que es lo que muchos dicen.



En mi contexto personal, poco tiempo después del
nacimiento de Felipe, sufri una verdadera tragedia familiar tras
un accidente cerebro vascular que le sobreviene a mi esposa.
Recuerdo que siendo aproximadamente las 19.00 horas del
dia 22 de noviembre, mi hijo menor (entonces de 14 afios de
edad) me llama por teléfono para decirme: “Pap4, la mama
esta tirada en el suelo”. No sabia qué hacer, atinando sélo a
decirle que llamara a los vecinos mientras yo intentaba llegar
a mi casa ese dia -claro esta-, tratando de sortear la infaltable
congestion de transito que se produce a esa hora. Al llegar a
mi casa recuerdo ver una ambulancia que se encontraba en
la puerta y al interior de mi casa los paramédicos levantaban
del suelo a mi esposa para una vez en la camilla trasladarla a
la clinica.

Debo decir que en todo momento pensé que era algo menor
y que se trataba tal vez de algun desmayo, pero no me hacia
sentido tanta demora en recibir informacion en la urgencia de
la clinica, hasta que se me acerca un médico diciéndome que
lo que habia ocurrido era un accidente cerebro vascular, que
el estado de salud era muy complicado y que probablemente
quedaria con varias secuelas que serian irreversibles, siendo
lo mas probable que quedara hemipléjica y con una afasia,
es decir, que no podria hablar. Pensaba que todo era una
pesadilla y buscaba la forma de decirle a mis hijos, quienes
me esperaban y miraban con tanta angustia y pena. Ver sus
rostros fue lo que me obligd a sacar fuerzas de flaqueza para
—al menos- ilusionarlos con que su mama estaria bien y se
recuperaria, por lo cual ni siquiera hablé de las secuelas.



Lo de mi sobrino, por el momento, paso a segundo plano
y me aboqué exclusivamente al tema de mi mujer, sin saber
como lo iba a enfrentar. En ese minuto incluso estaba sin
prevision.

Al pasar las horas y durante los 3 dias siguientes, las
cosas fueron empeorando y a la angustia de no saber como
pagaria la millonaria cuenta de la clinica, se sumaba el estado
grave de mi esposa a quien debieron practicarle una cirugia
descompresora para salvarle la vida.

Recalco que mis hijos siempre me han visto como una
persona fuerte y que siempre he dicho que para mi no existe
la palabra “imposible”. Sin embargo, en esos momentos que
enfrentaba —tal vez— a uno de los mas dificiles de mi vida
me encontraba intentando sacar a mis hijos adelante y con la
esperanza que su madre pudiera vivir.

Una de mis caracteristicas en la vida ha sido tratar de
lograr lo que uno se proponga. Ese es un sello que, -de alguna
manera- siempre me ha identificado. Fue esa premisa la que
pude transmitir a mis hijos, pudiendo asi terminar su afio
escolar, con la carga emocional a la que se enfrentaban, es
decir, su madre internada en estado grave por casi dos meses
luchando por sobrevivir, sabiendo que en el caso que se
lograra quedaria con graves secuelas.

Ese afo 2005 nuevamente fui a visitar a la virgen de Lo
Viésquez, pero ese afio con mas fe que nunca, pidiendo en
especial que la magia de los milagros les diera la fuerza que
necesitaban mis hijos para enfrentar el devenir.



Deben saber que comencé a peregrinar a la Virgen en el
ano 1984 haciendo un recorrido de casi 90 kildmetros por
lo que llegaba practicamente destrozado, pero habia hecho
la promesa de que mientras tuviera trabajo iria a visitarla.
Tal vez dirdn que soy contradictorio ya que mis creencias y
convicciones no estdn asociadas a una religion en particular,
pero en este caso habia empefiado mi palabra y eso debia
respetarlo, por lo que a la fecha ya he peregrinado durante 35
anos.

Soy un hombre de fe, pero que no profeso ninguna religion,
mas bien mi filosofia de vida se basa en tratar cada dia de
ser una mejor persona, solidaria, respetuosa y especialmente
tener la oportunidad para dar: dar alegria, carifio, dedicacion
por los demas y, en especial, dar amor que hoy tanta falta le
hace a la humanidad.

Creo en los milagros, en esa magia de lo invisible, la magia
de lo que no se ve y que muchas veces nadie sabe darle
una explicacion. Soy un convencido de que mi peregrinar
a la Virgen ha tenido el efecto deseado y no me detengo a
pensarlo. Solo lo sé y lo siento cada dia y a cada momento.
No olviden nunca que las cosas se logran con mucho esfuerzo
y mentalizando el “Creer para Ver”. Sé6lo asi lograran lo que
se proponen y lo que le suceda o no a cada uno en la vida son
decretos. Decreten las cosas y veran como se haran realidad
todos sus suefios por dificiles e inalcanzables que sean.

Estando en esa etapa de mi vida, es decir, ocupado de
mis hijos (entiéndase del rendimiento escolar, alimentacion
y todo lo que implica llevar adelante una casa, acudiendo a



ratos a saber del estado de salud de mi esposa y corriendo
para todos lados), veo por las pantallas de la television que un
noticiero muestra reiteradamente como una asesora de hogar
maltrataba a un niio Down, lo que qued6 al descubierto
luego que sus padres notaran comportamientos extrafios en
su hijo. Asi, deciden instalar camaras en el interior de la casa
para grabar lo que sucedia en ausencia de ellos. Grande fue
la sorpresa que se llevaron cuando, al revisar las imégenes,
se pudieron percatar que la asesora del hogar que habian
contratado golpeaba y maltrataba a su pequefio hijo, quien
ademas de estar indefenso ante la agresora no tenia codmo
explicar a sus padres de dichas agresiones dada su corta
edad. Es asi como tomé contacto con el periodista que hizo
la nota de television para solicitar los datos de los padres con
quienes me comuniqué para ofrecerles mi ayuda, poniendo
a su disposicion de manera gratuita a uno de los abogados
de mi Estudio Juridico para que los representara y solicitara
el maximo de rigor en contra de la mujer que maltrataba al
pequeno.

A usted que esta leyendo estas lineas y durante todo el
texto, le extrafiard que cuando me refiero a las personas con
Sindrome de Down, lo hago (y lo haremos en practicamente
todo el libro) omitiendo la palabra “Sindrome”. Y ello, porque
a mi parecer la palabra “sindrome” hace aparecer como una
enfermedad en la ignorancia de muchas personas. En mi
opinion, y dado que es una condicion, prefiero decir “persona
Down”, del mismo modo como uno se referiria a alguien
gordo o flaco, alto o bajo, con pelo o calvo. Ser Down es una
parte de ellos, una condicion esencial, y como tal creo que se
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debe desterrar la idea de que se trata de una cuestion tratable
de manera puramente médica, como algunos en su ignorancia
lo ven.

Pues bien, el caso del nifio Down agredido me estremeci6
de sobremanera, puesto que, al verlo en los noticieros, por
mi mente aparecidé mi sobrino Felipe y me imaginaba como,
-seguramente-, esta misma situacion le podria suceder a
muchos padres.

Fue en ese contexto que conversando con el padre del
menor, le conté que tenia un sobrino Down, y él me relatd
en detalle que su hijo participaba en una escuela de futbol
para nifios con esa condicion. Mi sobrino Felipe en esos dias
debe haber tenido unos dos afos. Me llamé la atencion esa
escuela y me ofreci a colaborar. El gestor de esta escuela era
el jugador de futbol Luis Medina (ex volante de O’Higgins y
Union Espafiola), quien también tiene un hijo Down.

Cuando empezamos a ir habia aproximadamente unos 50
ninos, la mayoria de ellos varones. Me incorporé a esa escuela
como colaborador ya que lo senti como un deber, pues tenia
conciencia de que el destino me habia puesto en ese lugar.

Esta escuela, sin embargo, no prosperé en el tiempo, ya que
el hecho de no contar con los recursos econdmicos suficientes
hizo que en definitiva se fuera poco a poco apagando
para luego de algunos anos de actividades, terminara de
funcionar: Me alejé de las actividades pensando eso si que
en algin momento debia hacer algo por estos chicos. Tenia
en mi mente la necesidad de que el deporte que practicaran
pudieran hacerlo en un proyecto que pudiese incluir todas las
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disciplinas deportivas posibles ya que como todos saben no
todas las personas son partidarios y les gusta el futbol.

Fue asi como un dia del mes de octubre de 2011 y camino
a mi casa, se me ocurre enviar un twitter al entonces alcalde
Claudio Orrego, quien a la fecha era edil de la comuna de
Penalolén. En este mensaje enviado por las redes sociales, le
dije solamente que tenia el deseo de crear un centro deportivo
para nifios Down y que necesitaba su apoyo. Se me ocurrio
enviarle a €l este mensaje no por un tema de simpatia politica
ni nada que se le pareciera, sino mdas bien porque lo veia
como una persona que le podria encantar la idea dadas las
caracteristicas que se conocian de él. Por cierto que no me
equivoque ya que de inmediato recibi su respuesta citindome
a su oficina. Es asi como me puse en contacto personal con
el preguntandome en dicha cita que era lo que jnecesitaba.
A lo que respondi: “Todo”, ya que para crear este centro
deportivo para persona Down me faltaban las instalaciones,
implementos deportivos, profesores, etc. Es decir, solo tenia
las ganas y la seguridad de que esta iniciativa tendria que dar
sus frutos.

Ahi empezd otra batalla: ;cOmo convocaba a los nifios?
Es decir ;Como llegaba a los padres de personas Down sin
tener ni los medios ni los recursos para hacer propaganda.
La primera vez vinieron dos o tres personas, después con
un poco de dinero puse un aviso en el diario. Aparecieron
cuatro jovenes de Estacion Central y con esos cuatro alumnos
estuvimos aproximadamente tres meses. Cada dia sabado que
habia actividad de basquetbol esperabamos con ansias que se
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inscribieran mas nifios y ello a pesar de los ruegos que muchas
veces hice en los medios de prensa para que me ayudaran a
convocar. Pero a muchos simplemente no les interesaba.

De a poco fueron llegando, primero 5, después 18, 25 y
hoy ya han pasado por Deportes Down mds de 70 nifios y
jovenes. Asi denominé a esta iniciativa: “Deportes Down”,
que posteriormente se constituyd como corporacion y hoy
cuenta con su respectiva personalidad juridica.

En estos afios hemos realizado muchas actividades, lo
que me ha significado interiorizarme cada vez mas sobre
este mundo. Me empecé a dar cuenta de que los papds que
llegaban son -en su mayoria- gente de mucho sacrificio, gente
de trabajo que -como todos- quieren lo mejor para sus hijos
pero que muchas veces se sienten solos. Gente que aparte de
tener que lidiar con varias patologias que esta “condicion”
trae asociadas, deben luchar por contar con los recursos
econdmicos que ello conlleva, lo que generalmente repercute
en la calidad de vida de la familia. Decidi entonces que aparte
de la practica deportiva para los jovenes, debiamos ser capaces
de organizar otro tipo de actividades, que les permitieran llevar
una vida un poco mas placentera. Asi empezamos a organizar
actividades para las Fiestas Patrias, Navidad, salidas fuera de
la ciudad, etc., procurando siempre mantener un grupo que
fuera una verdadera familia y que ademas sirviera para que se
relacionaran y se apoyaran mutuamente en sus necesidades.

Las personas Down sélo entregan amor, y nunca ven
maldad en el corazén de otros. Ellos solo esperan de uno
carifio, y lo devuelven de manera incondicional. Estar junto
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a ellos y compartir, me ha hecho una mejor persona, y son
la coronacion de una vida que me ha ensefiado el valor de
entregarse a una causa de amor.

Pero la causa no se detiene en estimularlos, sino en terminar
con la discriminacion que sufren todos los dias, en medio de
una sociedad que muchas veces no sabe que existen, y los
mantiene como seres de segunda clase.

Que no se me malentienda: no estoy en contra de
la discriminacién en si misma. Estoy en contra de la
discriminacion negativa, la arbitraria. Me recuerdo algunos
casos que se vieron en television. En uno de ellos, por ejemplo,
en que a un nifio que no lo dejaron entrar a un restaurante.

Pero hay otras discriminaciones y situaciones que atentan
contra su dignidad y que se derivan de que todavia se ve
con una especie de lastima a los nifios Down. Por ejemplo,
muchos papas me han dicho que no les gustaria que sus hijos
terminen atendiendo mesas en un Mall. Fue muy conocida
una campaia de un centro comercial en la que prometieron
que nifios Down iban a trabajar en el Patio de Comidas, pero
el resultado fue que a estos jovenes los tenian solamente
retirando bandejas para dejarlas en el basurero.

Hubo un episodio en un condominio de Quilpué donde
un joven Down de 25 afios intent6 entrar a la piscina, y la
cuidadora le impidi6 el ingreso sefialando que la piscina
era sOlo para nifios. Hago un paréntesis en esta parte para
preguntarle al lector si acaso conoce a una persona Down
que, independiente de la edad, no tenga esa alma de nino.
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Pues bien, la cuidadora del recinto, y no sin antes recibir
el reclamo de la madre de Rodrigo (asi se llama el joven),
lo dej6 entrar. Pero grande seria la sorpresa al notar que,
tras su ingreso a la piscina, los padres de los otros nifios
que algunos llaman “normales”, se fueron y lo dejaron solo.
No logro comprender como esos padres que se encontraban
presentes retiraron a sus hijos sin pensar en que lo que estan
transmitiendo a sus hijos es una ensefianza de futuros y
potenciales discriminadores.

He sido participe en los intentos por hacer cambios. Hace
afos presentamos un proyecto de ley para aumentar las penas
a quienes abusen o maltraten a las personas en situacion de
discapacidad, sin embargo ese proyecto atin duerme en el
Congreso. Luego la Presidenta Bachelet durante su ultimo
mandato, promulgo una ley sobre Violencia Fisica Relevante,
norma que lamentablemente no apunta a todas las aristas
deseadas. No obstante, algo se ha logrado.

Como se vera en las siguientes paginas, la discriminacion
en Chile sobre las personas con Sindrome de Down todavia
esta en las venas de nuestra legislacion y de nuestra cultura,
y parece que a nadie le importara tratar a estos niios como
individuos con derechos humanos.

En una sociedad que se da cuenta de justas reivindicaciones
a segmentos del pais excluidos y postergados, es hora de
entender la magnitud de la discriminacion hacia las personas
Down, hacia quienes solo tienen amor para dar.
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Historias de un mundo imperfecto
Javier y Andrea: cuando el amor no basta

Javier se vistid con rapidez. Se puso un sweater, sus
pantalones favoritos y unas zapatillas rojas que le recordaban
sus mejores momentos en la vida. Fue con ellas, dos anos
atras (cuando estaba cumpliendo los 25 afios), que conocid a
la mujer que le iba a cambiar la existencia y con la que queria
pasar el resto de sus dias.

Estaba expectante, y queria salir rapido. Bajo las escaleras
y antes de salir se encontré con su madre y su padre. Los dos
lo miraban con ojos humedos, con un orgullo enorme.

- Que te vaya bien, mi amor — le dijo su madre, que a duras
penas podia aguantar el llanto. Se le notaba porque se le quebro
la voz al final de la frase. Se notaba que le habria gustado
decir algo maés, pero debid adelantar el abrazo para ahogar las
lagrimas. Y fue tan largo y apretado que Javier, aunque estaba
acostumbrado al carifio, debi6 separarla suavemente al cabo
de un rato.

Luego toco el turno a su padre. No era un hombre de
afectos fisicos, pero también lo abrazd. Luego, sin palabras,
le mantuvo las manos en los hombros, mirandolo con
perspectiva, como contemplando un cuadro. Después lo dejo
ir.

Javier caminé las quince cuadras que lo separaban de la
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casa de Andrea con paso seguro. Iba con el pecho adelante,
dando zancadas largas y rapidas. Se le notaba la alegria, como
si llevara los pies alados o pisara sobre nubes. Y es que ayer
le habia pedido matrimonio a esta mujer que lo volvia loco de
amor. La habia mirado a lo profundo de sus ojos verdes y le
habia expresado el contenido de su corazon:

- Andrea, mi amor. Quiero estar contigo para siempre — Ella
lo mir6 de vuelta con admiracion y con una alegria inmensa.
Javier le puso un anillo en su dedo y ella respiraba rapido,
mientras sentia el corazon en la garganta.

Hoy, el emocionado joven iba a la casa de Andrea para
hablar con su padre y asi concretar formalmente la union.
Tenia claro que se trataba de una formalidad y un gesto mas
bien anticuado. Una vez habia visto eso de ir a “pedir la mano”™
en una pelicula antigua, pero nunca se le hubiera ocurrido que
iba a ser el protagonista de la propia. Y a pesar de su alegria,
tenia el estdbmago apretado, porque su suegro le inspiraba cierto
temor. Era un individuo grande y ancho, que siempre tenia
cara de enojado, como si todo lo que le rodeara le molestara
o le estuviera haciendo algun dafio. Y casi nunca lo miraba
a los ojos, y Javier desconfiaba de quienes no lo miraban a
los ojos. Pero ahora tenia que deshacerse de esas sensaciones
perturbadoras y pensar positivo, porque queria enfrentar la
vida con Andrea con espiritu positivo y sin nadie en contra,
pues sabia como ella amaba a su familia y cudnto necesitaba
de su apoyo. Andrea tenia 23 afios, pero siempre habia sido tan
apegada a sus padres y hermanos, que Javier sabia que sélo
podrian casarse si eran “bendecidos” por su familia.
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Por fin, llegd a la puerta. Haciéndose el danimo, toco el
timbre. En realidad estaba mas nervioso de lo que se habria
atrevido a reconocer. A medida que sentia pasos acercandose
el corazon parecia adquirir una velocidad nueva. Cuando la
puerta se abrio, el padre de Andrea lo miraba con una sonrisa
leve, como fingida, obligada.

- Hola, Javier. Pasa por favor — le dijo, con un tono que no
le inspir6 mucho d4nimo. Una vez adentro, lo guid hacia el
living, donde -sorpresa- no estaba Andrea. Ese hecho lo dejo
intranquilo. En vez de ella, se encontré al hermano mayor,
Esteban, un tipo barbudo y ahora vestido con formalidad, con
terno y corbata, quien lo salud6 con frialdad.

- Don Jorge, ;va a venir Andrea? — se atrevi0 a preguntar.

- No, Javier. Yo creo que tenemos que conversar nosotros,
(no crees? — Don Jorge intentd parecer amable con esa frase,
e incluso, mientras la decia, le tom6 el hombro y le invit6 a
sentarse con un gesto.

Javier se sentd al lado del hermano de Andrea, en un sofa
muy grande y mullido en el que se hundi6 como si cayera en
un abismo. Se sinti6 tan pequefio y disminuido.

- Entiendo que tienes algo que decirme, Javier — le dijo Don
Jorge. El joven se armo de valor y 1o mir6 a los ojos.

- Don Jorge... usted sabe que yo amo a Andrea... y
ella también me ama... Quiero casarme con ella. Los dos
queremos casarnos — Javier lo dijo con aplomo. Lo habia
estado ensayando y logré pronunciarlo a pesar de los nervios.

El padre de Andrea mir6 al suelo unos segundos, y luego
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le puso la mano en el hombro. Sus siguientes palabras fueron
como un puiial en el corazon.

- Pero Javier... Ustedes no pueden casarse... Tienen
Sindrome de Down... son... discapacitados.

Una ola de indignacion le subi6 a Javier desde el estbmago
hasta el rostro, que se enrojecid. Sus 0jos se cubrieron de
lagrimas.

- Pero... ;qué tiene? {Nos amamos!

- Javier, piénsalo — don Jorge le hablaba como si fuera
tonto, hablando mas lento y con una leve sonrisa, como si
se tratara de un deseo estupido de dos ninos- ;COmo vas a
mantener un hogar? ; En qué van a trabajar los dos? La ley no
se los permite. Yo te tengo mucha estima, Javier, y quiero que
mi hija sea feliz, pero casarse es algo que ustedes no pueden
hacer porque... son como son, ;me entiendes?

El discurso debe haber durando una hora mas. Javier lloraba
en silencio, y estaba seguro de que Andrea estaba en su pieza,
también llorando.
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Trabajar ‘““de mentira”

Cristobal se ajusto la corbata antes de entrar al Banco.
Habia pedido permiso en la oficina para ir a hacer un tramite
que a sus 21 afios era como pasar de la juventud a la adultez,
como una graduacion oficial: sacar una cuenta corriente.

Siempre que pasaba por fuera del banco le daba un poco de
miedo esa estructura gris y formal, y a veces se habia atrevido a
mirar hacia dentro, para distinguir a quienes estaban haciendo
tramites, y una hilera de ejecutivos pulcramente vestidos que
atendian, entre montanas de papeles y semi escondidos detras
de grandes pantallas de computador.

Y tras un afio trabajando, formalmente, cumpliendo horario,
con terno y corbata, habia visto a sus compafieros llevando
sus finanzas y manejando tarjetas. El solo hecho de que ellos
pudieran pasar por un cajero automatico y sacar dinero para
algo tan simple como un happy hour le daba algo de envidia...
sana, por supuesto, pero era al mismo tiempo una motivacion.

Ahora, queria unirse a ese club de adultos, al mundo de la
economia, abriendo una cuenta corriente para poder manejar
su sueldo, el producto de su trabajo.

Hasta su jefe en la oficina lo habia alentado. Don Pedro era
una persona acogedora y alegre. Al entrar a trabajar muchos
le habian dicho que era un ogro, que cuando se enojaba
disparaba improperios y que era de trato desagradable. Pero
lo que €l se habia encontrado era todo lo contrario. Siempre
lo habia estado alentando y apoyando, le habia ensenado a
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hacer su trabajo y lo evaluaba constantemente, pero con un
sentido pedagdgico, como un profesor. Don Pedro fue el
primero en sugerirle que abriera una cuenta corriente para que
le pudieran depositar ahi, directamente, su sueldo todos los
meses. Lo instaba a dar el paso porque, decia, “es un signo de
que creces... abrir una cuenta corriente es como si fueras por
fin una persona de verdad en esta sociedad, ya no eres mas un
nifo, eres un adulto”. Y le contaba de cuando él mismo, de
joven, habia abierto su propia cuenta.

Cristobal sofiaba con que este seria el primer paso para
ser un adulto completo. Su siguiente meta, al tener la cuenta,
seria aprovechar su permanencia en el banco para abrir una
libreta de ahorros y, destinando una parte de su sueldo a ese
fin, podria estar en condiciones de poner un pie adecuado
para un departamento propio en unos afnos. Esa ya seria la
consagracion de su adultez.

Con ese pensamiento en mente, se ajusto la corbata, aclard
su garganta y entro, resuelto, en el Banco.

El guardia le pregunt6 qué necesitaba.

- Quiero abrir una cuenta corriente — le dijo. El funcionario
de azul le indic6 con la mano una hilera de ejecutivos que
estaba a la derecha de la entrada, y le dijo que podria atenderse
con cualquiera de ellos que estuviera desocupado.

Las piernas le temblaban cuando se acerco al tercer puesto,
donde habia una sefiorita esperando atender clientes.

- Buenas tardes, ;jen qué le puedo ayudar? — dijo ella, con
una voz célida.
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Cristobal se sentd y se acomodd, mostré su mejor sonrisa
y le dijo:

- Buenas tardes, me llamo Cristobal Espinoza... quiero
abrir una cuenta corriente.

La ejecutiva se quedd congelada. Su rostro mantuvo la
sonrisa, pero sus 0jos perdieron vida en un segundo.

- Sefior Espinoza, no estoy segura de que se pueda... en
su caso — su expresion era de duda, de no saber qué hacer.
Sus manos comenzaron a moverse nerviosas por sobre el
escritorio.

- Yo creo que si. Traigo un folleto del Banco sobre abrir
cuenta corriente y dice que tengo que “tener mas de 18 afios
y mas de seis meses de antigiiedad laboral”. Yo tengo 21 afos
y llevo un afo en mi trabajo — el argumento era contundente,
pero la mujer continuaba atonita.

- Creo que... tengo que llamar al jefe de sucursal. Le
pido que me espere un momento, seflor Espinoza — y la
ejecutiva salioé rapido, caminé rauda, casi trotando, hasta el
final del pasillo, donde se hallaba un individuo de mediana
edad, canoso, sentado en una pequena oficina con muros
de vidrio. Cristébal podia ver sus expresiones y como la
ejecutiva le apuntaba, y el hombre lo miraba con seriedad. El
sujeto, al cabo de un rato, levanto el teléfono y entabld una
conversacion con alguien. Por supuesto, no podia escuchar lo
que decia, pero por sus rostros Cristobal intuyd que algo no
andaba bien. Cuando el hombre colg6 el teléfono, le dijo algo
a la ejecutiva y luego lo miraron. Después, ambos salieron de
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la oficina y empezaron a caminar en su direccion con aire de
tragedia. Cada paso que daban le daba mas miedo a Cristdbal.
Al fin, llegaron a su lado, la mujer se sentd y el hombre se
puso detrds, aunque con protagonismo.

- Buenas tardes joven — le dijo el hombre canoso — Entiendo
que quiere usted abrir una cuenta corriente. ..

- Si — balbuceo Cristdbal.

- Pues bien... ocurre que es imposible para nosotros abrir
una cuenta corriente para usted — argumentd.

- (Por qué? Cumplo con lo que piden... - Y le mostro el
folleto, con el dedo puesto en los requerimientos.

- El problema, mi estimado, es su... condicion... Usted
tiene Sindrome de Down.

- Pero... Yo trabajo, soy responsable, tengo sueldo — dijo
Cristobal, atropelladamente.

- Joven, escucheme... Usted no puede tener una cuenta
corriente propia porque la Ley no lo permite... porque usted
no puede manejar recursos...

- jPor qué! — Cristobal lo pregunté con incredulidad,
elevando la voz, y varias personas ya estaban mirando hacia
el cubiculo en que estaban los tres.

- Usted no puede manejar recursos, porque es discapacitado
mental... - y esas palabras lo dejaron mudo y herido al mismo
tiempo. Ya Cristobal no pudo decir mas, y el sujeto (que se
esforzaba por dar los argumentos mads racionales) seguia
hablando, pero €l ya no escuchaba. La mujer miraba con cara
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de compasion y el hombre sélo hablaba. Tras unos minutos,
Cristobal se enjugé las 1dgrimas con la manga de su chaqueta,
y sali6 del banco mirando el suelo, que es donde habian
quedado sus suefios.
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Ciudadanos ‘‘a medias”

Sofia era, probablemente, la joven mas querida del barrio.
AyudabaenlaJuntade Vecinos,y aunque muchos consideraban
que era una pérdida de tiempo, ella lo hacia con gusto por el
solo placer de ver a todos juntos y discutiendo por solucionar
los problemas del sector. En mds de una ocasion habia
acompanado a los dirigentes a reuniones con las autoridades
de la comuna para presentar propuestas ante cuestiones tan
simples, pero al mismo tiempo tan importantes, como la hora
en que debia pasar el camion de la basura o la mantencion
de los arboles que en las calles apenas sobrevivian a falta de
agua.

Antes, habia participado en el movimiento scout de la
parroquia, y habia adquirido un considerable carifio de parte
de los guias y de los jovenes, ayudando en los campamentos
y en las actividades. Le encantaba esa sensacion de
compaiierismo, de fraternidad desinteresada, que emanaba de
estar todos juntos.

El respeto de la gente era tal, que un concejal de la comuna
le habia pedido, ya hace casi dos afios, que le ayudara en la
organizacion de actividades para vecinos de diferentes partes,
y se la veia animando a los abuelos de los hogares de ancianos
o apoyando la realizacion de cabildos en los barrios. Era una
lider, y muy querida.

Le importaba lo que pasaba a su alrededor, y esa conciencia
civica la tenia desde el colegio, al punto que al cumplir sus
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18 afios no dudod en ir a votar en las elecciones que justo
tocaban. Eran de Presidente y Diputados, y para ello se
informo, investigd sobre las propuestas de unos y otros, vio
religiosamente todas las franjas electorales y tratd de obtener
material yendo personalmente a las sedes de campafna mas
cercanas a su casa.

El dia de la eleccidn, hizo la fila en el centro de votacion
que le correspondia, y se levantd temprano, con la expectativa
de quedarse como vocal de mesa si es que faltaba alguien. Al
momento de entrar en la cabina y marcar su voto, sinti0 una
oleada de orgullo.

Sofia realmente creia que podia lograr cambios en su
mundo, al menos en lo més cercano, hacer que las vidas de
quienes la rodeaban fueran mejores.

Fue con eso en mente que el presidente de la junta de
vecinos, don Miguel -que ya peinaba canas y que siempre
la habia apoyado en todo- le sugiri6 un dia que podria ser
candidata.

- Sofia — le dijo con tono paternal. En verdad era como
un padre para ella — Aqui puedes ver que te quiere todo el
mundo, y que nadie se esfuerza mds que ti por cambiar las
cosas. Hace falta mas gente como tu, que quiera hacer de este
mundo un mundo mejor... ;No has pensado en ser candidata
a concejal?

Para Sofia, esas palabras significaron como descorrer una
cortina en una habitacion en penumbra y dejar entrar el sol.
Se le abri6 un mundo de posibilidades, vio las cosas con una
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luz distinta, como nunca antes, y se propuso a si misma, hacer
todo lo posible para ser candidata.

Como no estaba en ningtin partido politico, indagé y se dio
cuenta de que necesitaria juntar firmas para poder inscribir
una candidatura. Junto a su madre generaron una serie de
afiches y volantes, los imprimieron en su casa y el vecino
del bazar le regal6 las copias necesarias en su fotocopiadora.
Estuvo tres meses de casa en casa convenciendo a los vecinos
de que dieran su firma y se hizo una reunion especial en la
junta de vecinos con una asistencia inédita. Don Miguel en
persona se encargd de que fuera un notario para legalizar las
firmas.

Recorrio el colegio donde habia estudiado, a sus ex
compafieros, a sus profesores y los scouts que conocia, los
dueiios de los locales comerciales de los barrios, los abuelitos
de los asilos en los que ayudaba... De lunes a domingo,
durante tres meses repartiendo su afiche y sus volantes,
hablando de sus suefios, de lo que le gustaria cambiar. Y
consiguio las firmas.

Se hizo una fiesta en el barrio. Su madre hizo limonada y
su padre repartié completos, don Miguel dio un discurso, y el
concejal llegd a repartir abrazos. Seria la primera candidata
salida de esas calles, llenas de gente esforzada.

Se formé una delegacion que acompaiaria a Sofia hasta el
Servicio Electoral a inscribir la candidatura. Iba una docena
de personas, y cuando se subieron la micro parecia que iban
a un carnaval. Al llegar al centro, caminaron en silencio hasta
las oficinas del Servicio, y entraron con cierto miedo. Los
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recibid una senora en el meson.
- Buenos dias, qué se les ofrece.
Don Miguel se adelanto.

- Queremos inscribir una candidatura a concejal para las
proximas elecciones.

- Pero claro... ;Trae las firmas correspondientes?

- Por supuesto — dijo el anciano dirigente, con una sonrisa.
Sofia, detras, no podia més de alegria.

- Entonces proceda por favor a llenar este formulario mientras
revisamos las firmas... Su nombre aqui arriba...

- Ah, pero yo no soy el candidato, es ella — y apuntd a Sofia
que esperaba detras de él. Cuando la mujer la vio, palideci6 de
pronto.

- (Ella? — preguntd, incrédula.

- Si — dijo don Miguel, y su sonrisa desaparecié al ver la
reaccion de la recepcionist a — Ella... - Recalco la palabra
“ella”, pues sinti6 un dejo despectivo que, afortunadamente,
Sofia parecio no notar.

La mujer se excusO y desaparecio rapidamente por una puerta
detras del mostrador. La delegacion se qued6 en silencio y
estupefactos. Todo su optimismo se esfumo.

Al cabo de un rato, la recepcionista volvio.

- Disculpen... he consultado las disposiciones legales y la
candidatura de la... nifia, no podra inscribirse.

- Pero si soy ciudadana, jy hasta puedo votar! — dijo Sofia,
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saliendo del grupo.

- Si, pero... laley dice que su... condicion es de discapacidad
intelectual y usted no puede tener cargos publicos de
representacion popular... lo siento mucho.

Tras ello, don Miguel y el resto de los vecinos alzaron la
voz y reclamaron, exigiendo la presencia de los directivos del
Servicio Electoral. Pero para Sofia, esas palabras fueron como
un mazazo en la cabeza, pues todos sus suefos de lo que podria
hacer para cambiar las cosas se derrumbaban. Solo se quedé en
silencio.
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La discriminacion, definicion y origen

Para conocer el significado del término discriminacion se
necesita, en primer lugar, descubrir su origen etimoldgico.
En este caso, podemos establecer que se trata de una palabra
que deriva del latin, “discriminatio” que deriva del verbo
“discriminare” que puede traducirse como “Distinguir”.

La discriminacion es el acto y el resultado de discriminar.
Este verbo por su parte, alude a tratar de manera desigual o
a excluir a las personas en razon de diferencias de género
religiosas, politicas, raciales o de cualquier otro tipo. Asi,
alguien discrimina cuando hace o deja de hacer algo, generando
una desigualdad o una injusticia en el acceso a una oportunidad
para un recurso. La discriminacion, por lo tanto, supone que
un individuo, una colectividad o una instituciéon resultan
perjudicados por decision de un tercero. Para que se produzca
la discriminacion, tiene que haber un sentido de pertenencia
que a su vez provoque un perjuicio. Quien discrimina no
reconoce al discriminado como parte de su grupo y pretende
que el otro no se integre, se aleje y/o sufra consecuencias
negativas por pertenecer a otra comunidad, que se considera
inferior o dafina. La discriminacion puede producirse por
edad en el caso que a personas mayores de 50 afos no se les
permita acceder a un trabajo; por género, en el caso que a una
mujer por el mismo trabajo se le pague menos dinero; por
orientacion sexual en cuanto a una pareja del mismo sexo no se
les permita permanecer tomada de la mano en un restaurante,
etc. No obstante lo sefialado en este caso me ocuparé de la
discriminacion que son objeto las personas Down.
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El origen del concepto “Down”

Muchos no lo saben, pero el mismo médico que dio su
apellido al sindrome de la trisomia del Par 21, es el que
comenzO -sin quererlo- con la primera discriminacion
lingiiistica hacia las personas Down.

En 1866, el médico inglés John Hyden Langdon Down era
director del Asilo para Retrasados Mentales en Earlswood,
Inglaterra. Tras varios afos de investigacion, public6 un
articulo en el London Hospital Report titulado “Observaciones
en un grupo étnico de retrasados mentales”, donde da cuenta
de un “conjunto de retrasados mentales caracterizados por
presentar una morfologia facial peculiar”. No fue, sin duda,
el primero.

Hay hallazgos de un craneo sajon del siglo VII con esas
caracteristicas, que ya estan presentes en connotados retratos
de los siglos XV (“La Virgen y el Niflo” de Andrea Mantegna,
que esta en el Museo de Boston) y XVIII (“Retrato de Lady
Cockburn con sus tres hijos”, de Joshua Reynolds, 1773) y
descritos por el investigador francés Etienne Esquirol en 1838:
“hendiduras palpebrales ascendentes, pliegues epicarticos,
puente nasal plano y protusion lingual, talla baja, cuello corto,
alteraciones en las extremidades y retraso mental”.

De tal manera que, cuando John Down realizé su
investigacion, las caracteristicas de quienes tenian el sindrome
no eran desconocidas. Al contrario, habian sido estudiadas con
anterioridad, y connotados naturalistas llegaban a pensar que
se trataba de una regresion evolutiva. Lo que hizo Down fue
sistematizar, con el mismo tono cientificamente despectivo,
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a las personas que presentaban esta condicion: “La anomalia
observada podria deberse a un proceso de degeneracion de la
razablanca”,y penso que se trataba de una “involucion” que se
orientaba hacia grupos €tnicos que ocupaban clasificaciones
raciales “mas bajas” segun los prejuicios de la época. En
concreto, se refirié a los mongoles.

Lo describi6 asi: “Un gran numero de idiotas congénitos
son mongoles tipicos. Tan marcado es esto que, al ponerlos
juntos resulta dificil de creer que los especimenes comparados
no sean hijos de los mismos padres™. Si, dijo “especimenes”,
no “personas”.

Ese apelativo acompaii6 a las personas Down por casi 100
anos. Recién en 1958, el médico francés Jerome Lejeune
descubrié que se trata de un trastorno genético causado por
la presencia de una copia extra del cromosoma 21,y tuvieron
que pasar otros siete afios, en 19635, para que la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) propusiera sustituir el apelativo
de “mongodlico” que acompanaba a la condicion, incluso en
el 1€xico médico.

Hasta ese momento, de hecho, se pensaba que era una
enfermedad, y en la mayoria de los casos se le atribuia un
origen heredado: en 1899 se propuso que la causa era que
alguno de los padres tenia sifilis; en 1906, que alguno tenia
tuberculosis; en 1908 se plante6 que estaria relacionado con
algin individuo epiléptico, loco o retrasado en la familia;
en 1909 se creyo que habia una relacion con el alcoholismo
paterno o con el numero de embarazos previos de la madre;
en 1929 surgi6 una teoria que relacionaba el sindrome con el
tamafio del saco amnidtico o con el hipertiroidismo fetal.
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Lo “Normal”y el miedo a lo distinto

La discriminacion es una palabra que puede prestar a
engafos, especialmente cuando se trata de las personas Down.
Porque en general se discrimina (en el sentido negativo de
la acepcion) de acuerdo con una “normalidad” establecida,
en circunstancias que lo “normal” es siempre un consenso
precario. En 1963, Erving Goffman plante6 la Teoria del
Estigma, en la que definié como “normales” a aquellos que no
se apartan significativamente de las expectativas del conjunto.
Desde su punto de vista, los humanos “normales” consideran
que todo aquel que se aparta de esas expectativas carga con
una especie de “estigma”, y quienes llevan un estigma, no son
completamente humanos.

La Teoria del Estigma ha dominado muchas relaciones
sociales, e incluso politicas, a lo largo de la historia humana.
Se trata de una construccion ideoldgica a través de la cual se
buscan dos cosas: por un lado, explicar por qué el distinto,
el que lleva el estigma, debe ser considerado inferior a los
“normales”; y en segundo lugar, dar cuenta del peligro que
podria representar esa diferencia para este conjunto.

Esta forma de teorizar a lo distinto no se qued6 en lo
superficial o en las relaciones sociales sino que permeoé
incluso a la ciencia, como lo demuestran los estereotipos
que rodean a la investigacion del doctor Down. Se mira a los
“especimenes” como si no fueran realmente humanos, con la
misma finalidad positivista y metodologia cientifica orientada
al estudio de la naturaleza que tenia Darwin, por la misma
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¢poca: describir aquello que vemos e intentar sistematizar
una explicacion. No habia una diferencia, pues, entre la
observacion a los individuos considerados retrasados y la que
se podria hacer a los dragones de las Galapagos.

Al menos en el caso cientifico se observaban con una cierta
distancia intelectual. Probablemente esa frialdad desprovista
de adjetivos calificativos haya sido una aproximacion mas
generosa que las prejuiciosas formas de ver a lo distinto en
sociedades con visiones mas religiosas. En la Roma antigua,
las anormalidades tenian soOlo dos distinciones legales:
monstruos y lisiados. A fines del siglo XIX y principios del
siglo XX ese tipo de calificativos se mantenia, al punto que
para todo lo diferente se construyeron museos o circos, con
un interé€s cientifico y, a veces, hasta admirativo. En ocasiones
se disfrazd de conservacionismo.

Pero el sentimiento caritativo de las sociedades cristianas
occidentales ha enfrentado la anormalidad, particularmente
en el caso de las personas Down, con un profundo sentido
de lastima, lo que, por bien intencionado que sea, también
constituye una forma de discriminacion y degradacion.
Decirle a un padre que acaba de tener un hijo Down que ha sido
“bendecido” o que su hijo es un “angelito”, son expresiones
que suelen estar tefiiddas de compasion. Detras de ello esta
la ironia de intentar ver el lado amable a una situacion que
podria ser vista como natural.
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“;Cierto que es tierno? jLléveselo si quiere!”

“Quien diga que es completamente feliz por tener un hijo
con Sindrome de Down, miente”, sentencia categdricamente
Nancy Jiménez, presidenta de la Organizacion APAIT 21,
dedicada al trabajo con nifios con Sindrome de Down en
Concepcion. La advertencia que los médicos le hicieron a
Nancy hace 20 afos, cuando en medio de su embarazo le
dijeron que su hijo saldria “mongdlico”, fue el primer augurio
de que las cosas serian dificiles. Notese que fue un médico, en
pleno siglo XXI, quien mantiene la denominacion prohibida
por la OMS desde los afios 60. “Cuando tuve a Diego todos
venian a verme y me daban como condolencias”.

La dirigente se pone en un plano que considera realista y
desprovisto de emocionalidad al sefialar que “no es lo mismo
criar a un nifio entre comillas normal, que a uno que padece
este sindrome. A mi hijo debo repetirle las cosas diez veces
mas que a un nifio que no tiene el sindrome”, comenta Nancy.

Ademas, todo el peso emocional por la discriminacion
social que ellos viven, enluta los esfuerzos por querer
cambiar la realidad de los hijos. Nancy recuerda el siguiente
hecho como una de sus grandes frustraciones: “Cuando
quise incorporar a Diego a algun colegio ninguno quiso
incorporarlo. Fue humillante darme cuenta que muchos
directores se escandalizaban. Hasta que tuve que inscribirlo
en un colegio donde habian hijos de delincuentes o de padres
encarcelados”™.
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Yolanda Martinez, madre de Barbara, una nifia Down de
14 anos, también coincide con Nancy al evaluar la situacion
de la sociedad: “Yo me he tenido que hacer fuerte con el
tiempo. Porque te pasan a llevar mucho y en varios lados te
discriminan. Una como madre quiere darle lo mejor a su hijo,
que ellos sean independientes”.

“En una ocasion cuando una sefora mir6 a Diego y le dijo
a su hijo ‘estos nifios son tiernitos’, a mi me hirvio la sangre.
Cuando insistid, yo le comenté: ‘;Cierto que es tierno?
iLléveselo si quiere!” La mujer me quedd mirando con cara
de asombro, no lo podia creer”, recordé Nancy.

Mi hermano Francisco sefiala que al dia siguiente de
tener el diagndstico de su hijo Felipe, “muchos me miraban
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como ‘pobrecito’”. Yo creo que ese en si ya es un tipo de
discriminacion -la que se origina en supuestos buenos
sentimientos- pero que enmascara las expresiones y confunde
a través del lenguaje que, en nuestros dias, esta cargado de
eufemismos. Se trata de una discriminacion disfrazada, como
los eufemismos. No somos capaces de decir las cosas por su
nombre. No queremos decir ‘este nifio es discapacitado’, y en
vez de eso les dicen ‘nifios con capacidades especiales’. El
eufemismo es discriminador. Hay una sensacion de lastima

en las expresiones de la gente.

Lo cierto es que las distinciones sobre la discriminacion
son tenues, especialmente cuando se trata de discapacidades
como las que tienen las personas Down. Y los estudios sobre
el fendmeno diferencian entre varios tipos:
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a)

b)

d)

Discriminacion directa: es la situacion en que se
encuentra una persona con discapacidad cuando
es tratada de manera menos favorable que otra en
situacion analoga, debido a su discapacidad.

Discriminacion indirecta: existe cuando una
disposicion legal o reglamentaria, una clausula
convencional o contractual, un pacto individual, una
decision unilateral o un criterio o practica, o bien un
entorno, producto o servicio, aparentemente neutros,
puedan ocasionar una desventaja particular a una
persona respecto de otras por motivo de o por razon de
discapacidad, siempre que objetivamente no respondan
a una finalidad legitima y que los medios para la
consecucion de esta finalidad no sean adecuados y
necesarios.

Discriminacion por asociacion: existe cuando una
persona o grupo en que se integra es objeto de un
trato discriminatorio debido a su relacion con otra por
motivo o por razon de discapacidad.

Acoso: es toda conducta no deseada relacionada con la
discapacidad de una persona, que tenga como objetivo
0 consecuencia atentar contra su dignidad o crear un
entorno intimidatorio, hostil, degradante, humillante u
ofensivo.
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Una discriminacion directa:
El caso del Colegio Aleman de Puerto Varas

El caso que afectd al pequefio Teodoro Garcia Huidobro
Reidel (que tiene la condicion de Sindrome de Down) en Puerto
Varas y que termind con una condena contra el Colegio Aleméan
de esa ciudad, corresponde a una discriminacion directa. El
establecimiento habia acogido al nifio en Kinder, pero no le
permitid pasar a Primero Basico, sino que lo obligé a “repetir”
el nivel preescolar. El nifio habia ingresado en 2012 al colegio
como parte de un proyecto piloto de inclusion de alumnos
con Sindrome de Down. Ingresé en el nivel Medio Mayor, y
en 2013 cursé el Pre-Kinder. Pero ese afio, cuando le tocaba
pasar al siguiente nivel, la coordinadora de ciclo les informé
que el colegio habia decidido que el nifio repitiera el Pre-kinder
durante 2014. Lo hizo, y en 2015 cursé el Kinder. Pero al
terminar el afio, cuando Teodoro ya tenia 7 afios cumplidos, se
le propone a los padres mantenerlo en el nivel, argumentado que
hay “razones técnico pedagodgicas” para esa medida, aunque no
las explicita.

La decision del colegio fue severamente reprendida por la
Corte Suprema, que en su fallo sefiala que “la sola aceptacion
de una matricula pesa sobre el establecimiento en términos de
no poder ponerle coto sino en circunstancias excepcionales que,
por su misma naturaleza, quedan necesariamente sujetas a una
aplicacion restrictiva, cuanto mas si... conciernen a un nifio
con necesidades especiales al que el colegio acogio con pleno
consentimiento”. Mds aun, reclama que habiendo sido el mismo
Colegio Aleman de Puerto Varas el que implement6 el Proyecto
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Piloto de Integracion para postulantes con Sindrome de Down
en educacion inicial, termind por “abortarles, en su momento,
el paso a la educacion basica, desconociendo de manera frontal
la continuidad inherente al proceso educativo”.

La Corte criticO fuertemente el hecho de que hubieran
implementado un proyecto piloto advirtiendo que evaluarian
afo a afno la permanencia de los nifios Down, pues esa postura
implica considerar a los pequefios como “conejillos de Indias™
en un experimento social y educativo.

En efecto, los argumentos del colegio fueron dos: que el
nifio no habia “alcanzado un nivel de autonomia, control y
lenguaje suficientes para aprobar los requerimientos propios
del nivel”, pero después senala que el proyecto piloto era solo
hasta Kinder y que se les habia informado a los padres que no
habria continuidad en el ciclo escolar. Eso no fue validado por
la Corte, que sentencia: “Al invocar la condicion del nifio —
sindrome de Down — para impedir su ingreso a la educacion
basica, obligdndolo a permanecer en kinder, la demandada
ha contravenido la normativa legal... que no le confiere
atribuciones para hacer repetir al nifio aquel nivel como
requisito para acceder a primero basico”. Acusa también que
“no fluye con claridad (en los argumentos del colegio) que la
preocupacion principal sea buscar mejores condiciones para el
desarrollo del nifo, atendidas sus capacidades especiales”.

“Si bien puede entenderse que el colegio no se sienta
totalmente preparado o con las herramientas necesarias para
afrontar este desafio, la responsabilidad asumida al aceptar al
nifio como parte de la comunidad escolar, implica que debia
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hacer, progresivamente, los ajustes pertinentes en su proyecto
educativo, en su personal docente, en la comunidad escolar y en
las exigencias hacia la familia del nifo, para que éste no quedara
excluido del sistema general de educacion, como establece la
Convencion de la Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad”, dice el fallo del maximo tribunal.

Llama la atencion que esta decision de la Corte Suprema
no fuera unanime. A favor votaron las ministras Gloria Ana
Chevesich y Andrea Mufoz, mientras que el ministro Ricardo
Blanco voto en contra sefialando que no le parecia que hubiera
una intencion deliberada de discriminar por parte del colegio.
También hubo comentario negativo de parte del abogado
integrante de la Cuarta Sala del maximo tribunal, Rodrigo
Correa.

Las posiciones encontradas dan cuenta de un problema
desde el punto de vista legal: cuando alguien denuncia una
discriminacion, debe tener las evidencias para probar que el
discriminador tuvo una intencién manifiesta de efectuar un
acto de menoscabo en base a su condicion. El peso de la prueba
recae en quien denuncia, en el afectado. De hecho, la sancion
establecida en la Corte Suprema ascendio a solo 470 mil pesos.

Pero la consideracion de la Corte podria derivarse de un
razonamiento: “No esta en el ser de los nifios Down reclamar
o protestar. Ellos no ven el mal en los demas”. Como eso
es asi, la discriminacion es un dafio moral que afecta mas a
los padres que a los nifios Down. La sensacion de humillacion
inherente a la discriminacion arbitraria y sin justificacion afecta
a su entorno.
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Pese a ello, la discriminacion es tal, independiente de la
conciencia que tenga la victima sobre el hecho y el dafio que le
provoca. La inocencia de espiritu del discriminado no eliminar
el delito y menos en este caso.

Distinto es el caso de alguien que tiene conciencia. Por
ejemplo lo que le ocurrid al joven Down Rodrigo Astudillo. En
enero de 2017, el joven de 25 afios -que debido a su condicion
es considerado por su entorno como un nifio- quiso entrar en
la piscina del condominio donde vivia, el Casas de Valencia en
Quilpué. La encargada de la piscina le pidid a su madre que lo
sacara. El relato de la prensa de entonces es preclaro: “Segin
relata el diario La Estrella de Valparaiso, Patricia (su madre)
cuenta que la encargada de la piscina ‘se acercé y me dijo que
Rodrigo no podia estar ahi. Le pregunté por qué y me dijo que
era porque estaban los otros nifios en el agua’, dijo la madre al
diario.

Patricia replicé que le extrafiaba la situacion, ‘porque con
Rodrigo hemos vivido muchos afios aqui y nunca habiamos
tenido un problema. Después insistidé en que sacara a mi hijo
del agua y me dijo que no lo llevara més a la piscina’.

“Yo pensé que Rodrigo no se habia dado cuenta porque €l se
metid, se bafid un rato y de ahi sali. De ahi fue donde estaba
yo conversando con esta persona y me dijo que se metia una
vez mas y se salia altiro. Cuando se meti6 de nuevo las madres
que estaban con sus nifios en la piscina los tomaron y se los
llevaron’, comentd Patricia sobre la actitud de sus vecinas.

‘Fue penca, super penca. Me senti mal’, conté Rodrigo a La
Estrella de Valparaiso”.
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La discriminacion de la discapacidad

El Informe de la Oficina del Alto Comisionado de las
Naciones Unidas paralos Derechos Humanos de 9 de diciembre
de 2016 en relacion con el articulo 5 de la Convencidn sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, sefialo:

“Las personas con discapacidad siguen siendo excluidas
de manera sistematica de todas las esferas de la vida. Las
leyes y politicas nacionales suelen perpetuar la exclusion, el
aislamiento,ladiscriminaciony laviolenciacontralas personas
con discapacidad, a pesar de las normas internacionales
de derechos humanos. Factores como la privacion de
la capacidad juridica, la institucionalizacion forzada, la
exclusion de la educacion general, la generalizacion de los
estereotipos y los prejuicios y la falta de acceso al empleo
impiden a las personas con discapacidad disfrutar de sus
derechos plenamente y en igualdad de condiciones con las
demads personas. En particular, las mujeres y las nifias con
discapacidad se enfrentan a importantes limitaciones en el
ejercicio de sus derechos, en comparacion con los hombres y
otras mujeres y nifias, debido, por ejemplo, a la violencia, los
malos tratos o el abandono, y tienen menos oportunidades en
materia de educacion y empleo”.

La Agenda 2030 de las Naciones Unidas para el Desarrollo
Sostenible -dice el informe- ofrece una oportunidad para
reforzar la igualdad de las personas con discapacidad y
aumentar su inclusion y participacion en la sociedad. Los
principios de igualdad y no discriminacion de las personas
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con discapacidad son una cuestion transversal en todos los
Objetivos de Desarrollo Sostenible, no se limitan a aquellos
que abordan explicitamente la desigualdad o los relativos a
las personas con discapacidad.

En este sentido, la cooperacion internacional es de
importancia fundamental; los donantes deben tener presentes
los derechos de las personas con discapacidad y prever fondos
especificos para ellas en sus programas”.

La Convencion de la ONU sobre los derechos de
las personas con discapacidad de 2006 aporta varias
innovaciones que hacen avanzar los conceptos de igualdad y
no discriminacion en el dmbito del derecho internacional de
los derechos humanos. Todas sus disposiciones sustentan el
afianzamiento de la concepcion de la igualdad material (no
meramente formal), en particular en su mandato de eliminar
la discriminacion, y también en el sector privado.

El articulo 5°, sobre Igualdad y no Discriminacion, dice:

“Los Estados Partes reconocen que todas las personas son
iguales ante la ley y en virtud de ella, que tienen derecho
a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley en igual
medida sin discriminacion alguna.

Los Estados Partes prohibiran toda discriminaciéon por
motivos de discapacidad y garantizaridn a todas las personas
con discapacidad proteccion legal igual y efectiva contra la
discriminacion por cualquier motivo.

A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion,
los Estados Partes adoptaran todas las medidas pertinentes
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para asegurar la realizacion de ajustes razonables.

No se consideraran discriminatorias, en virtud de la presente
Convencion, las medidas especificas que sean necesarias para
acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con
discapacidad”.

En Chile, la discriminacion como tal recién fue regulada en
2012, a través de la denominada “Ley Zamudio™ (N° 20.609).
Es cierto que en la Constitucion Politica de la Republica se
sefiala que todos los chilenos son iguales ante la ley, pero eso
es una declaracion demasiado amplia y tedrica que no define
las situaciones especificas y no ayuda tampoco a la sancion
cuando ocurren hechos que transgreden el principio. La Ley
Zamudio define en su articulo 2° qué es la discriminacion
arbitraria que se convierte en delito:

“Toda distincion, exclusion o restriccion que carezca de
justificacion razonable, efectuada por agentes del Estado o
particulares, y que cause privacion, perturbacion o amenaza
en el ejercicio legitimo de los derechos fundamentales
establecidos en la Constitucion Politica de la Republica
o en los tratados internacionales sobre derechos humanos
ratificados por Chile y que se encuentren vigentes, en
particular cuando se fundan en motivos tales como la raza
o etnia, la nacionalidad, la situacién econdmica, el idioma,
la ideologia u opinion politica, la religion o creencia, la
sindicacion o participacion en organismo gremiales o la falta
de ellas, el sexo, la orientacion sexual, la identidad de género,
el estado civil, la edad, la filiacion, la apariencia personal y la
enfermedad o discapacidad”.
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Enlamisma Ley se modificé el Codigo Penal, estableciendo
como un agravante que un delito se cometa “motivado
por la ideologia... apariencia personal o la enfermedad o
discapacidad que padezca...”.

Pero... ;qué es el Sindrome de Down para estos efectos?
¢(Cudles de estos serian motivos por los cuales se discrimine
a una persona Down? ;Es un tema de apariencia? ;O por su
discapacidad?

(Qué pasa cuando la discriminacion de que son objeto
no corresponde a ninguna de estas alternativas? ;Qué pasa,
por ejemplo, por la discriminacion de que son objeto en
términos econdmicos al no poder ser sujetos de patrimonio,
aunque trabajen y ahorren? ;Qué pasa cuando el Estado de
manera arbitraria no desarrolla una politica publica orientada
a acogerlos cuando sus sostenedores (generalmente sus
madres) fallecen y son tratados como “enfermos mentales”,
con casos de traslado a instituciones siquiatricas? ;Qué tipo
de discriminacion seria aquella en que son tratados como
nifos, pero pueden votar?
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Una discriminacion indirecta: la pension de miseria

La sefiora Maria Navarrete ha dado sus ultimos 38 afios
cuidando a su hijo Manuel. Hoy, ambos trabajan en La Vega
recolectando y ordenando los cartones que los locatarios van
dejando después de acomodar la fruta y la verdura en los
puestos.

A sus 80 afios, su historia es de esfuerzo y dedicacion.
Cuando Manuel nacid, dice la sefiora Maria, “lo unico que me
acuerdo es que dije, ‘hay que cuidarlo, porque no sé€ cuanto
ird a durar €I’. Y hasta aqui felizmente esta vivo y sano. No
me dijeron nunca que el nifio venia con Sindrome de Down,
me enteré cuando nacid. Pero las enfermeras no me dijeron
nada. Me di cuenta cuando no quiso mamar. Queria tenerlo
vivo. Hasta que Dios quiera”.

Describe que aprendi6 a no avergonzarse de su hijo,
gracias a “los carabineros sobre todo, y un detective que era
inspector de Investigaciones. Me dijo, ‘usted no lo va a tener
escondido al nifio, nosotros se lo vamos a sacar y usted lo va a
mostrar donde sea, porque no es el tnico. Si la convidan a una
reunion, vaya’. Y en ese tiempo recién estaba empezando Los
Héroes, y estaba Don Francisco y otro sefior de alta sociedad.
Estos sefiores decian que escondian a los nifos, ellos mismos
contaban que cuando llegaba la gente ellos los escondian y les
ponian ‘La Quintrala’, no se me va a olvidar nunca. No s€ por
qué. Yo nunca lo he escondido al Manuel”. De hecho, dice,
“no ha estado nunca encerrado. Estuvo hasta los 12 a 13 afios
en el colegio”.

51



Cuenta que “una sefora le ensefiaba a hablar, a decir cosas,
por eso habla tan bien. Otra sefiora también me ayudaba, me
lo mudaba. Me lo quisieron harto. Hasta la fecha... ;quién no
lo quiere?... Nunca hubo desprecio por é1”.

Pero sabe que su caso es unico. “Harta falta le hace a
Chile que ayuden a los nifios (Down). Siempre como que
los rechazan”, y agrega que se llena de ira cuando lo miran
despectivamente . “Cuando me lo quedan mirando, si que me
da una rabia. Se quedan con la boca abierta mirdndolo. Eso
me da rabia. Por eso en Chile nos hace falta més educacion”.

Una de las discriminaciones que sufrio fue, precisamente,
la estatal, la negativa del sistema a darle la pension de
discapacidad. “A €l no le querian dar pension, porque yo
tenia lavadora, refrigerador. La pension que le da el gobierno
por incapacidad, pero gracias a la Presidenta sali6. Me la dio,
pero no en la municipalidad, porque yo tenia de todo”.

Otro “vecino” de La Vega sefiald lo mismo. “No nos
quisieron dar la pension para la nifia. Y eso que cuando la
pedimos viviamos de allegados con mi suegra”. Pero, ;cual
es esta pension?

Lo veremos mds adelante sin antes contarles que Manuel
(el hijo de la sefiora Maria) es una persona que, ademas del
esfuerzo que pone en todo lo que hace y su fuerte compromiso
con el trabajo -ya que trabaja de lunes a sdbado de las 7 de
la manana hasta las 5 de la tarde-, tiene una mirada de la
vida que le hace emocionarse con pequenas cosas, pero que
mejor aun, tiene la capacidad de emocionar a todos quienes le
rodean. No olvidaré nunca en mi vida la experiencia cuando
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Manuel me hizo vivir un hermoso momento. Yo acudo todos
los sdbados a la Vega Central, y un dia de febrero, después
que cumpli mis 62 afios, de sorpresa, Manuel comienza a
cantarme en voz muy alta el cumpleanos feliz, dandome un
carifioso abrazo que senti como nunca, y hasta la fecha, cada
vez que lo recuerdo se me llenan los ojos de lagrimas.

53



Pobreza discriminatoria

“El subsidio de discapacidad mental para menores de 18
anos es un aporte monetario mensual de 69 mil 307 pesos
(monto a partir de enero de 2019) que se entrega a todos
aquellos menores en situacion de discapacidad mental que no
tengan prevision, y que sean de escasos recursos’”, sefiala el
sitio de Chileatiende, y detalla que podran recibirlo quienes
cumplan los siguientes requisitos:

a) Que estén dentro del 20% mas vulnerable de la
poblacidn, segun la clasificacion socioecondémica del
Registro Social de Hogares.

b) Que tengan residencia continua en el pais de, a lo
menos, tres afios inmediatamente anteriores a la fecha
de presentacion de la solicitud.

c) Resolucion aprobada por la Comision de Medicina
Preventiva de Invalidez (COMPIN).

d) Que no tengan prevision social, ni tampoco que estén
recibiendo algun tipo de subsidio.

Es lo que reclamaba la sefiora Maria Navarrete: para estar en
el 20% mas “vulnerable” (otro eufemismo) segtin la Encuesta
de Caracterizacion Socio Econdmica (Casen), la posesion de
determinados bienes como refrigerador, televisor o lavadora,
es un pecado. Menos aun si por esas casualidades de la vida
tienen vivienda propia y no son allegados. Aunque los bienes
hayan sido adquiridos con una vida esfuerzos, o su situacion
de pobreza sea el resultado de los ultimos afios malos, para
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que un discapacitado con sindrome de Down pueda acceder
a este minimo beneficio gubernamental, su familia debe estar
practicamente en la calle.

El 20% mas vulnerable corresponderia, de acuerdo con
la encuesta, al Primer Quintil, que no puede pasar de 8.500
puntos. Para estar en este segmento -donde la mitad de los
jefes de hogar no tiene un trabajo remunerado- el ingreso per
capita no puede superar los $75 mil pesos mensuales. Pero
no es solo cuestion de ingresos. Se miden también elementos
COmo:

“Entorno cercano a la vivienda: disponibilidad de
equipamiento, seguridad, medioambiente y tiempos de
traslado al trabajo; Redes de apoyo con las que cuentan los
hogares, participacion en organizaciones sociales, afiliacion a
organizacionesdeltrabajo (sindicales,de funcionario,gremiales
y colegios profesionales); Experiencias de discriminacion
y/o trato injusto que han afectado a sus integrantes; Tipo de
combustible y fuentes de energia utilizados en la vivienda”.

En base a esto, si viven cerca del centro de la ciudad o del
Metro, tendrian menos puntos; si tienen una familia extendida
(como cuando se vive de allegado), tendrian menos puntos; si
tienen acceso a electricidad o gas, tendrian menos puntos.

Pero cuando se califica la pobreza multidimensional,
de acuerdo con la Encuesta Casen, no se toma en cuenta la
discapacidad como un factor que en si mismo genera mas gastos
y diferencias. Cuando uno de los integrantes de la familia tiene
una discapacidad, como la que genera el Sindrome de Down,
su capacidad de generar ingresos para aportar a la familia se
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torna practicamente nula, asi como la capacidad de la madre,
pues casi en el 100% de los casos es ella exclusivamente
quien se dedica al cuidado. Y es un cuidado 24/7. Y eso, si
tienen la suerte de que no se presenta ninguna de las patologias
asociadas generalmente a esta condicion, que conllevaria
gastos adicionales.

. Como se califica la discapacidad?

Para efectos de la encuesta y, por lo tanto, de la obtencion
de la pension, se depende de la calificacion de la a Comision
de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN). La Ley
19.284 sobre Plena Integracion Social de las Personas con
Discapacidad, promulgada en el mes de enero del afio 1994,
define a las personas con discapacidad como: “todas aquellas
personas que, como consecuencia de una o mas deficiencias
fisicas, psiquicas o sensoriales, congénitas o adquiridas,
previsiblemente de caracter permanente y con independencia
de la causa que las hubiere originado, vea obstaculizada en
a lo menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de
integracion social”.

De acuerdo con el Reglamento para la Evaluacion y
Calificacion de la Discapacidad (Decreto 2505 de 1995 del
Ministerio de Salud), las discapacidades que se miden son:

“a) Deficiencia siquica o mental: es aquella que presentan
las personas cuyo rendimiento intelectual es igual o
inferior a 70 puntos de coeficiente intelectual, medidos
por un test validado por la Organizacion Mundial
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b)

de la Salud y administrado individualmente, y/o
presenten trastornos en el comportamiento adaptativo,
previsiblemente permanentes.

Deficiencias sensoriales: son aquellas deficiencias
visuales, auditivas o de la fonacion, que disminuyen
en a lo menos un tercio la capacidad del sujeto para
desarrollar actividades propias de una persona no
discapacitada, en situacion andloga de edad, sexo,
formacion, capacitacion, condicion social, familiar
y localidad geografica. Las deficiencias visuales y
auditivas se ponderaran, considerando los remanentes
del mejor ojo u oido corregido el defecto.

Deficiencias fisicas: son aquellas que producen un
menoscabo en al menos un tercio de la capacidad fisica
para la realizacion de las actividades propias de una
persona no discapacitada, de edad, sexo, formacion,
capacitacion, condicion social, familiar y geogréfica,
analogas a la persona con discapacidad”.

Pero en ninguno de los casos detectados, y ciertamente
ninguna de las personas Down que forman parte, por ejemplo,
de la Corporacion Deportes Down, han sido evaluados,
encuestados o medidos de alguna forma por algun profesional
del COMPIN. Nunca. Y tiene la credencial refrendada por el
Registro Civil. Por ejemplo, mi sobrino Felipe (15 afos) hijo
de mi hermano Francisco, tiene una credencial de discapacidad
con un 75% de deficiencia siquica, y la mayoria de los jovenes
que practica exitosamente deportes en la Corporacion (Felipe
Vergara, Luis Lopez y otros) tienen un registro superior al 70%
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también en discapacidad fisica... y nunca han sido evaluados
por profesional alguno del COMPIN.

Es el caso del joven Alejandro Garrido que en su credencial
de discapacidad le marcaron un 90% de discapacidad fisica,
sensorial y siquica, sin conocerlo. Y es una de las personas
premiadas por la Corporacion Deportes Down por haberse
destacado en la actividad fisica. Con el mismo sindrome,
Bryan Eduardo Illanes marca en su credencial de discapacidad
un criterio distinto: 70% en discapacidad global (es una
denominacion que no estd en el reglamento), y sefiala como
causa principal la discapacidad fisica. Acto seguido, viene
una incomprensible linea en la que se sefiala que no tiene
movilidad reducida. En la credencial de Felipe Arévalo, como
sefalaba, se indica un 75% de discapacidad siquica, y 0% en
la dimension fisica y sensorial.

(Por qué los criterios distintos frente al mismo sindrome,
y sin haberlos evaluado? ;Quiénes son los profesionales que
integran las comisiones evaluadoras del COMPIN?

De acuerdo con cifras del mismo organismo, durante 2017 se
realizaron poco més de 3.900 certificaciones de discapacidad,
en un universo de mas de 600 mil personas en esa condicion.
Sies asi... ;de donde salen y cOmo se generan las credenciales
emitidas por el Registro Civil sin ningtn tipo de evaluacion?
Si las certificaciones sin evaluacion forman parte de esa
estadistica, el Estado se encuentra ante un serio problema de
probidad.

Silas Naciones Unidas vieran con detenimiento este sistema,
sin duda se darian cuenta de que se trata de una discriminacion
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desde el propio Estado hacia una poblacion discapacitada, al
establecer criterios arbitrarios para su concesion, otorgarla
discrecionalmente y sin procesos trazables o capacidad de
identificar a los responsables de los procesos, y por impedir la
obtencion de una pension de minima cuantia aunque sea para
el cuidado propio, la compensacion y beneficio de la familia o
de la persona que se dedica a su cuidado permanente.

Discriminacion laboral

En la Ley 20 422, que regula las cuotas de inclusion
laboral para personas con discapacidad, de nuevo se le
otorgan funciones a las COMPIN. El articulo 13 sefala que
“corresponderd a las Comisiones de Medicina Preventiva
e Invalidez, dependientes del Ministerio de Salud y a las
instituciones publicas o privadas, reconocidas para estos
efectos por ese Ministerio, calificar la discapacidad.

El proceso de calificacion de la discapacidad asegurard una
atencion interdisciplinaria a cada persona que requiera ser
calificada.

Para los efectos de esta ley, las comisiones de medicina
preventiva e invalidez se integraran, ademas, por un sicélogo,
un fonoaudidlogo, un asistente social, y un educador especial o
diferencial, un kinesidlogo o un terapeuta ocupacional, segun
el caso. Asimismo, cuando fuere pertinente, se integraran
uno o madas especialistas, de acuerdo a la naturaleza de la
discapacidad y a las circunstancias particulares de las personas

59



sometidas a ellas. La certificacion de la discapacidad sélo serd
de competencia de las comisiones de medicina preventiva e
invalidez. La calificacion y certificacion de la discapacidad
podra efectuarse a peticion del interesado, de las personas que
lo representen, o de las personas o entidades que lo tengan a
su cargo’.

Enrigor, se asume que la posibilidad de que un discapacitado
se integre laboralmente se supedite a su capacidad efectiva de
realizar una labor con un nivel suficiente de autovalencia, es
decir, sin apoyo directo.

La Corporacion Down 21, en una presentacion ante la
Camara de Diputados de 20135, sefial6 que “se debe revisar
las certificaciones de discapacidad por COMPIN, esta
certificacion da luz verde a la declaracion de interdiccidn en los
casos de sindrome de Down. Su certificacion no es ajustada a
la realidad de las personas con sindrome de Down, entregando
certificaciones con calificaciones poco profesionales. El caso
del sindrome de Down seria suficiente con certificado de
su Cariograma, o de su médico, en que conste que tiene un
cromosoma de mds, causante del SD, como lo es en los paises
desarrollados”.

Lasolaentrega de estas facultades alas COMPIN, que -como
hemos visto- no solo son cuestionables en sus competencias
para evaluar las discapacidades sensoriales, fisicas y siquicas
asociadas al Sindrome de Down, sino que hay innumerables
casos en que las califica sin evaluarlas, determina que la
politica de inclusion laboral no es tal.

Pero hay mas. Uno de los ultimos proyectos de ley para,
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supuestamente, corregir esta situacion, ha sido discutido en la
Comision de Trabajo de la Camara de Diputados (Boletin N°
9664-31). Propone:

“Todas las empresas publicas y privadas cuyo numero de
empleados sea de 50 o mds trabajadores, independientes del
tipo de contratacion, estan obligadas a ocupar personas con
discapacidad que reunan condiciones de idoneidad para el
cargo en una proporcion no inferior al cuatro por ciento”.

La Fundacion Down 21 alegd que la frase “condiciones
de idoneidad” no solo deja fuera a las personas Down, sino
que es esencialmente discriminatoria. Un discapacitado, no
s6lo uno Down sino cualquiera, dado que no tiene las mismas
posibilidades educativas y de experiencia laboral, es por
definicion alguien no idoneo, al menos al principio. La idea de
la inclusion laboral es, precisamente, hacer de ellos personas
idoneas. La idea de incluir se basa en aceptar, ensenar, integrar.
Pero si voy a incluir solo a personas “idoneas” ;cudl es la
diferencia? Y ademads, ;cOmo voy a encontrar tal cantidad de
discapacitados que ya cuenten con la “idoneidad” necesaria
para cubrir el 4% de mi planilla?

La legislacion actual discrimina porque no da el espacio
de integrar e incluir. Y, cuando se hace, es sobre la base de
politicas que se visten de humanas, como tener a nifios con
sindrome de Down s6lo en labores de aseo y sin posibilidad
real de manejar sus propios recursos.

Claro, porque la sola calificacion de discapacidad intelectual
implica una declaracion de interdiccion y eso significa que las
personas Down que logren un puesto de trabajo no podrian ni
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siquiera recibir o administrar el producto de lo que hacen: su
sueldo. He ahi la contradiccion: una legislacion que le permite
trabajar, pero no disfrutar de lo que produce su trabajo.

La legislacion actual (Ley 18.600) no toma en cuenta ese
aspecto, y tampoco las condiciones de vida propias de una
persona con Sindrome de Down. Asi, su integracion total
al mundo del trabajo implicaria que deberia cotizar para su
jubilacion, y esperar hasta la edad legal para su retiro. Pero
esto no es posible para quienes tienen esta condicion, pues al
llegar a la edad adulta sufren un envejecimiento acelerado, de
tal manera -por ejemplo- que una persona Down de 45 anos en
realidad equivaldria a unos 65 afios de una persona “normal”.

Y la ley sigue. Para obtener un sueldo completo, se deben
cumplir con jornadas de 8 horas, que una persona con Sindrome
de Down no tiene capacidad de hacer, al menos linealmente.
Pese a ello, en el puesto de trabajo adecuado puede rendir
lo mismo que alguien que trabaja 8 horas. De acuerdo a la
actual normativa, eso no importaria, sino la duraciéon de la
jornada, ante lo cual es muy dificil (por no decir imposible)
que una persona Down reciba un salario completo. Lo explica
Claudio Pinto, director de la Defensoria de la Discapacidad,
en una entrevista en el sitio descubreme.cl: “Por regla general,
el sueldo se conviene libremente entre el trabajador y el
empleador. Sin embargo, y solo respecto de las personas con
discapacidad intelectual, rige el articulo 16 de la Ley 18.600.
Esta ley permite pactar una remuneracion sin la limitacion del
ingreso minimo. Tal norma es sin duda discriminatoria”.

Pinto explica también que el hecho de que una persona con
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Sindrome de Down reciba un sueldo (aunque no lo pueda
administrar por si mismo) significa el riesgo de que pierda la
eventual pension por discapacidad que estuviera recibiendo,
aunque sea una pension de menos de 60 mil pesos. “La actual
Ley Previsional distingue si el beneficiario de la pension
solidaria de invalidez percibird un sueldo inferior, igual o
superior al minimo. En el caso de ser inferior o igual al sueldo
minimo, mantiene el 100% de la pension. En cambio, si la
persona recibe un sueldo superior al ingreso minimo, dejara
de percibir la pension de manera gradual y de forma total o
parcial. Durante los 2 primeros afios de trabajo, percibira el
100% de la pension. Durante el tercer afio percibird solo el
50%. A partir del cuarto afio, y solo en el caso que su sueldo
sea superior dos veces al sueldo minimo, dejard de percibir
totalmente la pension. De lo contrario, solo realizard un
descuento parcial, pero permanente”.

Pero también hay que considerar otro aspecto que
discrimina, probablemente por desconocimiento, a las
personas con Sindrome de Down en el dmbito laboral y se
deriva de la siguiente pregunta: ;SOlo son “incluibles” en
puestos de trabajo aquellas personas con esta condicion que
sean completamente autovalentes? ;Ese sera el criterio de
idoneidad? ;Cuantos tienen capacidad de realizar labores,
pero con apoyo o supervision?

En virtud de esto se propuso en 2015 un sistema
denominado “Empleo con Apoyo”, un sistema de inclusion
laboral que ofrece oportunidades de empleo a las personas con
discapacidad y los apoyos necesarios, para que tengan éxito en
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el mantenimiento de su empleo en el mercado laboral abierto.

Para esto se asigna un “Preparador Laboral” que ayuda a
acoplar a la persona (y a la empresa) a su puesto de trabajo
y se le supervisa diariamente hasta que tenga un nivel de
autonomia suficiente.

Este mecanismo estd, de hecho, en linea con lo ya
planteado en la Ley de Inclusion (20.422) que en su articulo
12° sefiala que “el Estado promovera la autonomia personal
y la atencidn a las personas en situacion de dependencia a
través de prestaciones o servicios de apoyo... La atencion de
las personas con discapacidad en situacion de dependencia,
debera facilitar una existencia autbnoma en su medio habitual
y proporcionar un trato digno en todos los dmbitos de su vida
personal, familiar y social”. Es decir, es contradictorio con la
idea de la necesaria “idoneidad” en el trabajo.

Por ahora, eso si, la Ley de Inclusion parece no estar en
condiciones de aplicacion plena, toda vez que para ello (lo
dice la misma norma) necesita de dos reglamentos que la
hagan operativa, uno del Ministerio de Salud y otro del de
Planificacion (hoy, Desarrollo Social), especialmente para
determinar el método y los procedimientos para calificar una
discapacidad. La elaboracion de estos reglamentos “debera
incorporar los instrumentos y criterios contenidos en las
clasificaciones internacionales aprobadas por la Organizacion
Mundial de la Salud... garantizando con ello la igualdad de
condiciones para el acceso de las personas con discapacidad a
los derechos y servicios que la ley contempla”.
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Discriminacion en Salud

La salud es un édrea gris para las personas Down, pese a que
no es considerado propiamente una enfermedad desde 1965.
En efecto, dado que es una condicion, en rigor no debiera ser
una obligacion el mencionarla frente a las administradoras de
salud, a nivel publico o privado.

Pero cuando un cotizante del sistema en Chile quiere
ingresar a una Institucion de Salud Previsional (Isapre), debe
llenar un formulario que equivale a una declaracion jurada en
la que, bajo el titulo de “Malformaciones y/o enfermedades
congénitas”, se describen en calidad de patologias “por
ejemplo, labio leporino, pie bot, displasia de cadera,
cardiopatias congénitas, sindrome de Down, o cualquier otra
anormalidad, defecto fisico o patologia congénita”.

Aparentemente esta distincion estaria motivada por la
consideracion de las patologias asociadas que “podria” (y
sOlo “podria”) tener una persona Down. Pero ese es el punto:
si alguien ha desarrollado, por ejemplo, una falla cardiaca
o pulmonar, debiera ser declarada en la seccion relativa a
enfermedades cardiacas o pulmonares, pero ;por qué una
seccion especifica que hable del Sindrome de Down cuando
no esta probado que quienes tienen esta condicion desarrollen
de manera obligatoria alguna enfermedad?

Las isapres no tienen una historia uniforme -pero tampoco
transparente- respecto al tratamiento administrativo de
quienes nacen con este sindrome. Algunas, mas que otras,
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registran casos de discriminacion evidente. En un foro de
padres con hijos Down hay testimonios disimiles:

“Creo en general que no hay discriminacion por la
condicion en si, sino por las potenciales patologias asociadas
-dice un padre-. Nosotros nos hemos cambiado dos o tres
veces de Isapre desde que nacid nuestra hija y no nos han
puesto ningun problema. Nunca nos han impuesto periodos
de carencia para ella”.

“No todas las isapres actuan igual, pero lo mds adecuado
es no cambiarse (nos convertimos en clientes cautivos). Hay
isapres que si permiten el ingreso de nifios o jovenes con
Sindrome de Down como carga, pero con una evaluacion y
obviamente con una carencia de servicios por ellos si existe
alguna enfermedad declarada. El tema no es fécil, al igual que
los reembolsos de las prestaciones por la atencidn de nuestros
nifos en fundaciones. Yo consegui que Colmena lo haga
conmigo, pero sin embargo a otros padres la misma Isapre se
los niega”.

En febrero de 2006, una madre, Viviana Zamora, reclamaba
en los medios que habia tenido que recorrer isapres para que
aceptaran cubrir las prestaciones de su hijo con Sindrome de
Down, pero que lo rechazaban repetidamente. “No te dicen
que es por el Sindrome de Down, pero lo intuyes en las
respuestas”, decia.

Una de las isapres que mas ha salido en la prensa ejerciendo
discriminacion en casos de personas Down ha sido Cruz
Blanca. Hay un reclamo en julio de 2012 en el sitio Reclamos.
cl, en que una madre senala que su hija de 9 afios con esa
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condicion fue rechazada en el convenio colectivo que tenia
esa institucion de salud con Enami, donde trabajaba el padre
de la nifia. “La Isapre dijo -segun el reclamo- que a la nifia no
le conviene estar en la Isapre, y que a la Isapre un nifio con
Sindrome de Down no le conviene porque ellos a veces son
enfermizos y a ellos no les conviene tener personas asi”.

En julio de 2014, la Superintendencia de Salud informé
una serie de multas a varias isapres, entre ellas a Cruz
Blanca, porque usaba un cuestionario adicional o declaracion
especifica respecto de si una persona tenia Sindrome de
Down, lo que fue considerado ilegal. El caso sancionado fue
en Copiapd, pero la autoridad no pudo constatar el alcance de
esta prdctica en el pais.

En enero de 2017 se acusé a Cruz Blanca de anular el
contrato a una cotizante porque no habrian informado la
condicion Down de su hijo. El caso, segun la madre afectada
se debid a que la propia vendedora de la Isapre le habria dicho
que no era necesario declararlo. “No lo encuentro justo ni
para €l (su hijo) ni para otros tantos nifios que también pueden
estar en las mismas condiciones”.

En noviembre de ese afio, la misma Isapre le negd un seguro
de salud adicional al joven de 31 afos David Ergas. Segun
su padre, la institucion dijo que el Sindrome de Down es un
“riesgo no asegurable” y lo considerd una patologia, en vez
de una condicion. Asimismo, la argumentacion fue que tenian
libertad contractual para afiliar a determinadas personas en su
plan de salud.

Y es que la decision de aceptacion recae en un comité
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de evaluacion absolutamente univoco de la Isapre cuya
integracion, capacitacion e idoneidad nunca se saben y no se
transparentan. ;Quiénes son? ;Qué profesion tienen? ;Son
todos médicos? ;Qué factores econdmicos consideran al
momento de evaluar una condicion o enfermedad? No se sabe.
Nunca se sabe. S6lo se conocen sus decisiones, rechazando
afiliaciones o licencias médicas, como un resultado final que
cae sobre las cabezas de los cotizantes igual que una guillotina.

Las facultades de las isapres respecto al Sindrome de Down
entran en un terreno gris no sélo en términos de aceptacion,
sino también de precios. El 25 de julio de 1999 hubo una
sentencia de la Corte Suprema que zanjé una controversia
derivada del alza de un plan de salud entre otras cosas, pues el
cotizante tenia un hijo con esa condicion que tenia “secuelas
pulmonares”. El tribunal dispuso una fiscalizacion y tras ella
se rechazo el aumento del valor del plan. Pero fue un caso,
que una persona decidi6 recurrir.

La Isapre, en ese entonces, justificd su decision en la Ley
de N° 18.933, que regula a las instituciones de salud. En su
articulo N° 38 indica que anualmente las isapres podran revisar
los contratos de salud “pudiendo solo modificar el precio base
del plan... en condiciones que no importen discriminacion
entre los afiliados de un mismo plan. Las revisiones no
podran tener en consideracion el estado de salud del afiliado
y beneficiario”. En otras palabras, si a un afiliado o carga con
Sindrome de Down no le suben el precio del plan, a otro con
el mismo plan tampoco tendrian que incrementarle la tarifa
del seguro.
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Y respecto del término del contrato, en el articulo N°
40 se indica que la institucion puede llevarlo a efecto si
el cotizante falsea o no entrega una declaracion de salud
fidedigna. No obstante, la ley indica que “la simple omision
de una enfermedad preexistente no dard derecho a terminar
el contrato, salvo que la Institucion de Salud Previsional
demuestre que la omision le causa prejuicios y que, de haber
conocido dicha enfermedad, no habria contratado”. Lo
anterior, “sin perjuicio del derecho (de la Isapre) a aplicar la
exclusion de cobertura de las prestaciones originadas por las
enfermedades preexistentes no declaradas”. Se presume que,
si esta es una condicion de t€rmino de contrato debiera ser
también el principio de exclusion frente a una solicitud de
ingreso. Pero el Sindrome de Down no es una enfermedad...
y, por lo tanto, no debiera declararse per se, asi como tampoco
debiera ser objeto a la limitacion de las prestaciones, por
ejemplo las fonoaudioldgicas o las terapéuticas.

.Y el sistema publico? No tiene muchas diferencias.
Claramente no puede existir el Sindrome de Down como una
patologia en si misma y por lo tanto, no puede estar dentro de
las Garantias Explicitas de Salud (GES). Pero sus tratamientos
basicos de estimulacion tampoco lo estdn y las familias los
deben pagar de acuerdo con sus posibilidades. Un ejemplo
lo entrega la sefiora Sandra Gonzalez Gallegos, que en abril
de 2015 pidio6 la condonacion de una deuda de 180 mil pesos
que mantenia con el Hospital Herndn Henriquez Aravena de
Temuco, por el tratamiento que daban a su hija con Sindrome
de Down, Maité Rojas. La condonacion fue otorgada en este
caso, pero solo con informe socioecondémico y sin indicar si
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después de eso se continuaria el tratamiento.

Esto ultimo demuestra que el Estado de Chile no tiene
una politica publica de salud en relacion con el Sindrome de
Down. No sabe -0 no quiere saber- que necesita estimulacion
temprana y que esa terapia disminuye ostensiblemente
las posibilidades de desarrollar alguna patologia de las
comunmente asociadas, a la vez que mejora la calidad de vida.
No sabe -0 no quiere saber- que la mayoria de las personas
que nace con esta condicion lo hace en situacion de pobreza
0 escasos recursos o que la carga de cuidados y disminucion
de ingresos familiares al sacar de la ecuacion a la madre para
el cuidado personal, los dejara a mediano o largo plazo en
condicion vulnerable.

Increiblemente, hubo una propuesta en el Congreso
sobre este tema y provino de un grupo de estudiantes del
Colegio Ford College de Arica, quienes participaron en un
programa de debates en el Parlamento denominado Delibera.
Propusieron una ley especifica para favorecer a los nifos,
ninas y adolescentes con Sindrome de Down. Segin su
proyecto, unas 21 mil personas Down nacen al afio en Chile,
y deben enfrentar grandes costos en sus tratamientos... pero
aquellas que son del grupo econémico C3 no son cubiertas jni
siquiera por Fonasa!

“Existen tratamientos que combaten las desventajas
producidas por el Sindrome de Down. Sin embargo, poseen
un alto costo, lo cual dificulta su acceso. Para este tipo de
situaciones existe Fonasa... (pero) Fonasa no incluye en sus
tramos de copago a un grupo social determinado, el cual es
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denominado C3 (estado social en el que una familia no recibe
mas alld de 500 mil pesos mensuales)”. En funcion de ello,
los escolares propusieron descuentos de 70% “en examenes
de alto costo como pueden ser resonancias magnéticas o
electrocardiogramas™ para personas Down en los examenes
que se hagan a través de Fonasa.
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El ejercicio de los derechos de las personas Down

En una entrevista a un medio especializado, la abogada
espafola especialista de la realidad de las personas Down,
Maria José Alonso, senala una realidad aplicable a muchos
paises, incluido Chile: “No hay unos derechos especificamente
reconocidos a las personas con Sindrome de Down. Sus
derechos van ligados a los de las personas con discapacidad
en general y, dentro de €stas, a las personas con discapacidad
intelectual”.

Esto constituye un facilismo legalista fatal y significa meter
en un mismo saco de inhabilidades a todas las condiciones,
mas aun después de 2006, cuando se efectud y se aprobd
la Convencion de Derechos Humanos de las Personas con
discapacidad de las Naciones Unidas, que aporta visiones
mucho mds amplias para distinguir a las personas y, en virtud
de eso, impulsarlas a la ejecucion de sus derechos. Lo que
se desprende de esto es una necesidad general de adaptar las
leyes nacionales para que incorporen estos nuevos criterios,
mas humanos.

En Espana hay un camino mas avanzado para ver al otro,
especialmente a las personas Down, con un prisma distinto
y plasmar ello en la legislacion. En ese pais, por ejemplo, se
modificaron las leyes para que las personas con discapacidad
intelectual tuvieran participacion en el consentimiento
que se requiere para efectuar operaciones quirdrgicas o
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examenes invasivos, incluso en casos en que se encuentre
civilmente incapacitado. También se han cambiado las leyes
para incorporar la obligacion de las policias de informar los
derechos del detenido a un discapacitado intelectual en un
lenguaje y formato que sea accesible. Se habla, en ese sentido,
de *“‘accesibilidad cognitiva”, un concepto que en Chile ni
siquiera se escucha.

Este tipo de escenarios no se ha previsto en Chile y las
deficiencias de la actual legislacion -bdsicamente solo la Ley
18.600- son increibles. Lo peor de todo es que las enormes
brechas entre la Convencion de Derechos de las Personas con
Discapacidad y la legislacion chilena se han detectado desde
hace tiempo sin que la produccion legal se haya movido un
milimetro hacia la adaptacion de las normas chilenas.

La lista de pendientes para modificar la legislacion es
enorme. Por ejemplo, el generar un sistema que permita que
las personas Down puedan estudiar es una cosa, pero debe
procurarse ademas que egresen efectivamente de la Ensefianza
Media y que ese paso les signifique un titulo habilitante para
trabajar dignamente segun sus méritos o que les permita entrar
a algun grado de Educacion Superior. También, una legislacion
que les permita la participacion en la vida politica en igualdad
de condiciones. Hoy, por ejemplo, a pesar de estar legalmente
“interdictos” por su discapacidad intelectual, pueden votar,
pero no pueden ser candidatos. ;Por qué no?

En ese sentido, pendiente también estd la posibilidad de
reemplazar el paradigma de la interdiccion -una salida, de
nuevo, facilista- por otro de apoyo a los discapacitados en el
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ejercicio de su capacidad juridica.

En fin. En 2012, la Camara de Diputados hizo una
evaluacion de la Ley 18.600 del afio 1987 -titulada “Establece
normas sobre deficientes mentales”- en funcion de las visiones
sefialadas en la Convencion de Derechos de personas con
Discapacidad establecida seis afios antes por las Naciones
Unidas. El diagnéstico de ese informe es demoledor, partiendo
por el hecho de que la ley chilena se enfoca basicamente
en cuestiones de interdiccion y de salud, pero deja de lado
practicamente todos los demas aspectos de la vida y el
ejercicio de los derechos de los discapacitados intelectuales,
sin mencionar el hecho de que los mete a todos en un mismo
saco.

La Ley 18.600 define a los discapacitados intelectuales
COmo:

“Toda persona que, como consecuencia de una o mas
limitaciones siquicas, congénitas o adquiridas, previsiblemente
con cardcter permanente y con independencia de la causa que
las hubiere originado, vea obstaculizada en a lo menos un
tercio su capacidad educativa, laboral o de integracion social”.

Ese tercio, sin definir el criterio o la medida, es la condicién
de interdiccion de las personas con discapacidad intelectual,
es decir, la “incapacitacion o inhabilitacion para ejercer sus
derechos civiles o politicos en caso de demencia”. Se trata
de una privacion de la capacidad juridica que condiciona
la posibilidad de celebrar actos con efectos juridicos a la
accion de un tercero que decide por él. En otras palabras,
se entiende que un discapacitado intelectualmente no puede
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tomar decisiones. Es una definicion que entra en conflicto con
el articulo 12° de la Convencion que senala que “los Estados
Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen
derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad
juridica... (y) reconoceran que las personas con discapacidad
tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con los
demas en todos los aspectos de la vida...”.

Mas alla de esa brecha inicial, ya vimos que Chile no cuenta
con un sistema de medicion adecuado, y ni siquiera lo ejecuta
fehacientemente, con lo que se esta infringiendo la misma
Ley 18.600 que seniala que la discapacidad intelectual debe
ser “medida por un instrumento validado por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) y administrado individualmente
considerando en conjunto su rendimiento en las dreas
intelectual, emocional, conductual y relacional”. Analicemos
las partes clave: “administrado individualmente”, implica
una prueba, una evaluacion o test que en la inmensa mayoria
de los casos el COMPIN no ejecuta y el Registro Civil no
pide para inscribir a los discapacitados (que en el caso de los
nifios con Sindrome de Down lo son por el solo hecho de
nacer); luego, “rendimiento”, hace alusion a la produccion de
algo. La Real Academia Espanola define el vocablo como el
“producto o utilidad que da alguien”. ;Qué tipo de producto
podria generar una persona Down? La ley dice “en las areas
intelectual, emocional, conductual o relacional”, lo que alude
a una evaluacion que pretender medir cierto saber esperado,
sentir esperado, conducta esperada y tipo de relacionamiento
esperado en funcion de ciertos escenarios. Pues bien, ninguna
de esas pruebas se realiza y no existe en Chile una escala
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de evaluacion sobre los niveles esperados y “Optimos” para
personas Down.

En la Ley 18.600, el legislador define instrumentos para
alcanzar los objetivos de la norma:

- Prevencion, diagndstico precoz, asistencia, proteccion,
tratamiento, educacién, capacitacion, desarrollo fisico,
recreacion, seguridad social, equiparacion de oportunidades.

- Desarrollo de un sistema mixto — publico y privado- de
apoyo a las familias.

- Mecanismos de subsidio para familias de “menores
recursos” (sin considerar que las de recursos medios con
frecuencia se empobrecen por los gastos adicionales y la
limitacion en la generacion de ingresos que conlleva el cuidado
de una persona con discapacidad intelectual).

- Definicion de una metodologia de calificacion.

- Educacion para “facilitarle la integracion educativa,
laboral y social, segtin sus posibilidades™.

Todo ello, entendiendo que el objetivo fundamental de la
atencion de las personas con discapacidad intelectual es “lograr
su integracion en la sociedad”. El lector puede evaluar si
alguno de estos instrumentos (siete afios después del informe)
se ha creado.

El documento de la Camara de Diputados analiza la
distancia que se genera entre la Ley 18.600 y la Convencion de
Derechos de las Personas con Discapacidad. En el dambito de
la capacidad juridica, destaca a la ley chilena en el sentido de
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regular un procedimiento judicial para declarar la interdiccion
definitiva por demencia de las personas con discapacidad
intelectual. Pero dicha interdiccion afecta a los nifios que
nacen con Sindrome de Down desde el momento en que salen
del vientre materno y les cae encima un diagndstico médico.

Pero la conclusion es todavia mas profunda en este sentido:
la Ley chilena omite la consideracion de la calidad de sujeto
de derecho a quienes tienen una discapacidad intelectual, lo
que “implica no dar cumplimiento a la normativa internacional
sobre derechos humanos que hemos ratificado como pais”.

La ley, asimismo, establece curadores provisorios de los
bienes de las personas con discapacidad mental, que -dado
que no pueden adquirir por sus propios medios- se asume que
se refieren a los bienes heredados. Y regula el ejercicio de la
accion en los juicios de alimentos, que comprende al Defensor
Publico o “a las personas naturales o juridicas a cuyo cuidado
se encuentre” la persona discapacitada.

Destaca que la ley chilena determina tres grados de medidas
preventivas: a) Primarias (deteccion de casos de alto riesgo);
b) Secundarias (tratamiento temprano); y c¢) Terciarias
(programas de rehabilitacion e integracion social).

Pero también la Ley 18.600, del ano 1987, establece la
obligacion de ciertas medidas que no se han ejecutado en
Chile, en particular en el ambito del cuidado personal de las
personas con discapacidad intelectual. Habla, por ejemplo, de
la creacion de establecimientos especiales “para el cuidado
personal de las personas con discapacidad mental grave y
profunda, cuyo propio hogar no los cobije, bajo la tuiciéon
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del Ministerio de Salud o del Ministerio de Justicia, segun
corresponda”. Esa es una red institucional que aun no existe,
al punto que -como hemos relatado- hay casos de personas
Down que han perdido a sus cuidadores de toda la vida (su
madre, generalmente) y el Estado los ha recluido en hospitales
siquidtricos.

También senala que se autorizard a los municipios a crear,
financiar o contribuir con hogares de proteccion para personas
con discapacidad mental, de lo cual no se tiene noticia.

Lo tunico realmente “en marcha”, por decirlo asi, respecto
de las medidas de la Ley 18.600 es el sistema de subvenciones.
Se establece un subsidio familiar a través de la Ley 18.020
para personas con discapacidad mental de cualquier edad
“por el doble de su monto”; una subvencion a nifios, nifias o
adolescentes (hasta 24 afios dice la ley) adscritos al Sistema
de Atencion a la Nifiez y Adolescencia atendidos por la red
del Servicio Nacional de Menores (Sename); una pension
asistencial a los hogares que los atiendan; y se autoriza a los
empleados la contratacion por menos de el sueldo minimo,
aunque no establece un piso digno.

Pese a estas medidas que se consideran “positivas”, el
analisis de la ley por parte de la Camara de Diputados es duro:
afirma que la Ley 18.600 y sus principios rectores “ se traducen
en medidas de tipo asistencialista dirigidas solo a personas
con discapacidad de escasos recursos”. Es decir, no es una
politica de Estado y, menos, se acerca los imperativos de la
Convencion de Derechos para personas con Discapacidad.

Mientras la Convencion considera la discapacidad como
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un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion
entre las personas con discapacidad y las barreras del entorno,
que evitan la participacion plena y efectiva en la sociedad en
igualdad de condiciones,la Ley 18.600 concibe la discapacidad
como un problema médico del afectado. “La actual legislacion
no incorpora un sistema de proteccion integral que permita
la articulacion de los diversos organismos del Estado para
avanzar en la generacion de condiciones que permitan el
ejercicio progresivo de los derechos humanos de las personas
con discapacidad mental”, concluye el informe. Asimismo,
dice que “es preciso avanzar en la adopcion de medidas
especificas que promuevan la inclusion social de las personas
con discapacidad mental, considerando que segun expertos en
el tema, son un grupo doblemente excluido, respecto de otros
discapacitados y respecto de la sociedad en general.

Asi, por ejemplo, se indica que las medidas de accesibilidad
universal de la Ley 20.422 son un primer paso importante. Pero
no incluye la accesibilidad intelectual que podria beneficiar a
las personas Down.

Las brechas que se indican en el informe son profundas.
En Educacion, por ejemplo, dice que “subsiste la necesidad
de regular, a nivel legal, el establecimiento de parametros que
permitan medir la calidad de la educacion especial, asi como
de la educacion general con planes de integracion... con el
proposito de contar con estandares de calidad de aplicacion
general que sean exigibles y que respondan a los objetivos
que se quieren lograr con el acceso a la educacion”. También,
afirma, falta definir el derecho a la educacién inclusiva a lo
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largo de toda la vida, lo que implicaria, por ejemplo, modificar
los planes y requisitos de ingreso a la universidad, a programas
de formacion profesional y técnica o a educacion de adultos.

La brecha legal en el ambito de la salud es grave. “La ley
no regula especificamente los derechos de los pacientes con
discapacidad mental en el ejercicio de las diversas acciones de
salud. Especial interés tendria regular el ejercicio del derecho
a la salud reproductiva en las personas con discapacidad
mental”. Esto es muy relevante. Si se reconoce que quienes
tienen una condicion de discapacidad intelectual tienen
posibilidades emocionales -en algunos casos y grados-, como
es el caso de algunas personas Down, deberia legislarse sobre
su capacidad o incapacidad de tener hijos, quién la decide
((,Sus padres podrian “esterilizarlos”, por ejemplo, o usar algun
método anticonceptivo? Si una mujer con discapacidad mental
es violada, ;puede decidir si quiere tener un hijo producto de
ese hecho? ;Quién decide la aplicacion del aborto segun la
causal de violacion, en este caso?) y en qué situaciones. Hoy,
en Chile, eso esta en un limbo.

Siguiendo con la salud, el informe dice que en nuestro
pais “tampoco existe un estandar de calidad regulado por ley
que oriente las acciones de prevencion y rehabilitacion para
personas con discapacidad mental”.

En el ambito del trabajo, el informe indica que “le ley no
distingue entre distintos tipos y grados de discapacidad mental
al momento de celebrar contratos de trabajo y, por ende, solo
concibe el ejercicio de este derecho mediante la intervencion
de un curador... No se establecen normas de proteccion
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especial que complementen las normas generales de proteccion
en el ambito laboral, ni se establecen normas destinadas a
generar condiciones de inclusion laboral... promovidas por la
Convencion”.

Asimismo, se evalia que no hay una regulacion del acceso a
la Justicia y que la ausencia de medidas en ese sentido “puede
explicarse por el enfoque médico de esta ley, que no alcanza
a integrar los diversos dmbitos de la vida en el ejercicio de los
derechos de una persona con discapacidad intelectual”. De esta
manera, indica que la ley “no reconoce la capacidad juridica de
las personas con discapacidad mental”. Al contrario, lo Unico
que hace en ese dmbito es consagrar dos formas de privarlas
de ella: la Declaracion Judicial de interdiccion por demencia
por el solo mérito de la certificacion de discapacidad y de su
inscripcion en el Registro Nacional de Discapacidad, que ya
hemos visto se ejecuta de manera arbitraria en el caso de los
nifios con Sindrome de Down, y sin examen o evaluacion de
por medio; y la designacion de un curador provisorio de los
bienes de quienes tengan a su cargo “en forma permanente” a
personas con discapacidad intelectual.

“La regla general es la ausencia de capacidad civil para
las personas con discapacidad mental... Toda la gama de
la discapacidad mental es considerada de la misma forma
sin que se prevea la posibilidad de autonomia o capacidad
progresiva para cada caso”, indica el informe que evalua la
Ley 18.600. Recalca que “esta regla hace que las personas
con discapacidad mental sean doblemente discriminadas en
el ejercicio de su capacidad juridica. Primero respecto de las
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personas sin discapacidad y, segundo, respecto de las personas
con otras discapacidades”.

De esta forma, es tajante al concluir que la interdiccion
“por el solo mérito de la certificacion médica y su inscripcion
no cumple con los estandares de proteccion civil de la
Convencion”.

LaLey 18.600 es ineficaz no solo respecto del cumplimiento
de los parametros de las Naciones Unidas, sino también de las
mismas leyes internas, como la ley de accesibilidad universal
20422 que fue promulgada en 2010 y que deberia obligar a
la legislacion de discapacidad intelectual a adecuarse para
generar mecanismos de accesibilidad en lenguaje y formato
para el ejercicio de los derechos y a otras normas nacionales e
internacionales. Por ejemplo, no hay un enfoque de género en
esta ley, ni mecanismos de toma de conciencia para el resto de
la ciudadania en funcion de que el respeto a los derechos de
los discapacitados intelectuales no es solo una obligacion del
Estado, sino de toda la sociedad.

Respecto de su capacidad de aplicacion practica, el informe
es lapidario: “El nivel de eficacia de una ley puede obedecer
a una serie de factores, entre los que cabe tener a la vista
los mecanismos de fiscalizacion efectiva del Estado y los
espacios habidos para la rendicion de cuentas a la ciudadania o
accountability. La Ley N°18.600 no satisface ninguno de estos
dos parametros”.
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Epilogo

El panorama que hemos pintado en estas piginas es un
panorama de desafio, mas que de lamento. Tengo claro que
hay una serie de iniciativas legales que empiezan a presentarse
gracias a parlamentarios y asociaciones con corazon y con una
intencion genuina de mejorar la vida de las personas Down.

Pero falta mucho. Lo mds importante en el corto plazo
es que el Estado haga su trabajo de manera efectiva y con
profesionales idoneos, haciendo cumplir las convenciones y
compromisos internacionales que ha suscrito.

En el largo plazo, sin embargo, se necesita un gran salto
hacia la construccion de una politica publica que no vea a
los Down como un problema sanitario o de carga social, sino
que se construya sobre la base de una efectiva integracion, a
través de una estimulacion temprana, desde el nacimiento, la
inclusion en el sistema escolar con la probabilidad de tener
continuidad después de €I, y una atencion preventiva de salud
que con seguridad eliminara las posibilidades de tener otras
patologias.

Con las medidas anteriores, desde el punto de vista del
trabajo, tendremos a miles de Down con capacidades reales
de ejercer mas y mejores puestos laborales. Desde el punto
de vista de los derechos humanos, también podremos tener a
miles de personas Down ejerciendo su vida de manera integral,
buscando su felicidad, amando, aportando a la sociedad,
siendo plenos.
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Pero también, debemos fortalecer la lucha de quienes los
acompafian, especialmente sus madres, que con frecuencia
son quienes se entregan por completo a su cuidado y a su
desarrollo, descuidando sus posibilidades econOmicas y
de desarrollo personal. Es encomiable su dedicacion. Las
historias de las que he sido testigo a lo largo de estos afos en
que me he desenvuelto en el mundo de las personas Down,
son increibles. Hablan generalmente de mujeres que han sido
verdaderas héroes. Algunas de ellas, sin ayuda, han sabido
acoger y estimular el desarrollo de sus hijos, insertarlos en
el mundo y defenderlos. No han necesitado una capa para
tener superpoderes y son realmente admirables, dignas de
homenaje, y en parte este libro va para ellas, con la conviccion
de que como pais es urgente incorporarlas (asi como a todo el
grupo familiar) en la elaboracion de politicas publicas que las
apoyen.

Estas paginas también van para los monitores, maestros y
profesores que, tanto en escuelas especiales, como en talleres
y corporaciones -como es el caso de la Corporacion Deportes
Down- entregan su tiempo y energia a una causa tan hermosa
como es ayudar a los nifios y nifias Down a ser mas felices.

Porque de eso se trata, de que sean felices. Sacarles una
sonrisa no es dificil, pues ellos son puro carifio y alegria. Pero
no es lo mismo sonreir porque asi lo dicta tu naturaleza, que
ser felices. Hay una sociedad que no les permite alcanzar su
felicidad plena como personas, como seres humanos. Y nuestra
causa, la de sus familias y la de todos quienes colaboran con
ellos es que puedan alcanzar su maximo potencial. Tal como
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cualquiera de nosotros, que sean lo mds capaces que puedan
ser. Ya se ha visto que personas Down han alcanzado niveles
altisimos, llegando a ser profesionales, actores, deportistas,
dando charlas a lo largo del mundo, inspirando a otros a no
tener limites que impidan hacer este esfuerzo.

Para esta labor nunca faltardn manos, y espero que las
paginas precedentes hayan inspirado a mas de algun lector
a seguir por la senda de la ayuda desinteresada, que tantas
satisfacciones espirituales trae.

Finalmente, este libro va para mi sobrino, cuyo nacimiento
cambidé mi vida, al cambiar la forma en que la veia y sentia,
al abrirme a un universo mds grande como es la maravilla
del amor, y nutrirme dia a dia de la energia de las sonrisas y
ternuras que me entregan las personas Down.
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a incomprension, la indiferencia,

la discriminacion y la desigualdad
con la que la sociedad trata al nino
Down, incluso desde antes de su
nacimiento, pronostican que su vida
no sera facil.

El autor nos narra en estas paginas,
variados casos que dan cuenta
que ni siquiera como pais, somos
capaces de cumplir con todos los
derechos que el ser humano tiene al
nacer.

El odio y el rencor no tienen cabida
en el alma de un nino Down. Ese
espacio lo ocupan la inocencia,
el amor y el carifno, que ellos lo
expresan en su mirada y su sonrisa.

Esos gestos nos recuerdan que
hace mucho tiempo hemos estado
en deuda con ellos.
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