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Inclusion es clave para el desarrollo de personas con Down

Ximena Valenzuela Cifuentes
ximena.valenzuela@diarioconcepcion.cl

El Sindrome de Down, conocido
como Trisomia 21, es una variante ge-
nética que se caracteriza por la pre-
sencia de un cromosoma extra en el
par 21, copia adicional que cambiala
forma en que se desarrolla el cuerpo
y cerebro de bebé, lo que genera im-
portantes desafios, tanto fisicos como
mentales y de inclusion durante su
vida, tareas quela Organizacién Mun-
dial de la Salud llamé a impulsar, es-
pecialmente, a través dela eliminacion
de estereotipos.

Segtinla Encuesta Nacional de Dis-
capacidad y Dependencia, a nivel
pafs existen 19 mil 227 personas de
mas de 18 anos con sindrome de
Down y, estadisticas del Minsal ad-
vierten que entre los recién nacidos
en Chile en promedio 2.4 nifios por
cada 100 mil habitantes tienen la
condicion, cifra que se duplica a la
mundial que es de 1,0.

Antedicharealidad, Marcela Teno-
rio, directora del Instituto Milenio
para la Investigacién del Cuidado
(Micare), afirmé que se requieren
politicas ptiblicas y medidas espe-
cificas de acompanamiento, que
garanticen plena inclusion y parti-
cipacién, similar a Ley TEA (Tras-
torno del Espectro Autista).

Actualmente, la Ley 20.422 esta-
blece igualdad de oportunidades
para todas la personas y la norma
21.015 obligaalasempresas con 100
omdstrabajadoresacontratarun 1%
de personas con discapacidad son,
ajuicio dela docente de la Universi-
dad Los Andes, un aporte para favo-
recer la participaciényno discrimi-
nacion, a través de entrega de pen-
siones de invalidez y terapias con
Fonasa con copago cero, asicomola
educacién en sistema ptiblicoyapo-
yo a lactantes realizado por el pro-
grama a Chile Crece Contigo.

Sin embargo, para la académica
atin falta, trabajo social, apoyo de
profesionales delasalud y operado-
res de justicia ambitos que han in-
vestigado y que muestran muchas
barreras.

Agreg6 que su organizacion im-
pulsé hace algunos afos el progra-
ma PaisDi, que permiti6 construir
espacios de participacion social y,
visibilizacion politica para las per-
sonas con discapacidad intelectual.

Esteano, juntoal Colegio de Abo-
gados, la Asociacién de Magistra-
das,la Universidad College London
yel Centro de Estudios Constitucio-
nales dela Suprema Corte de Méxi-
co, estan creando el programa Ago-
ra, que busca comprender las barre-
ras que enfrentan las personas con
discapacidad intelectual en Chile.
Dicho programa, financiado por la
universidad local, responde al sen-
tido de urgencia de dicha comuni-
dad. "No podemos seguir llevando
adelante proceso de interdiccién
conindolencia en Chile, es urgente
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Actualmente se
cuenta con
programas

orientados a las

personas con
discapacidades,
pero ninguno que
apunte quienes
tienen el
sindrome.
Familias solicitan
la real insercion
creando un
programa similar
aldelaLey TEA
para ir cerrando
brechas de acceso
en todo ambito.

trabajar por unaestructura de ma-
yor justicia social”.

Las necesidades

Patricia Bayo, madre de Espe-
ranza de 10 anos, conté que su hija
ibaaun colegio particular subven-
cionado donde, a pesar de que te-
nian Programa de Integracién Edu-
cacional (PIE), la tuvo que retirary
llevarla auno especial para su con-
dici6n, pueslamenor, que no habla,
no estaba avanzando.

“Mi hija, ademas del sindrome
de Down tiene TEA, hiperactivi-
dad, déficitatencional(...)los cole-
gios con integracion pueden tener
la disposicion, pero faltan recur-
s0s para pagar tutores y capacitar
al personal. Esperanza siempre
tuvo tutor sombra, pagado por no-
sotros, pero no todos pueden ha-
cerlo”, dijo.

Ante ello, recalcé, que en Chile
existen las ganas y la intension de
lograr unareal inclusion, pero que
falta, preparacion, experiencia y
apoyo del Estado alos colegios, en-
tendiendo que todos los menores
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tienen la misma condicién, pero di-
ferentes caracteristicas que deben
ser abordadas.

Necesidades especiales

Si bien, desde el jardin infantil a
prekinder Cristébal, hijo de Ver6ni-
ca Valdivia, tuvo buenos resultados
enlaeducacién formal, al poco an-
dar comenz6 a generar estereoti-
pos, principalmente, porque no ha-
blaba, situacién ala que se sumaba
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unasala con més de 30 alumnos, la
falta de una educadora diferencial
yla exigencia de un tutor sombra.

Antela urgencia de cubrirlas ne-
cesidades integrales de la comuni-
dad Down, que ademds presenta
condiciones como las enunciadas
anteriormente, Valdivia decidi6
fundar, hace 20 afios el Colegio Ego
Sum con un plan educativo comple-
to basado en la autonomia.

El cambio fue positivo, sostuvo
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Valdivia, pues su hijo de ahora 22
anos, a pesar de no hablar, trabaja
y tiene contrato desde hace 5 afnos
en la Pesquera Alimar como ayu-
dante de bodega. “Atin tiene pro-
blemas para hablar, pero se ayuda
conunaaplicacion paracomunicar-
seysevasoloatrabajar”, comentod.

Eso si, aseguré que no s6lo su co-
legio da resultados, sino que tam-
bién los establecimientos con inte-
gracion, pero que la diferencia estd
enelgrado dediscapacidad mental
y de otras condiciones que presen-
ten los menores.

Fernanda, 10 afios, estd en el co-
legio particular subvencionado Ma-
ria Inmaculada, lugar en que, a jui-
cio de sumadre, Mariela Ortiz, se de-
sarrolla un excelente programa de
integracién escolar, con un equipo
multidisciplinario de profesionales.

Sin embargo, el problema estd en
que la comunidad no integra. “El
profesor jefe tiene un alumno con
necesidades educativas especiales
y no sabe cémo abordarlo, ni tam-
poco la gente de convivencia esco-
lar”, dijoy agregé que deben ser ca-
pacitados con los recursos que
aporta el Mineduc.

Desafios

A pesar de los logros que ambos
tipos de establecimientos puedan
tener, parala creadora de Ego Sum
faltamucho camino que recorrer en
materia de inclusién, tanto del Es-
tado como de particulares y pa-
dres que potencien la autonomia
de las personas con Down.

En la misma linea, Patricia Bayo
agrego que en materia de indepen-
dencia el referente debe ser Esparnia,
pais que tiene fundaciones que con-
tribuyen para el desarrollo adulto de
las personas con Down, “que se ca-
san, que vivensolos en edificios apo-
yados por un tutor permanente”, dijo.

En tanto, para Mariela Ortiz, a
pesar del esfuerzo que puedan rea-
lizarlos profesionales del area dela
integracion, el pais estd lejos de los
procesos de inclusién real, pues, a
juicio, falta educacion, informacién,
capacitacion, visualizar la condi-
ciénreal, saber que pueden ser per-
sonas medianamente auténomas
y.que bajo unasupervision podrian
incluso, vivir solos o tener hijos si
son capaces de hacerse cargo de
ellos mismos.

Planes Gubernamentales
El ministerio de Desarrollo So-
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Inclusion es clave para el desarrollo de personas con Down

cial, a través del Servicio Nacional
delaDiscapacidad (Senadis) ofrece
una oferta transversal deapoyo a to-
das las personas con discapacidad,
pero sin diferenciar por condicion.

Hedson Diaz, jefe de la cartera a
nivel regional, afirmé que a través
del fortalecimiento del Fondo Nacio-
nal dela Discapacidad trabajan, por
ejemplo, en apoyar en educacién
superior, tanto en ayudas técnicas
como pedagdgicas para que perso-
nas con discapacidad auditiva pue-
dan asistir a clases con un traductor
en lenguaje de sefas, pero que no
existe una oferta puntual para per-
sonas con Down.

Aseverd que parafin de afio tienen
como desafio presentar ante el par-
lamento un proyecto que permita
establecer un sistema nacional de
cuidados, enfocado quelas personas
que se encargan de quienes tienen
discapacidad. “Eso en la préctica
hoy se traduce en centros de larga
estadia y establecimientos diurnos
para adultos mayores, red local de
apoyo y cuidados (...) centro que
buscan tener un componente, que
vaya mas alld, no sélo enfocado en
las personas con discapacidad”.

Asegurd que seguirdn trabajando
en la inclusion, “que es un desafio
permanente, que la sociedad en su
conjunto debe apoyar y que todos
debemos configurar un escenario
distinto con mayores grados de in-
clusion, no essélo del punto de vis-
tafisico, sino también en lo laboral
y centros de estudio, son personas
que tienen la capacidad, ylo que de-
bemos hacer es incluirlos”.

En tanto, Paulina Fuentes, direc-
tora regional de Senadis, dijo que a
nivel regional, segtin el estudio na-
cional de Discapacidad Intelectual
existe un 21,9% de personas con di-
cha condicién en general, superior
al promedio de 17.4 que tiene el
pais,lo quelesimpulsa a garantizar
la igualdad de oportunidades y su
plenainclusién en todo ambito. “Por
lo que el desafio del Gobierno, atra-
vés de Senadis y otras instituciones
es entregar una oferta programéti-
cacompleta(...) que garantice dere-
chos y unavida plena’.

Destacd en educacion la existen-
ciade programas en todos los nive-
les, asi como el PIE que permite alos
nifos integrarse alos colegios, con
una efectiva inclusion tanto en ac-
tividades educativas como recrea-
tivas. Puntualizé que tienen una
beca paralaeducacion superior que
pretende cerrar brechas, eliminar
las barreras de acceso y mantener
alosalumnos enla carrera, tanto asi
que se permite que personas ciegas
puedan asistir a clases con un
acompanante.

“Enel Sindrome de Down sedala
inclusion en educacion basicay me-
dia, se aborda la atencion a perso-
nas con discapacidad intelectual, de
talformaque después, quienes tie-

nen las caracteristicas, puedan in-
corporarse al mundo laboral y ser
auténomos”, asever6 Fuentes.

La directora del Senadis recono-
ci6 que en materia de Down existe
el desafio derealizar un trabajo ar-
ticulado con las familias, fundacio-
nes, que permita asegurar el proce-
soy el desarrollo completo de sus vi-
das, asi como concientizar sobre la
importancia de la autonomia en el
ambito laboral.

Derechos reproductivos
“La inclusion parte primero por
dejarlos estereotipos de las personas
con Downyalainclusion social para
que los derechos puedan respetarse
en todo ambito de la vida: salud, tra-
bajo, educacion (...) y derechos sexua-
les y reproductivos, que es algo que
esta pocovisibilizado’, indicé Fuentes.
Agregd que el organismo que diri-
ge tiene como principio rector lain-
clusion social y el derecho de las per-
sonas de tomar decisiones sobre su
proyecto de viday su cuerpo. Lo que
implica, por ejemplo, contraer matri-
monio y tener hijos.
En ese sentido, el seremi de Desa-
rrollo Social, dijo que se debe conside-
rar ‘que el Gobierno del Presidente Bo-
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ric es feminista y en ese orden vamos
aser defensores delos derechos delas
mujeres, lo que incluye los derechos
sexuales, reproductivos que se condi-
cen con los tratados internacionales
en que estamos suscritos, sexuales y
laborales”, comenté .

En tanto, la directora del Instituto
Milenio parala Investigacién del Cui-
dadoaseveré que en Chile existelaes-
terilizacion a mujeres con discapaci-
dad intelectual en general y también
con sindrome de Down. “Es una rea-
lidad en el pais ala que no podemos
darle la espalda’.

Coment6 que aunque hay regula-
ciones que obligan requerirla autori-
zacién de Conaprem (Comision Na-
cional de Proteccion de Derechos de
Personas con Enfermedad Mental)
pararealizarlas, atinsellevan adelan-
teesterilizaciones sin que las mujeres
conDown puedan manifestar dudas,
expresarse 0 negarse.

Cabe destacar que la Convencién
de Derechos delas Personas con Dis-
capacidad (Naciones Unidas) fue fir-
mada y ratificada por el Estado de
Chile, dejando establecido el dere-
chodelamujeradulta con discapaci-
dad de todo tipo a tener una sexuali-
dad plenay a decidir si forma una fa-
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milia. Por ello, cualquier accién que
vaya contra este derecho no es acep-
table en este momento.

Laprofesional sostuvo que a través
deunestudio de victimas con discapa-
cidad intelectual y del desarrollo, de-
terminaron que muchas familias lle-
van adelante estos procesos, entendi-
dos como una forma de proteccion a
posibles embarazos no deseado.

“La esterilizacién ha mostrado ser
una préctica que eleva el riesgo de
abusos sexuales, en tanto el victima-
rio sabe que ahorala mujer no queda-
rd embarazada. Los datos muestran
que las précticas de maltrato hacia
mujeres con discapacidad intelectual
se presentan en una tasa que es 7 ve-
ces superior a lo observado en muje-
res sin esta condicion, la forma mas
comtin de maltrato eslasexualyenla
mayoriadelos casos el depredador es
un miembro de la propia familia. Es
necesario hablar y visibilizar este
tema. Antes de llevar a mujeres con
sindrome de Down ala esterilizacion
es fundamental formarlas en progra-
mas de prevencion del abuso sexual”,
puntualizo.
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