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G ENTREVISTA. IRMA IGLESIAS, fundadora y presidenta de Down 21 Chile:

“La discusion no es si es enfermedad o no
(sindrome de Down), sino si se discrimina o no”

Mauricio Avila C.
redaccion@mediosregionales.cl

rma Iglesias parte haciendo

una advertencia: “No quie-

1o opacar lo que sucedio,
quenose confunda, asi que pri-
mero voy a felicitar a esta fami-
lia que luch6 por defender los
derechos de su hijo hasta las l-
timas instancias”. La fundadora
de Down 21 Chile serefiereal fa-
llodelaCorte Suprema que dic-
taminé que el sindrome no era
una enfermedad, lo que gatillo
uninstructivo de la Superinten-
denciade Salud para que las isa-
pres no consideren esta condi-
cidn como una preexistencia.

Iglesias decidi6 transfor-
marse enunaactivistade la cau-
sade inclusion luego del naci-
miento con trisomia 21 de su hi-
ja Catalina, quien hoy tiene 20
anos. Y asi ha recorrido varios
paises para intercambiar expe-
riencias y tltimamente capaci-
tar a otros en distintas discipli-
nas. Por eso es una fuente califi-
cada para hablar de la lucha ju-
dicial que dio Fabian Aguirre
por su hijo Tomas.

= &Y por qué hace esa adverten-
cia? (No le gusté el fallo?

- Estamos muy contentos y feli-
citamos a esa familia. Pero con-
versando con Jesus Florez (mé-
dico cirujano y farmacélogo es-
paiiol), quien es una de las per-
sonas que mas ha estudiado el
sindrome de Down en el mun-
do, medijono, es una enferme-
dad... Lo que me planteaba es
que una corte no se puede pro-
nunciar sobre algo médico. Y
tiene toda la razon.

- ¢Entonces, si es enfermedad?

- Es como si en un restaurante
dijeran: acano entran personas
negras. Y estas se pintaran blan-
calacaraparaentrar. iEl proble-
ma es que no les pueden negar
el ingreso! Aca hay algo mucho
mas profundo, porque incluso
dentro detodala efervescencia

y la alegria por los anuncios, el
superintendente de Salud (Pa-
tricio Fernandez) la embarra.
Fue espantosolo que dijo. Parte
diciendo que se celebra el fallo
y que se mand6 un instructivo
porque no es aceptable que los
padres deban hacer una decla-
racion de salud recordandoles
lodoloroso que estener un hijo
en estas condiciones. Ahiapa-
gué la television. No puede de-
cir una brutalidad como esa. Es
deunadiscriminacion feroz. ;O
seaque élsabe que nosotros es-
tamos sufriendo? El no sabe lo
que estan sintiendo las perso-
nas con este sindrome quelo es-
cuchan. ¢Qué es lo que estd sin-
tiendo una adolescente escu-
chando que una persona dice
que sus padres sufren por la
condicion que tiene? Qué falta
de criterio, dije yo, pero eso es
lo que piensa. Ya no hay forma
de disfrazar esto.

-Es laimagen antigua de eso.
-Esaeslaimagen que tiene el su-
perintendente de Salud, porque
piensa en lo segun él doloroso
que debe ser tener un hijo en
esa condicion. Debiera ver lo fe-
lices que somos, aqui no hay
ningin drama, no hay actos he-
roicos. No es una desgracia, si-
no un desafio, que es muy dis-
tinto, y eso es lo que molesta,
que traten de saber lo que uno
siente. Siento pena y tristeza
cuando discriminan. Mirenala
persona, no al sindrome, y esto
es para todo, no miren el color
delapersona, laorientacion se-
xual, eso es lo que hay que cam-
biar. Hay que mirarala persona
y que son sujetos de derecho,
para tenerlos y ejercerlos. Aca
tienen derechos, pero no los
pueden ejecutar.

-Esunrefiejode nuestrasociedad.
- Claro, ahi uno se da cuenta de
que hay una construccion so-
cial negativa hacia la persona
con discapacidad. Porque
cuandoserefierena ellosnosa-

ben como tratarlos. Hablan de
capacidades diferentes... Oye,
ipero si no son Superman, no
se convierten en invisibles! To-
dos tenemos capacidades dife-
rentes. En cosas asi uno se da
cuenta de que hay mucho mas
que hacer. Se ha avanzado mu-
chisimo. Loreconozco, perono

IRMA IGLESIAS DICE QUE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN DEBERIAN TENER LOS MISMOS DERECHOS.

lo agradezco.

-Elinstructivoimpediraalasisa-
pres discriminar por esarazén.

- Ahora estdbamos leyendo este
instructivo que no se considera-
1d como preexistencia todas las
malformaciones congénitas oal-
teraciones cromosomicas o el
nombre que le quieran poner,
antes de nacer. Pero si se debe
declarar las que aparecen des-
pués. Entonces, en qué queda-
mos, si muchas de estas enfer-
medades se manifiestan después
de nacer. Yome hice la siguiente
pregunta: tengo una hija de 20
anos con sindrome Down, cuan-
do yo estaba embarazada no sa-
bia que venia asi. No me hice el
diagnostico prenatal, como mu-
chas mujeres que nose lohacen.
Noes habitual. Ella tiene hipoti-
roidismo. Sinotuvierasindrome
de Downy yome cambio deisa-
pre, igual tiene una preexistencia
por la hipo, entonces no me la
van arechazar por el sindrome,
sino por lo otro.

- Igual terminaria siendo discri-
minada.

- Por eso es que la discusion no
essies enfermedad ono, sinosi
se discrimina. Aqui estd en jue-

CEDIDA

“Debiera ver lo felices
que somos, aqui no
hay ningtin drama ni
actos heroicos. No es
una desgracia, sino
un desafio, que es
muy distinto, y eso es
lo que molesta, que
traten de saber lo
que uno siente”.

“Cuando va alguien
con sindrome de
Down a pedir hora
(para casarse) le
preguntan sisabe lo
que esta haciendo...
Y yo les respondo:
¢y usted sabia lo que
estaba haciendo
cuando se cas6?”.

go el reconocimientoa la digni-
dad dela persona. Yocelebrolo
de la familia y que la Suprema
haya fallado que no es enferme-
dad, perosise hubiera determi-
nado quesi es enfermedad, que
es congénita, que no hay forma
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Julio Iglesias:
el padrino

®Por una casualidad, Irma ob-
tuvo del cantante Julio Iglesias
la atencion suficiente como
paracomprometerse a apoyar
esta causa. “Es nuestro princi-
pal colaborador, junto asu es-
posa”, dice la presidenta de
Down 21 Chile y agrega que no
hay estadisticas sobre cuantas
personas con sindrome de
Down hay en el pais. “Hemos
luchado para que se midaen
los censos estay otras disca-
pacidades. No entiendo cémo
se pueden hacer politicas pu-
blicas si no hay cifras”, dice.

de evitarla, ¢si quedan exclui-
dos? Esa es mi pregunta. Tuvie-
ron que decir que no era enfer-
medad para que no sean discri-
minados. No, pues, debe serre-
conocida como una condicion
genética que se produce antes
del nacimiento, pero que la per-
sona tiene los mismos derechos
que cualquier otra.

- ¢Hay deudas en mas areas?

- En Educacion hay algo abe-
1rante e inaceptable. Yo hagoun
llamado al ministro de Educa-
cién: ¢como es posible que el
Estado imparta dos tipos de
educacion? ¢Como es posible
que les permitan estaren escue-
las especiales y noreciban reco-
nocimiento del Estado por sus
estudios? S6lo se les reconoce
hasta octavo basico y hasta ha-
ce poco. Los que llegan al equi-
valente de cuarto medio no se
lesreconoce. ¢Cudl es el proble-
ma? Con la Ley de Inclusion La-
boral, nosotros queremos inser-
tar personas que tienen todas
las competencias para ser fun-
cionarios administrativos, pero
no pueden por no tener cuarto
medioreconocido. Y tienen que
estar en un escalafon mas bajo
con sueldo inferior porque el
Estado no les ha reconocido la
misma educacién que les im-
parte. Es inexplicable.

-Esosi que seriainclusion.

-Hemosinsistido en estoy enla
capacidad juridica delas perso-
nas. Hay muchas familias que
tienen que declararlos interdic-
tos para que puedan hacer algu-
nas cosas. Lo que hacen enton-
ces es quitarle todos sus dere-
chos de decidir. No pueden ca-
sarse, no pueden firmarun con-
trato... Ellos pueden equivocar-
se, igual que cualquiera. Hay
gente que se casa cuatro o cinco
veces y cuando van al Registro
Civilnadie le dice “oiga, usted se
ha equivocado muchas veces
asi que no se puede casar de
nuevo”. Pero cuando va alguien
con sindrome de Down a pedir
horale preguntansisabe loque
esta haciendo... Y yoles respon-
do: ¢y usted sabia lo que estaba
haciendo cuandose cas6? <3
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