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1. PROLOGO

Les invito a leer y conocer el trabajo que hemos desarrollado
durante el ultimo afo, dedicado a promover una mayor inclusiéon
para las personas como yo, que tienen sindrome de Down.

El sindrome de Down es una condicidon causada por la presencia
de un cromosoma 21 extra y es la causa mas frecuente de
discapacidad cognitiva.

Las personas con sindrome de Down tenemos caracteristicas
fisicas distintivas, baja estatura y algunos problemas de salud
asociados, como problemas de tiroides, malformaciones del
corazdn o problemas digestivos o de la inmunidad. Para un
desarrollo pleno y una participacion social justa, necesitamos
apoyos desde la infancia.

Una de las barreras significativas que dificulta nuestra inclusiéon y
autonomia es la infantilizacion, que limita el acceso a la
independencia en la vida diaria.

Para mi es importante que las personas comprendan que, mas
alla de las diferencias y la edad, todas las personas merecemos la
oportunidad de desarrollarnos plenamente. Por ello, es necesario
transformar estos prejuicios y barreras para construir una
sociedad verdaderamente justa.

El trabajo que presentamos a continuacidon busca visibilizar el
esfuerzo, la dedicacién y el compromiso de quienes aspiramos a
un cambio significativo en nuestro pais.

Sergio Mejia Avarez

A Integrante de la mesa participativa
&N “Por una propuesta legislativa para

& s personas con sindrome de Down”




2. PRESENTACION

El presente documento surge de una conviccion profunda: la
necesidad de avanzar hacia una sociedad mas inclusiva y justa
para todas las personas, sin distincidon. En particular, este trabajo
se enfoca en la situacion de las personas con sindrome de Down
en Chile y los desafios que enfrentan para ejercer plenamente sus
derechos.

Las reflexiones plasmadas en este texto son el resultado de un
ejercicio ejemplar de participacién ciudadana, donde una
sociedad civil organizada y diversa demostré su capacidad para
generar espacios de dialogo y construccién conjunta. Queremos
expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todas las
personas que participaron en las mesas de discusion, quienes con
su compromiso Yy vision enriquecieron el proceso.

Como centros de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, nos
enorgullece y motiva el haber sido un espacio que facilité este
didlogo abierto y respetuoso entre personas con diversas
perspectivas. Los hallazgos de este proceso dan cuenta de las
barreras estructurales que persisten en ambitos clave como
salud, estimulacion/atenciéon temprana, educacion, acceso a la
justicia, inclusion laboral, vida independiente, investigacién vy
participacion ciudadana. A través del andlisis de estas brechas,
se proponen soluciones concretas que permitan generar
condiciones de desarrollo e inclusién para las personas con
sindrome de Down, contribuyendo asi a una sociedad mas
equitativa y enriquecida por su diversidad.

Sabemos que no existe una solucidon Unica que sea capaz de
abordar los requerimientos de una comunidad amplia, pero si
creemos que se debe avanzar decididamente en garantizar
oportunidades equitativas y accesibles, a un grupo de la
poblacién que se encuentra invisibilizado y excluido de muchos
ambitos de la sociedad chilena.



No basta con reconocer los derechos de las personas con
sindrome de Down en el papel; es fundamental traducir ese
reconocimiento en practicas concretas que transformen su calidad
de vida y su participacion en la sociedad.

Este proceso es un ejemplo de una sociedad que se interesa por
lo comun, que cree en la importancia de la participacion y que
forma parte de una democracia saludable en la que nos podemos
encontrar y disentir.

Esperamos que las propuestas aqui plasmadas sean un aporte
significativo para la construccion de un pais mas inclusivo y
equitativo para todos y todas.

Macarena Lizama

Directora Ejecutiva, Centro UC Sindrome de Down.

Tamara Duarte

Coordinadora Mesas Participativas, Centro UC Sindrome de Down.
Ignacio Caceres

Subdirector de Vinculacién e Incidencia, Centro UC de Politicas Publicas.




3. INTRODUCCION

De acuerdo con la III Encuesta Nacional de Discapacidad (2022),
el 17% de la poblacion chilena de 2 afios y mas tiene
discapacidad, esto corresponde a 3.291.602 personas. Para la
poblacidn infanto-juvenil, el mismo estudio reporta que el 14,7%
estd en situacion de discapacidad (N=587.709 NNA) y de ellos,
el 1,3% presenta la condicion de sindrome de Down, lo que
corresponde a 7.640 nifos, nifas y adolescentes chilenos.

7.640

nifos ninas y adolescente
entre 2 y 17 afos con
sindrome de Down en Chile

E
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Por su parte, la cantidad de adultos chilenos con sindrome de
Down es desconocida, y probablemente ha ido en aumento
debido al incremento en su esperanza de vida, la que se estima
entre 55 y 58 afios. Si bien la incidencia internacional histérica
se situa en 1 por cada 700 nacidos vivos, en Chile, entre 2001 y
2010, la tasa descrita por Nazer y colaboradores fue de 2,5 por
cada 1.000 nacidos vivos. Considerando esa tasa de nacimiento
y la tasa de natalidad global el ultimo afio en Chile, se puede
estimar que actualmente nacen alrededor de 400 nifios y nifas
con sindrome de Down al afio.



Su condicién se debe a la presencia de tres cromosomas 21 en
vez de dos, lo que es llamado Trisomia 21. Dicha condicién
genética conlleva manifestaciones fisicas, mayores desafios en el
desarrollo psicomotor, cognitivo y social, incremento en el riesgo
de malformaciones congénitas, problemas de salud que pueden
presentarse a lo largo de su ciclo de vida y envejecimiento
prematuro, con una esperanza de vida de aproximadamente 58
afnos. Estas caracteristicas, en interaccion con el entorno,
configuran wuna situacién de discapacidad, afectando su
desarrollo motor, cognitivo, social y comunicacional.

58 anos

es la expectativa de vida de las
personas con sindrome de Down

z
TN A
Esta condicidon genética afecta transversalmente a la poblacidon
independientemente de factores socioecondmicos, étnicos o

territoriales y el Unico factor de riesgo identificado a la fecha es
la edad materna.
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En nuestra realidad, las personas con sindrome de Down enfrentan
barreras de acceso a salud, educacion, participacion social, laboral,
deportiva y cultural, inequidades en el acceso a la justicia, proteccion
social y previsional.

Se enfrentan a informacidn poco accesible cognitivamente y viven
inequidades en el acceso a los apoyos a los que tienen derecho, asi
como grandes brechas para cuidadores que, al ser de mayor edad, se
suman mayores vulnerabilidades del grupo familiar y mayores
necesidades para implementar efectivos sistemas de cuidados en la
etapa adulta.

Debido a las amplias necesidades, los apoyos que requieren se situan
en ambitos intersectoriales que abarcan salud, educacion, trabajo,
justicia, desarrollo social, entre otros, con brechas dificiles de
abordar.

Frente a esto, el 21 de marzo 2023, dia en que se conmemora el dia
mundial de las personas con sindrome de Down, se presentd al
presidente SE. Gabriel Boric Font, una carta que expresaba la
necesidad de generar politicas publicas, leyes y normativas que
pudieran apoyar la reduccién de brechas y garantizar el ejercicio de
derechos en igualdad de condiciones, considerando la Convencién
Internacional de derechos de las personas con discapacidad de la que
Chile es Estado parte desde el afio 2008.




Dicha carta fue respaldada por mas de 16.000 personas
firmantes y 72 instituciones vinculadas a personas con sindrome
de Down.(ver pags 14-16). En respuesta, recibimos el desafio de
desarrollar una mesa participativa de opinién y con ello generar
una propuesta representativa, con participacion de personas con
sindrome de Down, la sociedad civil, la academia, instituciones
vinculadas, entre otros actores.

Esta mesa participativa fue disefada y ejecutada por los Centros
de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile Centro UC Sindrome
de Down y Centro UC de Politicas Publicas durante el afio 2024.

El presente documento busca comprender la situacion de las
personas con sindrome de Down en Chile, desde la perspectiva
de derechos y el modelo social de la discapacidad.

A lo largo del texto se describe el marco legislativo que norma los
derechos, beneficios y apoyos para las personas con sindrome de
Down en nuestro pais, ademads de identificar eventuales vacios
legislativos que obstaculizan la plena inclusidon y la participacion
autodeterminada. Posteriormente describe el proceso de mesa
participativa desarrollada, su metodologia, sistematizacién de
informacion levantada, propuestas surgidas a partir del trabajo
en ellas desarrollado y finaliza con conclusiones e invitacion a la
accion de una regulacion que enmarque y conduzca la reduccién
de brechas y garantice el ejercicio de los derechos de las
personas con sindrome de Down.
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CARTA ENVIADA A
S.E. PRESIDENTE DE LA REPUBLICA
GABRIEL BORIC FONT

Santiago, 21 de marzo 2023

5. E. Presidente de la Replblica
5r. Gabriel Boric Font

Junto con saludar, me dirijo a Usted en el dia en que conmemoramos y celebramos a las personas
con sindrome de Down, para solicitar que tenga a bien considerar el disefio de politicas puiblicas- leyes y
normativas- en torno a reducir brechas para el ejercicio de los derechos de personas con sindrome de Down.

De acuerdo a las estadisticas disponibles en Chile, cada afio nacen aproximadamente 500 personas
con sindrome de Down en nuestro pais, y si consideramos que la expectativa de vida en la actualidad es de 58
a 60 afios, es un grupo importante de la poblacién, que por su condicién, presentan discapacidad intelectual
y problemas de salud asociados, de los que a pesar de la promulgacidn de la ley 20.422 el afio 2010, que
Establece normas sobre igualdaed de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidod, adn
existen barreras y brechas para que puedan ejercer sus derechos en igualdad de condiciones.

Hoy queremos hacer presente las amplias necesidades de este grupo de personas y los intereses que,
junto a sus familiares y cuidadores, por afios han manifestado a las autoridades, recibiendo tibias respuestas
a esas demandas.

Si bien, se debe reconocer que en los dltimos 15 afios han habido avances, quisiéramos relevar 10
puntos de la realidad actual:

1. desconocemos fielmente la poblacion de personas con sindrome de Down que viven en Chile;

2. el proceso diagnostico prenatal estd lejos de estar al nivel de las oportunidades diagnasticas
disponibles; evidencidndose la brecha al ver la diferencia entre la frecuendia de diagndstico prenatal
entre mujeres embarazadas en control en el sistema pablico versus el privado o en la Region
metropolitana versus otras Regiones del pais;

3. existe escasa disponibilidad de programas especializados en |a estimulacién temprana de nifios y
nifias con sindrome de Down, no hay disponibilidad de dichos programas en el sistema pablico y los
programas privados son e alto costo y necesarios por afios, lo que ha promovido a que las propias
familias busquen dar solucion a las necesidades urgentes de sus hijos e hijas, por medio agrupaciones
y fundaciones, confiando en la filantropia de nuestra sociedad;

4. acceso limitado a cuidados en salud con estdndares internacionales, los que si bien estén mas
ampliamente difundidos y normados en la etapa pediatrica, en la adolescencia y etapa adulta no
existen normativas nacionales para mantener cuidados continuos acorde con sus necesidades;

5. existe una normativa sobre inclusién que no responde a la realidad de lo que ocurre en el aula para
acompafiar el proceso educativo de personas con discapacidad cognitiva, haciendo que sea una
experiencia frustrante y desgastante tanto para la persona con sindrome de Down, sus familiares y
el cuerpo docente;

6. no hay un plan de apoyo de parte del Estado para promover autonomia en la vida adulta, para el
desarrollo de habilidades laborales y menos ain para una vivienda independiente; v los programas
destinados a la etapa adulta son de alto costo sin cobertura desde los sistemas de prevision social;

7. la educacién sexual de personas con discapacidad cognitiva es practicamente nula, llena de mitos y
malas practicas en torno a la educacion y consejeria para una vida afectiva y sexual saludable;

8. no hayun claro plan de parte del Estado para promover el goce y acceso a la cultura. La accesibilidad
universal se ha centrado en instalar métodos de accesibilidad para personas con discapacidad

motora, visual yfo auditiva, sin embargo, no hay adaptaciones para el acceso a la informacion o



Santiago, 21 de marzo 2023

sefialética adaptada con estrategias de accesibilidad cognitiva;

9.  los familiares cuidadores tienden a perder puestos de trabajo y a presentar mayores problemas de
salud fisica y mental, debido a la dedicacion y preocupaciones que conllevan cuidar y acompaniar la
vida de una persona con sindrome de Down

10. la mayor parte de la sociedad ve a las personas con sindrome de Down como eternos nifios, como
personas dependientes de sus cuidadores en todo ambito de decisiones, no logran ver su capacidad
de autodeterminacion y no son vistos como sujetos de derecho, muchas veces poniendo en duda sus
decisiones y posturas frente a las tematicas que les interesan o les afectan, lo que ha impedido que
sean ellos y ellas quienes aboguen por sus propios derechos.

Aligual que lo ocurride con el grupo de personas en el Espectro del Autismo, para quienes se ha promulgado
recientemente la Ley 21.545, que Establece la promocion de la inclusion, la atencidn integral, v lo proteccion
de los derechos de las personas con trastorno del Espectro Autista en el dmbito social, de salud y educacién;
urge continuar apoyando y garantizando los derechos de las personas con discapacidad y en este caso, de
nifios, nifias, adolescentes y adultos con sindrome de Down por medio de normativas y leyes que garanticen:

acceso a diagndstico oportuno- tanto en etapa prenatal como postnatal-.
cuidados en salud de nifios, nifias, adolescentes y adultos con sindrome de Down, acordes con las
recomendaciones internacionales basadas en evidencia, oportuno, accesible y continuo.

3. acceso a programas de estimulacién temprana en cualguier lugar de nuestro pais, con equipo
multidisciplinario capacitado en las estrategias especificas que benefician el desarrollo integral de las
personas con sindrome de Down.

4 inclusion educativa real- desde jardines infantiles hasta educacion superior-, donde el cuerpo
docente se encuentre capacitado para ensefiar en un aula con estudiantes con diversidad cognitiva.

5. acceso a la cultura y a la informacion en formato de lectura fécil para el pleno ejercicio ciudadano,
considerando senalética e informacion escrita o audiovisual adaptada para su accesibilidad universal.

6. disefio y acceso a programas de educacion sexual y afectividad, vida autonoma e independiente, con
oportunidades laborales y de postulacion a viviendas tuteladas o compartidas.

7. registros nacionales que permitan conocer en forma fidedigna a la poblacion de personas con esta
condicidn, sus familias y cuidadores

8. apoyo continuo a cuidadores familiares y no familiares, que eviten la pérdida de fuentes laborales y
la sobrecarga debido a los cuidados, que generalmente recae en mujeres de la familia;

9. educacion ciudadana sobre neuro diversidad y discapacidad.

Como especialistas en el acompafiamiento de personas con sindrome de Down, las propias personas con
sindrome de Down y sus familias, quedamos disponibles para participar en el levantamiento de informacion
para disefiar una ley que establezea la promocidn de la inclusién, el apoyo en el desarrollo continuo v la
proteccion de los derechos de las personas con sindrome de Down.

Sin otro particular, le saluda atentamente,

Macarena Lizama Calvo Equipo de profesionales

Directora, Centro UC sindrome de Down Centro UC sindrome de Down

¥ todas las personas firmantes que adhieren a esta carta y que se adjuntan en las paginas siguientes.
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4. MARCO LEGISLATIVO

En las siguientes paginas se describen
internacionales de

01

02

03

04

05
06

Tratados internacionales.

Legislaciones clave.

Politica Nacional para la Inclusién Social de
Personas con discapacidad (2013 - 2020).

Evaluacion de implementacion de la Convencién
Internacional de Derechos de las Personas con
Discapacidad.

Agenda 2030 y Estrategia de Chile

Normativas y legislaciones relacionadas

las convenciones
las que Chile es Estado Parte y
normativas, leyes, decretos vigentes que rigen en Chile y que de
alguna forma influyen en la vida de las personas con sindrome
de Down por medio del ejercicio de sus derechos, beneficios,
sistemas de apoyos y también normativas que protegen a sus
cuidadores.
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MARCO LEGISLATIVO

0 1 TRATADOS —
INTERNACIONALES —

e 2002: CHILE RATIFICA LA CONVENCION INTERAMERICANA
PARA LA ELIMINACION DE TODAS LAS FORMAS DE

DISCRIMINACION CONTRA LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD (DECRETO N©° 99).

e 2008: SE RATIFICA LA CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE
LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y SU
PROTOCOLO FACULTATIVO (DECRETO N©° 201).

« LA CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS
DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
RECONOCE LA DISCAPACIDAD COMO RESULTADO DE
BARRERAS SOCIALES Y PROMUEVE LA DIGNIDAD, IGUALDAD
E INCLUSION.

« LA CONVENCION OBLIGA A ADAPTAR LA LEGISLACION Y
POLITICAS PUBLICAS PARA ALINEAR EL MARCO NORMATIVO
NACIONAL CON LOS ESTANDARES INTERNACIONALES.




MARCO LEGISLATIVO

02 AVANCES EN CHILE

I1.
I1I.

Iv.

CREACION DEL SERVICIO NACIONAL DE LA
DISCAPACIDAD- SENADIS (2010): ORGANISMO
ENCARGADO DE DESARROLLAR E IMPLEMENTAR POLITICAS
PUBLICAS EN FAVOR DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD, PROPORCIONANDO PROGRAMAS DE
FINANCIAMIENTO, APOYO Y ORIENTACION EN DIVERSAS
AREAS.

INSTITUTO NACIONAL DE DERECHOS HUMANOS
(2009): SUPERVISION Y PROTECCION DE DERECHOS
HUMANOS, INCLUYE LA PROMOCION Y FISCALIZACION DEL
CUMPLIMIENTO DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD.

LEYES CLAVE.:

LEY 20.422 DE INCLUSION (2010): ESTABLECE NORMAS
SOBRE IGUALDAD DE OPORTUNIDADES Y ACCESO A
DERECHOS.

LEY 20.609 ANTIDISCRIMINACION (2012,
MODIFICACION 2024): PENALIZA ACTOS DE
DISCRIMINACION ARBITRARIA, INCLUYENDO A PERSONAS
CON DISCAPACIDAD.

LEY 21.015 DE INCLUSION LABORAL (2017): EXIGE QUE
EMPRESAS CON 100 O MAS TRABAJADORES CUMPLAN CON
UNA CUOTA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
CONTRATADAS.

LEY 21.545 TEA (2023): GARANTIZA DERECHOS Y
SERVICIOS ESPECIFICOS PARA PERSONAS CON
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA.
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MARCO LEGISLATIVO

0 3 DESAFIOS EN LA
IMPLEMENTACION
(ONU, 2016)

« FALTA DE ARMONIZACION LEGISLATIVA: EXISTEN
INCONSISTENCIAS EN LA APLICACION DE LA CONVENCION.

« MODELO MEDICO AUN DOMINANTE: SE CENTRA EN LA
DEFICIENCIA INDIVIDUAL EN VEZ DE LAS BARRERAS
SOCIALES. ESTO IMPIDE AVANZAR HACIA UN MODELO
SOCIAL QUE GARANTICE LA AUTONOMIA Y LA INCLUSION
DE PERSONA CON DISCAPACIDAD.

« BAJA PARTICIPACION DE PERSONA CON
DISCAPACIDAD EN POLITICAS PUBLICAS: SUS
OPINIONES NO SON VINCULANTES EN LA TOMA DE
DECISIONES Y SE  MANTIENE UN  ENFOQUE
ASISTENCIALISTA EN LUGAR DE RECONOCER A PERSONA
CON DISCAPACIDAD COMO SUJETOS ACTIVOS EN LA
CONSTRUCCION DE POLITICAS.

e ACCESIBILIDAD INSUFICIENTE: FALTA UN PLAN
INTEGRAL QUE ABARQUE TRANSPORTE, EDIFICIOS E
INFORMACION.

. DEBIL, RECOPILACION DE DATOS: NO HAY
ESTADISTICAS COMPLETAS SOBRE PERSONA  CON
DISCAPACIDAD EN SITUACION DE VULNERABILIDAD.

« FALTA DE SUPERVISION INDEPENDIENTE: NO HAY UN
ORGANISMO QUE GARANTICE EL CUMPLIMIENTO DE LA
CONVENCION.



MARCO LEGISLATIVO

04 POLITICA NACIONAL
PARA LA INCLUSION
SOCIAL DE
PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
(2013 - 2020)

« DISENADA PARA ORIENTAR LA IMPLEMENTACION DE LA
LEY 20.422 Y ASEGURAR EL EJERCICIO DE DERECHOS DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

« ESTABLECIO LINEAMIENTOS EN AREAS CLAVE COMO
SALUD, EDUCACION, EMPLEO, ACCESIBILIDAD Y VIDA
INDEPENDIENTE.

 PROBLEMA: NO HA SIDO ACTUALIZADA DESDE 2020,
DEJANDO UN VACIO EN LA PLANIFICACION DE POLITICAS
PUBLICAS PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
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MARCO LEGISLATIVO

05 AGENDA 2030 Y
ESTRATEGIA DE CHILE

e CHILE INCORPORA LOS DERECHOS DE PERSONA CON
DISCAPACIDAD DENTRO DE SU PLAN PARA EL DESARROLLO
SOSTENIBLE.

e SE RECONOCE LA NECESIDAD DE ABORDAR LA
DISCAPACIDAD COMO UN TEMA TRANSVERSAL EN
POLITICAS SOCIALES Y ECONOMICAS.

« PERSONAS CON SINDROME DE DOWN:

il SI BIEN ESTAN INCLUIDAS DENTRO DE PERSONA CON

DISCAPACIDAD, REQUIEREN POLITICAS
DIFERENCIADAS QUE CONSIDEREN SUS NECESIDADES
ESPECIFICAS.

i) AREAS CLAVE: SALUD, EDUCACION, EMPLEO,
PARTICIPACION CIUDADANA, ACCESIBILIDAD
COGNITIVA Y AUTONOMIA.



MARCO LEGISLATIVO

Resumen de marco normativo mas relevante vinculado
directamente a personas con sindrome de Down o indirectamente
por medio de normativas vinculadas a personas con discapacidad.

Inclusion

2010/ Ley n© 20422 Establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad.

2018/ Decreto n® 65 Aprueba reglamento del articulo 45 de la ley n°
20422 que establece normas sobre igualdad de oportunidades e
inclusion social de personas con discapacidad.

Marco referencial para legislaciones en torno a personas con discapacidad,
definidas aqui como “aquella que, debido a una o mas deficiencias fisicas,
mentales o0 sensoriales, ya sean temporales o permanentes, enfrenta
impedimentos o restricciones para participar plenamente en la sociedad
debido a las barreras del entorno” (Chile. Ministerio de Planificacién 2010, Art
50). También incorpora conceptos como discriminacion, ayudas técnicas,
servicios de apoyo, cuidadores y dependencia, entre otros.

Establece la calificacion y certificacion de la discapacidad, por parte de las
Comisiones de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) y crea el registro
nacional de la discapacidad (RND) y el carné de discapacidad, para el acceso
a prevencion, apoyos para rehabilitacion y beneficios sociales. Establece un
Comité de ministros de la discapacidad, reemplazado por el Comité
Interministerial de desarrollo social y familia (Chile. Ministerio de Desarrollo
Social 2011) y transforma el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS)
en el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS). Este dltimo junto al
Comité Interministerial son los encargados de proponer, coordinar y ejecutar
la politica nacional para personas con discapacidad. Crea el Consejo
Consultivo de la Discapacidad para la participacion social.

Problema: Ley general que no logra garantizar necesidades especificas de
las personas con sindrome de Down. EL RND es voluntario, por lo que no ha
servido como informacion real de la poblacién con sindrome de Down y sus
necesidades para con ello desarrollar politicas.

La Ley exige accesibilidad universal en todos los ambitos, sin embargo, los
esfuerzos de accesibilidad se centran en la accesibilidad motora y sensorial.El
consejo consultivo de la Discapacidad tiene la gran limitante de
subrepresentacion de las personas con sindrome de Down quienes, por su
discapacidad cognitiva, se les hace mas dificil la participacion, se enfrentan a
dificultades de acceso, informacién no accesible cognitivamente y poca
valoracion de su propia voz.
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Salud publica
2004/ Ley n° 19966 Régimen de Garantias Explicitas en Salud (GES).

Busca asegurar el acceso oportuno y de calidad a un conjunto de patologias
prioritarias. Al 2025 hay 87 patologias incluidas, las que afectan con
frecuencia a personas con sindrome de Down son: Para prematuros:
Hipoacusia sensorioneural, distress respiratorio, displasia broncopulmonar. En
la infancia: Hipoacusia severa <4 anos, infecciones respiratorias bajas <5
anos, epilepsia no refractaria (1-15 afios), Cancer <15 afios. En >15 afios:
epilepsia no refractaria, cancer testicular y leucemia, depresién e
hipotiroidismo. A cualquier edad: Diabetes mellitus, Lupus eritematoso
sistémico. En > 65 afos: vicios de refraccion, hipoacusia bilateral y ayudas
técnicas. Tratamiento quirdrgico de: fisura labiopalatina, cataratas,
cardiopatia congénita >15 afios, estrabismo <9 anos y escoliosis <25
afios. Salud oral a los 6 afios y 60 afos.

Problema: Varios de los problemas de salud GES son altamente frecuentes
en personas con sindrome de Down, pero en edades diferentes a las cubiertas
por GES o que, por su envejecimiento acelerado y menor expectativa de vida,
la presentan antes y no alcanzan a beneficiarse con estas garantias.

Derechos sociales e infancia

2009/ Ley n° 20379 Sistema intersectorial de proteccion social e
institucionalizacion de Chile Crece Contigo (ChCC).

Apoya a toda la nifiez, enfocdndose en quienes presentan mayor
vulnerabilidad. Desde 2019, implementa las "Modalidades de apoyo al
desarrollo infantil en discapacidad" en 21 comunas del pais, proporcionando
ayudas técnicas especificas para nifos y nifias con discapacidad de 0 a 9 afios
que presentan mayor vulnerabilidad segin el Registro Social de Hogares.
Como parte del material educativo disponible para familias, ChCC financi6 la
impresion y distribucién del manual de atenciéon temprana para ninos y nifas
con sindrome de Down y el cuaderno de supervision de salud para el mismo
grupo, ambos documentos desarrollados por el equipo del Centro UC
sindrome de Down.

Problema: Cuenta con informacion limitada para la poblacién infantil con
sindrome de Down, pero no con programas especificos. Los manuales
disponibles contienen recomendaciones no vinculantes y no han podido ser
actualizados por ausencia de una politica especifica y dificultad de Ia
coordinacion con el intersector Salud/ Educacion/ Desarrollo social.



Educacion
2015/ Ley 20845 De inclusion escolar que regula la admision de los y
las estudiantes, elimina el financiamiento compartido y prohibe el

lucro en establecimientos educacionales que reciben aportes del
estado

2015/ Decreto n° 83 exento Aprueba criterios y orientaciones de
adecuacion curricular para estudiantes con necesidades educativas
especiales (NEE) de educaciéon parvularia y educaciéon basica.

El Decreto n°® 83 promueve la diversificacion curricular en la educacién
regular bajo la modalidad Programa de integracion escolar (PIE) y en la
educacion especial, y el Decreto n® 170 fija normas para determinar los
alumnos con NEE que seran beneficiarios de las subvenciones para educacion
especial, incorporandose el ano 2017 los estudiantes con SD como
estudiantes con NEE permanentes y por lo tanto, beneficiarios del PIE.

Problema: Los PIE - que se concentran en establecimientos municipales y
particulares subvencionados - no siempre logran una evaluacién de calidad
que permita realizar las adecuaciones pertinentes para sus estudiantes,
muchas veces porque la capacidad técnica y econémica no lo permite.
Limitado acceso a educacién técnico superior pues los estudiantes egresados
de escuelas especiales no cuentan con licencia de 4to medio, limitando su
avance a educacion técnico-superior.

No existen normativas de inclusién para las personas con discapacidad
cognitiva en educacion técnico-superior ni directrices que normen sus apoyos
en la educacién superior.

H
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Trabajo y Pensiones

2010/ Ley n° 20459 Facilita el acceso a las pensiones bdasicas
solidarias de invalidez y de vejez.

2024/ Ley n° 21690 Introduce modificaciones al cddigo del trabajo y
otros cuerpos legales en materia de inclusion laboral de personas con
discapacidad y asignatarias de pension de invalidez.

Ley que implica beneficios para personas con discapacidad.

Problema: Las pensiones de invalidez en personas con discapacidad
cognitiva se transforman en “competencia” con la oportunidad de mantenerse
trabajando.

Obligatoriedad para desafiliarse del sistema de salud privado para recibir
pension, y limitarse a prestaciones de salud sin libre eleccion (Fonasa A),
perdiendo la posibilidad de acceso a salud privada con bono Fonasa.

La pension de vejez llega tarde para personas con sindrome de Down debido
a su envejecimiento acelerado y su expectativa de vida acortada.

Inclusion Laboral

2017/ Ley n° 21015 Incentiva la inclusién de personas con
discapacidad al mundo laboral.

2018/ Decreto n° 64 Aprueba el reglamento del capitulo II "De la
inclusion laboral de personas con discapacidad", del titulo III del libro I
del codigo del trabajo, incorporado por la ley n® 21.015, que incentiva

la inclusidon de personas con discapacidad al mundo laboral.

2020/ Ley n° 21275 Modifica el Cédigo del Trabajo, para exigir de las
empresas pertinentes la adopcidn de medidas que faciliten la inclusidon
laboral de los trabajadores con discapacidad.

2024/ Ley n° 21690 Introduce modificaciones al cédigo del trabajo y
otros cuerpos legales en materia de inclusién laboral de personas con
discapacidad y asignatarias de pension de invalidez.

Promueve la inclusion laboral de las personas con sindrome de Down, dentro
del grupo de personas con discapacidad en general.

Problema: No explicita la inclusién de personas con discapacidad cognitiva,
quedando en desventaja respecto a otras personas con discapacidad. No
garantiza un sistema efectivo de apoyo en el proceso de inclusion laboral,
adecuacion del trabajo para que sea accesible cognitivamente.



Cuidadores

2011/ Ley n© 20535 Concede permiso a los padres de hijos con
discapacidad para ausentarse del trabajo.

2016/ Decreto n° 28 Aprueba el reglamento para la ejecucion de la
asignacién "programa pago cuidadores de personas con discapacidad"
establecida en la partida 21 capitulo 01 programa 01 subtitulo 24 item
03 asignacion 352 glosa n° 14 de la ley n°® 20882 de presupuestos del
sector publico correspondiente al afio 2016.

2021/ Ley n© 21380 Reconoce a los cuidadores o cuidadoras el
derecho a la atencién preferente en el ambito de la salud.

2021/ Ley n© 21391 Establece modalidad de trabajo a distancia o
teletrabajo para el cuidado de niflos o niflas y personas con
discapacidad, en los casos que indica.

Hace referencia a cuidadores de personas con discapacidad, y por
consiguiente a cuidadores de personas con sindrome de Down.

Problema: El permiso a los padres para ausentarse del trabajo se limita a
accidente grave o de una enfermedad grave, aguda y con riesgo de muerte.
Implica recuperar las horas del permiso o atribuirse a dias administrativos o
feriados legales.

La diversidad de cuidados es tan amplia, que aquellos cuidadores de personas
con sindrome de Down con mayores necesidades de apoyos persisten en
desventaja para su ejercicio laboral, especialmente concentrado en mujeres
cuidadoras.




Justicia y Derecho Civico
2007/ Ley n° 20183 Modifica la ley n® 18700, organica constitucional
sobre votaciones populares y escrutinios, con el objeto de reconocer el

derecho a la asistencia en el acto de votar para las personas con
discapacidad.

2017/ Decreto con Fuerza de Ley n© 2 - Articulo 67 Reconoce el
derecho a la asistencia en el acto de votar.

Derecho de asistencia para votar por parte de personas con discapacidad.

Problema: Adecuaciones para personas con otras discapacidades, pero sin
adecuacion cognitiva en el proceso del acto de votacidn, ni disponibilidad de
informacién cognitivamente accesible para el voto informado.

Investigacion en personas con discapacidad cognitiva
2012/ Ley n© 20584 Regula los derechos y deberes que tienen las

personas en relacidon con acciones vinculadas a su atencidn en salud.
2021/ Ley n° 21331 Del reconocimiento y proteccién de los derechos
de las personas en la atencion de salud mental.

Incorpora articulos que norman derechos y deberes de pacientes con
discapacidad. Articulo 28 sobre investigacion en personas con discapacidad
cognitiva. El 2021 se modifica el articulo 28.

Problema: El articulo 28 original limita la participacion de personas con
discapacidad cognitiva en investigacion y por consiguiente limita Ia
investigacion y el desarrollo de conocimiento que los beneficia directamente.
En la modificacion del afio 2021 se aclara mejor la participacion, sin embargo,
gueda sujeta a autorizacion de SEREMI, haciendo engorroso el proceso.

Inclusion social y transporte

2011 /Decreto n°142 Aprueba reglamento de ley 20422 que establece
normas sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de personas
con discapacidad relativo al transporte publico de pasajeros.

Norma sobre mejores accesos en transporte publico para personas con
discapacidad.

Problema: No considera accesibilidad cognitiva.



Accesibilidad Universal

2021/ Decreto n° 37 Crea comision asesora ministerial denominada
"Consejo de accesibilidad universal para personas con discapacidad".

Consejo debe elaborar, implementar y monitorear un Plan Nacional de
Accesibilidad Universal para los proximos 10 anos (2022-2032).

Problema: Consejo constituido sin representante de personas con sindrome
de Down, siendo un grupo muy importante de personas con discapacidad
cognitiva. Postergacion de la accesibilidad cognitiva.

Deporte y discapacidad

2016/ Ley n° 20978 Reconoce el deporte adaptado y paralimpico.
2024/ Ley n° 21702 Modifica la ley n° 20422 para promover la
accesibilidad universal en recintos destinados a la actividad fisica o
deportiva para personas con discapacidad.

Reconce el deporte adaptado y paralimpico, entendiendo por paralimpico
aquel deporte dirigido a personas con discapacidad motora o sensorial

Problema: Sin referencia al deporte adaptado para personas con
discapacidad cognitiva. La accesibilidad universal de los recintos deportivos
considera adecuaciones motoras y sensoriales, sin considerar accesibilidad
cognitiva.
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PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Y EL EJERCICIO PLENO DE SUS DERECHOS

En resumen, existen multiples normativas, leyes y decretos
asociados a personas con discapacidad, las que, dado la
amplitud de necesidades, siguen siendo insuficientes. Por su
parte, el marco legislativo actual de Chile no garantiza el
ejercicio pleno de los derechos de las personas con sindrome de
Down en igualdad de condiciones que las demas personas. La
multiplicidad de necesidades no satisfechas y la dificultad en los
accesos genera preguntas como:

¢Es necesaria una Ley para que puedan vivir en
plenitud y en igualdad de condiciones?

e ¢Las leyes vigentes necesitan reformas, cambios,
ajustes o actualizaciones?

e ¢Las inequidades y diferencias son para todos por |

igual en todo el territorio chileno?

e ¢Hay brechas y barreras en todos los ambitos de la
vida de la persona con sindrome de Down?

e Las falencias que detectamos en el sistema, éson
brechas o situaciones de discriminacion?



5. PROYECTO MESAS PARTICIPATIVAS

UN CHILE MEJOR PARA
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN:
PROPUESTAS PARA UNA POLITICA NACIONAL 2025

£
-

9 C;'
'
/

:aé y&;‘ \

I  HITOS DEL TRAYECTO HACIA LA PROPUESTA
II  £\CUESTA ABIERTA DE OPINION
III  \ETODOLOGIA DE LAS MESAS PARTICIPATIVAS
IV :esuitapos
a) RESULTADOS:IDENTIFICACION DE BRECHAS
D) RESULTADOS: PROPUESTAS TEMATICAS

C) RESULTADOS: PROPUESTAS TRANSVERSALES
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21 DE MARZO 2023

CARTA PRESIDENTE GABRIEL BORIC
+16.500 FIRMAS Y 73 INSTITUCIONES

+16.500
ENERO 2024
RESPUESTA A CARTA: REUNION SENADIS

TRABAJAR EN MESA PARTICIPATIVA PARA
PROPUESTA LEGISLATIVA

AGOSTO 2024

ENCUESTA ABIERTA DE OPINION DE
PRIORIDADES Y CONVOCATORIA A MESA
PARTICIPATIVA

CentroUC

Politicas Publicas

19 DE AGOSTO 2024

1RA JORNADA DE MESA PARTICIPATIVA
ABIERTA A TODO PUBLICO: 320
PARTICIPANTES

AYUDANTES Y
SISTEMATIZADORES

9 DE SEPTIEMBRE - 5 DE DICIEMBRE
2024

° o iii.i.iéi.i. 2o

5 SESIONES DE MESAS TEMATICAS CON "i

pids

100

PERSONAS CON SINDROME DE DOWN,
REPRESENTANTES DE INSTITUCIONES DE LA
SOCIEDAD CIVIL Y ACADEMIA

Yi'



II. ENCUESTA ABIERTA DE OPINION DE
PRIORIDADES Y CONVOCATORIA
A MESA PARTICIPATIVA

Reside en la Regidén Metropolitana

Familiar de persona con
sindrome de Down

Educacion como tematica prioritaria

Autonomia y vida independiente como
tematica prioritaria

Inclusion laboral y capacitacién como
tematica prioritaria
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III. METODOLOGIA
TRABAJO EN MESAS TEMATICAS

PARTICIPANTES

L7

i

PERSONA CON
REPRESENTANTE FUNDACIONES EXPERTOS EN

SINDROME DE DE LA AGUPACIONES -

DOWN >18 ANOS  ACADEMIA COLECTIVOS TEMATICAS
DISTRIBUCIéN DE PARTICIPANTES EN MESAS,
MODERADORES Y SISTEMATIZADORES

MODERADORES
SISTEMATIZADOR/A Centro UC
Centro UC Politicas Publicas
Polticas Pablicas “
oot UC ,
GRABACION GESTION DE LA
SISTEMATIZAR MESA E
INFORMACION INTERVENCIONES
MODERADORES
PARTNER
EXPERTO/A
CentrolC

APOYO DE LA MESA E
INTERVENCIONES




/

Mesas

©

> @& By e

100

Participantes

SALUD Y ATENCION
TEMPRANA

ACCESO A LA
JUSTICIA

CULTURAY
DEPORTES

EDUCACION

VIDA
INDEPENDIENTE

INCLUSION
LABORAL

INVESTIGACION

fa...  Vanessa PUCV

DAJANA VERGEL
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09/09/24 30/09/24

10 MESA DE TRABAJO

IDENTIFICAR GENERAR
FORTALEZAS, PROPUESTAS
OPORTUNIDADES,
DEBILIDADES Y
AMENAZAS

Paula Milenka Cancino Gonzalez

1) Red de agrupaciones,
instituciones, organizaciones (entre
otras) existentes.

2) Capacidades de las personas con
SD. Logros de referentes actuales.
3) Redes de apoyo familiares y
experiencia de instituciones y
fundacciones de larga experiencia.
4) Sistema de DDHH en Chile.

20 MESA DE TRABAJO

14/10/24

30 MESA DE TRABAJO

GENERAR ANALIZAR
PROPUESTAS FACTIBILIDAD DE LAS
PROPUESTAS
Paula Milenka Cancino Gonzalez
1) Gontingencia social y politica entorno a la O

inclusién (oportunidades para gue se invierta).
2) Esta instancia, unificando criterios.

3) Personas adultas que requieren pmyectns
de vida ind di

4) Considerar habilidades/necesidades
socialesfemocionales

9) Identificar la diversidad dentro del SD para
adecuar los apoyos para la vida
independients.

6) Considerar lo que las personas con SD
quieren.

g1

Paula Milenka Cancino Gonzalez
D 1)Formacion para acceder a
trabajos dignos.
2) Falta de profesionales focalizados
(educacion, salud, efc...)
3) barreras sociales, trato hacia las
personas con sindrome de Down.
4)Falta de formacion en AVD
instrumentales desde edades
tempranas.
5) Falta de politicas publicas de
sistemas de vivienda para personas
con SD.

Arbol de su

Paula Milenka Cancino Gonzalez

1)No considerarlas

0s, miedos,

compromisos

Consejos de Canva para utilizar pizarras online

Notas Adhesivas

Lineasy formas

e ——

28/10/24

4° MESA DE TRABAJO

5/12/24

50 MESA DE TRABAJO

PRESENTACION DE
RESULTADOS

Paula Milenka Cancino Gonzalez

Otros:
Definir roles de
tutelaje/apoyo.
Evaluaciones que
permitan definir
entrega de
beneficios/ap




IV. RESULTADOS

a) Identificacion de brechas

La sistematizacion del trabajo de las mesas participativas permitio
identificar brechas en relacion a las 7 tematicas abordadas

o o @Q
7.9 saLup v aTENCION ACCESO A LA & 2 CULTURAY
%; ]

TEMPRANA JUSTICIA é \)\ DEPORTES

1S, - &
EDUCACION /\ VIDA INCLUSION
M INDEPENDIENTE LABORAL

)

é% INVESTIGACION
b) Propuestas transversales

D & 3
e & :
W 2388 5H5 X

c) Propuestas tematicas

Y @ i A
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a) Identificacion de brechas

N o

01

02

03

04

05

06

© SALUD Y ATENCION

95))) TEMPRANA

galta de formaciéon en profesionales de salud\:

No hay capacitacion continua en sindrome de Down

Eesde el pregrado hasta la practica clinica. )

6iagnéstico tardio y poco humanizado: La
entrega del diagndstico prenatal y postnatal carece

de protocolos adecuados, generando angustia en las

@milias. y
I(-\cceso desigual a programas de estimulacién

temprana: No hay un programa nacional con
Eobertura equitativa; en regiones hay menor acceso)

(Atencién médica fragmentada: No existe un)

enfoque integral de salud que considere las multiples
Eondiciones meédicas asociadas al sindrome de Down)

?alta de protocolos especificos de atenciéR

médica: No hay normativas nacionales que regulen

El seguimiento médico a lo largo del ciclo vital. )

Escasa cobertura en salud mental: La atencién
psicoldgica y psiquiatrica especializada es limitada y
no siempre accesible. No hay programas
estructurados para la salud mental y bienestar de las

f@milias y cuidadores. y




a) Identificacion de brechas

01

02

03

04

05

ACCESO A LA
JUSTICIA

nformacion juridica poco accesible: No existen
documentos legales en formato de lectura facil ni en
sistemas accesibles para personas con discapacidad
cognitiva.

Falta de capacitacion en el sistema judiciaD
Jueces, abogados y otros funcionarios desconocen
cémo garantizar la participacion de personas con

discapacidad. )
(Ausencia de mecanismos efectivos de apoyo\:

No hay facilitadores o mediadores que acompafen a
las personas con sindrome de Down en procesos

I\egales. y
Dificultades en la toma de decisiones Iegales\:

La interdiccidn sigue siendo una barrera para la
autonomia y autodeterminacién de las personas con

Qiscapacidad. )

Brechas en la participacion politica: Las)

personas con sindrome de Down encuentran
obstaculos para ejercer su derecho al voto de

manera informada y auténoma. )
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a) Identificacién de brechas

01

02

03

04

05

N/
‘f_._.;\ DEPORTES

Escasez de programas culturales y deportivos
adaptados: Hay muy pocas iniciativas inclusivas en
el dmbito artistico y deportivo.

\
Infraestructura poco accesible: Muchos espacios

culturales y deportivos no cumplen con criterios de

accesibilidad universal.
J

falta de formacion en inclusion en el secto?
cultural y deportivo: Profesionales del area

desconocen cémo adaptar actividades para

{personas con discapacidad cognitiva. y
(Ausencia de espacios de participacion activa®)

No se promueve que las personas con sindrome de
Down sean protagonistas en actividades artisticas y
erortlvas. y

\
Falta de financiamiento para proyectos

inclusivos: Faltan mas lineas de financiamiento
para fomentar cultura y deporte adaptado.

J




a) Identificacién de brechas

01

02

03

04

05

06

@% EDUCACION

ey de Inclusidon no se cumple en muchas escuelas,
limitando los apoyos reales a estudiantes con

mplementacion deficiente de normativas: La
L
discapacidad.

2 -~ o/

Falta de formacion docente en discapacidad
cognitiva: Muchos profesores desconocen estrategias
para educar a personas con sindrome de Down.

J

Escasos recursos para ajustes razonables: No
hay financiamiento adecuado para materiales
accesibles, asistentes de aula y tecnologias de apoyo./

xisten adaptaciones en programas universitarios ni
alternativas  accesibles para personas con
discapacidad cognitiva )

[Barreras de acceso a educacion superior: NO
e

4 )
Material educativo poco accesible: Los libros y

recursos escolares no estan adaptados a lectura

facil ni incluyen apoyos visuales adecuados.
\_ J

falta de sistemas de evaluacion inclusivos: S@
sigue utilizando un sistema de evaluacion

tradicional que no reconoce los distintos ritmos de

eprendizaje. y

41



a) Identificacion de brechas

P
/\ VIDA
I'H'I i INDEPENDIENTE

01 Infantilizacion de las personas con sindrome
de Down: Se les sigue tratando como eternos
ninos, limitando su autonomia y toma de decisiones.

02 Falta de programas de apoyo a la autonomia
personal: Faltan planes estructurados para
ensenar habilidades de vida independiente.

03 Escasa oferta de viviendas inclusivas: No ha?
modelos de vivienda con apoyos que permitan a las
personas con sindrome de Down vivir de manera

autonoma. )

\

04 Sobredependencia de cuidadores: No hay

planes de transiciéon cuando los padres envejecen o

fallecen, dejando a la persona sin redes de apoyo.
J

05 Limitaciones en la toma de decisiones sobre su
propia vida: Muchas personas con sindrome de
Down no tienen control sobre sus finanzas, vivienda

salud.




a) Identificacion de brechas

01

02

03

04

05

06

INCLUSION
LABORAL

4 )
Falta de oportunidades de empleo: Aunque

existe la Ley 21.015, la mayoria de los trabajos van

a personas con discapacidad fisica, no cognitiva.
\. J

(" .. . )
Desconocimiento empresarial: Muchas empresas
no saben como incluir a trabajadores con

Eiscapacidad cognitiva ni qué ajustes hacer. )

( - -y
Necesidad de formacion en empleo con apoyo:
No existen suficientes preparadores laborales

Especializados en discapacidad cognitiva. )

4 )
Ausencia de ajustes razonables especificos: La

ley no detalla cdmo adaptar tareas, horarios y
entornos laborales.

\. J

4 J g )
Mecanismos de fiscalizacion débiles: No hay
suficiente control sobre el cumplimiento de las

cuotas de inclusion laboral.
\_ y,

Falta de flexibilidad en sistemas de pensiones:\
La normativa actual desincentiva el trabajo, ya que
si una persona con discapacidad trabaja, puede

eerder su pension. y
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a) Identificacién de brechas

01

02

03

04

05

o

o

I ? INVESTIGACION

Falta de datos oficiales sobre la poblacion con
sindrome de Down: No hay registros detallados
sobre cuantas personas con sindrome de Down
viven en Chile y sus necesidades.

4 )
Ausencia de estudios longitudinales: No se

investigan a largo plazo las condiciones de vida,

salud y educacion de esta poblacién.
. J

Poca inversi6n en innovacién y tecnologia

accesible: No se promueve el desarrollo de
herramientas tecnoldgicas adaptadas para mejorar
I@ calidad de vida. y

Escasez de investigacion sobre

envejecimiento y salud: No hay estudios
suficientes sobre las necesidades médicas y sociales

ee adultos con sindrome de Down. )

Desconocimiento sobre impacto de politicas
publicas: Falta analisis sobre cédmo las leyes y
programas afectan realmente la inclusion vy
autonomia de las personas con sindrome de Down.




a) Identificacion de brechas

A partir de las brechas identificadas en las mesas
participativas, se evidencié la necesidad de acciones concretas
para garantizar el ejercicio pleno de los derechos de las personas
con sindrome de Down.

Estas brechas abarcan multiples ambitos, como salud, educacion,
justicia, vida independiente, inclusion laboral, cultura y deporte,
reflejando las barreras estructurales que aun persisten.

Estas brechas no solo reflejan desigualdades persistentes, sino
que también evidencian la necesidad de una respuesta integral y
coordinada para garantizar el ejercicio pleno de sus derechos.
Estas propuestas no solo buscan resolver desafios especificos en
cada area, sino también promover un enfoque intersectorial que
permita una transformacion efectiva y sostenible en el tiempo.

Como respuesta a estos desafios, surgen dos tipos de
propuestas:

Propuestas transversales: Acciones de impacto amplio que
buscan mejorar las condiciones generales de accesibilidad,
equidad y participacién, asegurando que las politicas publicas
sean efectivas y sostenibles en el tiempo.

Propuestas tematicas: Medidas especificas en cada area,
abordando problematicas concretas con soluciones dirigidas a
garantizar el acceso a derechos en cada sector clave.

Estas propuestas buscan transformar el marco normativo y las
politicas publicas, promoviendo una inclusion real y efectiva para
las personas con sindrome de Down en Chile.
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b) Propuestas transversales

Proyecto de identificacion y medicion de
brechas por zonas geografica, econdmicas, edad,
infraestructura, etc.

Reconocimiento de brechas en:

¢ Accesibilidad multidimensional y multisectorial: salud,
educacion, trabajo, justicia, cultura, deporte, etc.

* Necesidades de apoyos a lo largo del ciclo de vida: apoyo
en proceso diagndstico, atencion temprana, cuidados en salud,
apoyos educativos, apoyos para la vida diaria e independiente,
apoyos en inclusion laboral, apoyo en participacion ciudadana,

etc.

Red de autogestores que participen en TODOS los procesos
que les afectan: Participacién de personas con sindrome de Down
en todos los procesos para legislacién y reglamentaciones.

ﬁch ”:"%?

Oo
Oo
Oo
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Registro de informacion poblacional: estadisticas en
salud, educacién, inclusién laboral, acceso y experiencia
de cultura, deporte, accesibilidad ciudadana, etc.

Formacion de profesionales desde pregrado vy
especialistas en todos los ambitos: salud, educacién,
cultura, trabajo, justicia.

Servicios de apoyo en distintas areas: judicial, vida
independiente, incl. laboral, salud, etc.

Red de colaboracion nacional interdisciplinaria e
intersectorial.

Accesibilidad cognitiva y garante para Ila
participacion de personas con discapacidad cognitiva.



c) Propuestas tematicas

Salud y Atencidon temprana

\|

01

, . )
Capacitacion continua y transversal a

equipos de salud para el acompanamiento
desde prenatal a etapa adulta.

Formacion en carreras de pregrado relacionadas
al area de salud

Incorporacién de la informacién actualizada en

una plataforma como hospital digital. )

Red nacional de especialistas y equipos
médicos a lo largo del pais e instituciones
vinculadas al sindrome de Down que puedan
trabajar en forma colaborativa, armoénica e
interdisciplinaria. (Acceso a atencidn de salud y
terapéutica, redes de apoyo a familias, redes de
empleo, salud mental, talleres, cursos, etc.)
Incorporacidn de accesibilidad cognitiva y otras
tecnologias de inclusion en toda la informacién y
en los sistemas de apoyo. y

Programa nacional de salud para personas\
con sindrome de Down en todo su ciclo de
vida

Programa nacional de atencién temprana
garantizado y accesible

Protocolos de pesquiza prenatal y entrega de la
noticia del diagndstico de un nifio o nifia con
sindrome de Down. )

.

Optimizacion de sistemas de apoyo a )

cuidadores que incluya mayor flexibilidad
laboral y apoyo en salud mental y fisica.
Capacitacion de cuidadores no familiares, con el
fin de descomprimir el rol de cuidadores

familiares. )

Moderador/sistematizador: Borja Azofeifa; Partner experta: Macarena Lizama

Participantes: Maria JesUs Rudloff; Catalina Correa; Fabiana Sevilla; Paulina Saez; Gabriela Aranda; Carolina Aguilar; Bernardita Venegas; Carla
Napolitano; Ana Maria Valdes; Maria Cristina Peralta; Barbara Urziia; Maria Inés Araya; Leticia Acufia; Virginia Alpaca; Natalia Palatnic; Maria Luisa
Rios; Carlos Becerra; Bernardita Contador
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c) Propuestas tematicas

Educacion
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Capacitacion continua y transversal a
docentes para la educacion en aulas con
estudiantes con diversidad cognitiva en
todo el ciclo educativo: preescolar, ciclo
basico, media y educacién superior.

Cambio de curriculos pedagdgicos de formacidn
para docentes y formacion sobre DUA en la
formacién de pregrado de docentes.
Incorporacién de la informacién actualizada en
una plataforma de acceso nacional por parte de
educadores.

Fortalecer la Superintenedencia de Educacio

para la regulacion y fiscalizacion en el
cumplimiento de programas y leyes de inclusion
educativa obligatoria para todas las escuelas.

J
n)

\.

. J
4 -, . . )
e Incorporacion de material docente (libros,
cuadernillos, guias, etc.) cognitivamente
accesibles (libros en lectura facil, audiolibros,
\ pictodescripcién) en la biblioteca Escolar. )
(e Mayor financiacion para la educacion )
inclusiva (escolar y técnico-superior), y
reducir la sobrecarga del financiamiento de
tutores sombra por parte de las familias.
e Garantizar apoyos educativos para ajustes
\ razonables en las escuelas y
("« Escuelas especiales: Cambio de paradigma. )

Fortalecimiento de su calidad.
Certificacion de egreso que permita acceso
a educacion técnico-superior.

J

Moderadora/sistematizadora: Maria Paz Mufioz Partner expertas: Edita Nufiez - Marcela Abarca
Carla Barra; Vanessa Kreisel; Paola Videla; Carolina Valenzuela; Héctor Luis Ulloa; Carola Téllez; Marcela Betancourt; Patricia Gonzalez; Paulina
Marin; Magdalena Mufioz; Marcela Gonzélez; Paula Morales; Elizabeth Osorio; Andrea Lisboa; Leyla Arrizaga; Eliana Nachar.



c) Propuestas tematicas

Trabajo e inclusidn laboral

e
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Capacitacion continua y transversal a todos
los colaboradores de la organizacién que se
enfrentan a procesos de inclusion laboral.
Creaciéon de gestor y preparador laboral con

formacioén profesional.

. J

(e Regulacion y fiscalizacion en el )
cumplimiento de los programas y leyes de
inclusion laboral.

* Requisitos sobre adecuaciones cognitivas y
\_ ajustes razonables en practicas laborales. y
4 - i ,

* Definir una subcuota de inclusion laboral
para personas con discapacidad intelectual
en las empresas. (No hay declaracidén explicita
de tipo de discapacidad en la ley vigente de
inclusion laboral).

\§ J
(e Especificacién de ajustes razonables en la Ie;)
21.015.
» Accesibilidad cognitiva en la informacidon que
\ Se entrega al trabajador o trabajadora. )
("« Modificacién al sistema de pensiones para las)
personas con sindrome de Down, permitiendo
gue puedan recibir un apoyo financiero digno y
adecuado que refleje las complejidades de su
condicién y las particularidades de su

\ envejecimiento prematuro. )

Moderadora/sistematizadora: Bernardita Valenzuela, Partner experta: Sofia Mufioz
Sergio Mejia, Daniela Weinstein; Rogelio Alegria; Solange Palavecino; Alejandra Rios; Maira Diaz; Valeria Benavides; Claudia Saez; Juan
Gorigoitia; Valentina Contreras; Giselle Guembes
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c) Propuestas tematicas

Acceso a la justicia

(e
01
X
S

informacion juridica cognitivamente )
accesible: Garantizar informacién juridica
disponible en formato accesible y lenguaje
sencillo. Adaptacion de documentos
oficiales: guias explicativas y recursos visuales
en lectura facil, para la plena comprensién de
sus derechos y los procedimientos judiciales. )

Sistema institucionalizado de mediacién )
judicial: unidades de mediacién en tribunales y
oficinas publicas, que brinden apoyo
personalizado a las personas con discapacidad
cognitiva.

Mediadores capacitados en derechos
humanos y accesibilidad: facilitadores que
garanticen la plena comprension de los procesos
y la autodeterminacion.

Modelo de apoyo escalonado: asistencia
ajustada a las necesidades especificas de cada
persona y la complejidad de los procedimientos
judiciales. )

Recopilar datos y generar reportes periddicos )
sobre el estado del acceso a la justicia,
proporcionando una base sélida para futuras
intervenciones y ajustes.

.

\.

Fortalecimiento del registro nacional de
discapacidad y eficiencia en los procesos
burocraticos.

Modificacion al proceso de interdiccion:
Modelo de apoyo escalonado a la capacidad
juridica de ejercicio de derechos, como
contraposicion a las interdicciones. )

Moderador/sistematizador: Martina Oyarzin; Partners expertas: Jenny Galleguillos y Marcela Abarca
Participantes: Max Alberto, Lorena Zenteno; Paula Soto; Vanessa Bravo; Paula Silva; Alejandra Villaseca; Andrea Brisefio; Andrea Allamand



c) Propuestas tematicas

Vida independiente y vivienda
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Formacion para la vida independiente (VI):\
incorporar programas financiados para la
promocién de la VI desde la infancia,
considerando desarrollo personal (afectividad,
sexualidad, habilidades para la vida diaria,
educacién financiera, gestion de la salud),
desarrollo social (derechos, deberes, ciudadania,
participacion social, desarrollo de habilidades
sociales para desarrollo laboral), desarrollo
laboral (orientacion vocacional, planes de
estudios de educacidn superior, busqueda de
trabajo, apresto laboral).

. J
(e Implementar un sistema de evaluacion )
estandarizado y validado que identifique las
\ necesidades para la VI especificas e individuales)
("« Servicios de apoyo para la VI en base a las )
necesidades de las personas: apoyo continuo
en vivienda, manejo financiero y cuidados en

\_ general, con énfasis en personas adultas. y

("« Acceso a la vivienda: Desarrollo de programa )
estatal de vivienda que considere: Subsidios
especiales, implementacidon de viviendas con
apoyos desde viviendas tuteladas, programas de
asistencia personal, hasta hogares protegidos
para personas en situacién de dependencia total

Y sin redes de apoyo. )

(e Organizar de mejor forma la distribucién de )
recursos hacia instituciones que trabajan con
personas con sindrome de Down en la etapa

\_ adulta. y

Moderadora: Catalina Navarrete, Sistematizadora: Tamara Duarte, Partner experta: Paula Cancino
Jenny Largo; Marita Gutiérrez; Carmen Marin; Pilar Abarca; Eduardo Lamatta; Javiera Donoso; Margarita Lopez; Loreto Sanhueza; Paulina Godoy;
Juan José Figueroa; Dajana Vergel, Daniel Lamatta.
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c) Propuestas tematicas

Investigacidn, desarrollo e innovacion
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("« Realizar estudios epidemioldgicos: Permitiria)
caracterizar a las personas con sindrome de
Down, sus familias y necesidades.

e Actualizar un catastro de organizaciones que
existen a lo largo de Chile.

» Incrementar fondos para la investigacion A
especifica basica y aplicada, promoviendo la
interdisciplinaria y transdisciplinaria.

 Implementar Open data para datos generados
a partir de fondos publicos.

» Incrementar el nivel de investigacion local de
\ los actores involucrados. y
(. Formacion de una red nacional de )

instituciones que apoyen y aceleren los
rocesos de investigacion.

P 9 y

("« Identificar tematicas relevantes y/o0 poco A
exploradas a investigar y direccionar los
estudios hacia las necesidades detectadas: por

\ ejemplo, Adultez. )

("« Potenciar el acceso a herramientas de A
innovacion.

* Promover repositorio de herramientas
innovadoras que beneficien la calidad de vida de
personas con sindrome de Down.

e Destinar fondos concursables para ideas

\ innovadoras. )

Moderadora: Pilar Amaro, Sistematizadoras: Amanda Cobb - Claudia Reyes, Partner experto: Ignacio Caceres
Felipe Garay; Giselle Horment; Denisse Perez; Karen Seguel; Lilian Baeza; Vanessa Vega



c) Propuestas tematicas

Deportes y Cultura

01

(e

Monitoreo y Certificacion Inclusiva en )
Cultura y Deporte: Implementar certificaciones
continuas en estrategias inclusivas, disefiar aulas
y espacios culturales bajo principios de DUA.
Actualizar un catastro de organizaciones que

existen a lo largo de Chile. y

Aumento de oportunidades laborales en )

rubros culturales y deportivos.
Esfuerzo intersectorial entre deporte, cultura,
educacién superior y trabajo. )

Accesibilidad cognitiva para la participacién )

activa en espacios culturales y deportivos.
Enfoque transdisciplinario para el Diseho
Urbano cognitivamente accesible.
Realizacidn de guias cognitivamente accesibles

para espacios y talleres accesibles )

Acceso real a la participacion en Deporte de )

alto rendimiento (recursos, capacitacion,
espacios accesibles, etc.).

Regulacién en los cupos de ingreso a las
selecciones nacionales (olimpico, paralimpico)
para personas con discapacidad cognitiva.
Incentivo a la diversificacion de disciplinas

deportivas adaptadas. )

.

Descentralizar actividades culturales inclusivas\
y establecer roles protagdnicos para personas
con sindrome de Down en el disefio de

proyectos.

Moderadora: Florencia Emanuelli, Sistematizadoras: Thiare Vargas - Millaray Paillal, Partner expertos: Valentina Riquelme, Beatriz Doizi, Victor
Romero Rojas, Lesslie Bucarey; Cristian Trincado Garcia; Abril Solano; Luis Vergara; Cristobal San Martin; Rosario Garcia, Simén Fernandez
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6. CONCLUSIONES: LLAMADO A LA ACCION

El andlisis del panorama actual de las politicas publicas y la
legislacion en Chile respecto a personas con sindrome de Down
revela que, si bien se han logrado avances, la implementacion del
modelo social de discapacidad, promovido por la CDPD, ha sido
limitada, dado que en la practica sigue predominando un enfoque
médico-rehabilitador en la provision de servicios y en la
certificacién de la discapacidad (Calvopifia y Ayala, 2024) y aun
persisten brechas significativas que limitan el ejercicio pleno de
sus derechos y su participacion en la sociedad.

El Estado chileno se ha comprometido a garantizar el respeto de
los derechos de las personas con discapacidad y por consiguiente,
es su deber movilizar todos los esfuerzos para disefiar e
implementar politicas publicas mas especificas y efectivas, que
aborden las necesidades particulares de este grupo y garanticen su
inclusion en todos los ambitos de la vida.




SE PROPONE AVANZAR EN
CUATRO LINEAS DE ACCION:

01
. Centro Nacional de Estadisticas
' sobre Sindrome de Down en Chile

* Objetivo principal: Recopilar informacion
estadistica sobre la poblacion con sindrome de
Down en Chile, sus necesidades y brechas.

e Participacion activa: Involucrar a |las
personas con sindrome de Down y sus familias
en el reconocimiento de sus necesidades y en
el disefio, implementacion y evaluacion de
politicas publicas.

« Importancia de la visibilizacion: Como
senala Schmidt (2023), es fundamental que las
organizaciones de personas con discapacidad
tengan presencia y voz para asegurar que las
normativas generen impacto real en la vida de
las personas con sindrome de Down y no
queden solo en declaraciones sin aplicacién
efectiva.



0
Centro Nacional para la
@ I Accesibilidad Cognitiva
O

e Objetivo principal: Reducir brechas e
incrementar el acceso a derechos y servicios
para personas con discapacidad cognitiva.

e Rol clave: Facilitar Ila accesibilidad en
educacién, salud, justicia, trabajo y participacion
social.

e Impacto: Garantizar que la informacion,
comunicacién y entornos sean comprensibles y
utilizables por todas las personas, promoviendo
una inclusion efectiva.



Politica 2025-2035 para

03.
Personas con sindrome de Down
I » Objetivo principal: Definir lineamientos y
cambios legislativos necesarios para
garantizar los derechos y la inclusidn

efectiva de las personas con sindrome de
Down.

« Rol clave: Desarrollar una politica a largo
plazo (2025-2035) basada en la
Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
y el modelo social de la discapacidad.




03. Politica 2025-2035 para
Personas con sindrome de Down
I VIAS PARA EL CAMBIO LEGISLATIVO:
I. FORTALECIMIENTO DE LA LEY N° 20422:
« INCORPORAR NORMATIVAS ESPECIFICAS PARA
PERSONAS CON DISCAPACIDAD COGNITIVA.
e« INCLUIR LA ACCESIBILIDAD COGNITIVA COMO UN

REQUISITO DENTRO DEL CONCEPTO DE ACCESIBILIDAD
UNIVERSAL.

II. AMPLIACION DE LA LEY N° 21545 (LEY TEA):

« INTEGRAR EXPLICITAMENTE A LAS PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN CON TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA (TEA) DENTRO DE SUS BENEFICIARIOS.

e RECONOCER Y ABORDAR NECESIDADES COMPARTIDAS
CON LAS PERSONAS EN EL ESPECTRO AUTISTA.

III. CREACION DE UNA LEY ESPECIFICA PARA LAS
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN:
« ESTABLECER UN MARCO LEGAL INTEGRAL QUE
RESPONDA A SUS NECESIDADES PARTICULARES.
« ASEGURAR LA IMPLEMENTACION DE MANDATOS
ESPECIFICOS EN EDUCACION, SALUD, EMPLEO Y VIDA
INDEPENDIENTE.



04. Sistema de Monitoreo y
Fiscalizacion de Normativas para
I Personas con sindrome de Down

* Objetivo principal: Garantizar el
cumplimiento real y efectivo de las politicas
publicas dirigidas a las personas con sindrome
de Down.

e Rol clave: Implementar un sistema de
monitoreo, fiscalizacion vy evaluacion que
permita supervisar la aplicacion de normativas
y detectar posibles incumplimientos.

e Impacto esperado: Asegurar que las leyes y
politicas no queden solo en el papel, sino que
generen cambios concretos en la calidad de
vida de las personas con sindrome de Down.

[

\.

Las propuestas y recomendaciones aqui presentadas, basadas en

la evidencia disponible y en la experiencia de diversos agentes
tanto a nivel nacional como internacional, buscan contribuir a la
creacion de un Chile mas justo e inclusivo con igualdad de

oportunidades y garante de ejercicio pleno de los derechos de las

personas con sindrome de Down en Chile. )
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PROXIMOS PASOS

DIFUNDIR LA COMUNIDAD

21 de marzo 2025

IDENTIFICAR ACTORES CLAVES Y
HACERLOS PARTE

NIar
%% LEGISLADORES

/\o GATILLAR CAMBIOS
s_’]' LEGISLATIVOS
_J a través de:

01 AMPLIAR LEY DE INCLUSION
20.422

AMPLIAR LA LEY TEA 21.545

03 CREAR UNA LEY ESPECIFICA
PARA SINDROME DE DOWN

iTE NECESITAMOS
PARA UN CHILE MEJOR PARA PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN!

CONTACTOS: leysindromededown@uc.cl
centroucdown@uc.cl 456223545001
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IMPORTANTE En este documento, siempre que es posible se intenta utilizar el
lenguaje de manera inclusiva y no discriminadora. Sin embargo, en algunos
casos se usa el masculino genérico (“el estudiante”, “el docente”, etc y sus
respectivos plurales), que segin la Real Academia de la Lengua Espanola se
acepta como representante de hombres y mujeres en igual medida. Esta opcién
obedece a que en el idioma espafol no existe acuerdo universal respecto de
como evitar la discriminacién de géneros, salvo usando “(0)/(a)”, “(los), (las)”,
u otras similares para referirse a ambos sexos en conjunto, y ese tipo de
formula supone una saturacién grafica que se contrapone con la ley lingUistica
de economia expresiva y que puede constituirse en una barrera que dificulte.
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