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1. Introduccion

1.1 Las necesidades de las personas con
sindrome de Down en Chile

Las personas con sindrome de Down presentan caracte-
risticas fisicas comunes, como un mayor riesgo de pro-
blemas de salud a lo largo de su vida y mayores desafios
en la comunicacion y en el desarrollo motor, cognitivo y
social. Lo anterior se debe a una trisomia 21, condicion
genética en la que sus células poseen tres copias del cro-
mosoma 21, en lugar de dos. Dichas caracteristicas, en
interaccién con su entorno, generan que se encuentren
en situacion de discapacidad.

Histéricamente, la incidencia internacional de nacimien-
tos de personas con sindrome de Down se ha estimado
en una por cada 700 nacidos vivos (Fidler, 2005). Sin
embargo, esta cifra ha disminuido en algunos paises de-
bido a la legislacion sobre el aborto. En Chile, segtn el
ultimo reporte disponible del Estudio Colaborativo La-
tinoamericano de Malformaciones Congénitas (Eclamc),
la tasa de nacimientos —entre 2001 y 2010— fue de 2,5
por cada 1.000 nacidos vivos (Nazer y Cifuentes, 2014).
Considerando la tasa de natalidad de 171.992 nacidos
vivos registrada en 2023 (INE, 2024), se podria estimar
que actualmente nacen aproximadamente 430 nifos y
nifas con sindrome de Down al afio en el pais.

Segtn el tercer estudio nacional de la discapacidad
(Senadis, 2023), se estima que, en Chile, el 17% de la
poblaciéon de mas de dos afios tiene discapacidad, lo

que corresponde a 3.291.602 personas. En el caso de
la poblacion infanto-juvenil (nifios, nifias y adolescen-
tes entre dos y 17 afios), el mismo estudio reporta que
el 14,7% esta en situacion de discapacidad —es decir,
587.709 personas—, y de ellos, el 1,3% tienen sindrome
de Down, lo que corresponderia a 7.640 nifios, nifias y
adolescentes. Por su parte, la poblacion de adultos con
dicha condicién en nuestro pais es desconocida, aunque
se estima que podria ir aumentando afio a afio, consi-
derando los datos de paises con similares indicadores
en salud, donde el 75% de las personas con sindrome
de Down sobrevive a los 50 afios (Glasson et al., 2002),
mientras que la esperanza de vida alcanza los 55 a 58
anos. Adicionalmente, presentan un envejecimiento pre-
maturo (Streng et al, 2024; Xu et al,, 2022; Kusters,
Verstegen y De Vries, 2011) y aparicion frecuente y
precoz de enfermedad de Alzheimer (Veteleanu, 2023;
Wiseman et al., 2015).

La condicion de sindrome de Down puede afectar a per-
sonas independiente de su sexo, raza, etnia, territorio
o nivel socioecondémico. En ese sentido, es un desafio
transversal para todas las comunidades y grupos so-
ciales, y, por lo mismo, el entorno y el contexto social
son determinantes en las brechas entre los grupos con
mayores oportunidades de acceso y los que viven dispa-
ridades, segregacion social, inequidades econémicas o
marginacién cultural, entre otras.
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El unico factor descrito que aumenta el riesgo de tener
un hijo o hija con sindrome de Down es la edad materna.
Si bien esta condicién genética puede ocurrir en mujeres
gestantes a cualquier edad, en un reporte reciente hecho
en Estados Unidos se afirma que en mujeres menores de
30 afios existe una prevalencia de 7/10.000 nacidos vi-
vos, de 12/10.000 nacidos vivos en el grupo de 30 a 34
anos, aumentando considerablemente desde los 35 afios
en adelante, con tasas descritas de 39/10.000 nacidos vi-
vos en el grupo de 35 a 39 afios y de 120/10.000 en las
madres de 40 afios o mas (Stallings et al, 2024). Esto
implica también que un grupo importante de personas
con sindrome de Down, en su etapa adulta, estaran bajo
el cuidado de padres y madres de edad avanzada, lo que
demanda necesidades adicionales respecto al sistema de
cuidados y cuidadores, asi como respecto a los sistemas de
proteccion social y previsional para este grupo particular.

Durante el trayecto de vida, las personas con sindro-
me de Down se enfrentan a barreras de acceso a sa-
lud, educacién, participacion social, laboral, deportiva
y cultural, inequidades en el acceso a la justicia y a la
informacién cognitivamente accesible, ademas de am-
plias brechas en el acceso a los apoyos que requieren y
que por derecho tienen. Dichas barreras discapacitantes
y brechas de acceso dejan en una preocupante situacion
de vulnerabilidad bio y psicosocial, tanto a ellos mismos
como a sus familias.

Una de las medidas tomadas por Chile respecto a per-
sonas con discapacidad ha sido ratificar tratados inter-
nacionales. En febrero de 2002, a través del Decreto
N° 99, Chile ratifica la Convencion Interamericana para
la Eliminacién de todas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad, adoptada por la
Asamblea General de la Organizacion de Estados Ame-
ricanos (OEA) el 7 de junio de 1999. Posteriormente,
el afio 2008, con el Decreto N° 201 se ratifica la Con-
vencion Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (CDPD), junto con su protocolo
facultativo, adoptados por la Asamblea General de las
Naciones Unidas (ONU) el 2006.

La CDPD concibe la discapacidad como el resultado de
la interaccion entre las condiciones personales y las ba-
rreras del entorno. Sus principios fundamentales son la
dignidad inherente, la igualdad y la inclusién, principios
que guian la interpretacion de los derechos de las per-
sonas con discapacidad y buscan asegurar que ellas ten-
gan las mismas oportunidades que los demds en todos
los aspectos de la vida, y en igualdad de condiciones.

La implementacién de la CDPD en Chile ha requerido de
la adaptacion de la legislacion y de las politicas publicas,
dando pasos importantes como:

+ Creacion del Servicio Nacional de la Discapacidad
(Senadis) en 2010.

¢ Creacion del Instituto Nacional de Derechos Huma-
nos (INDH) en 20009.

+ Legislaciones generales y especificas como: Ley Anti-
discriminacion (Ley N° 20.609), Ley de Inclusion de
Personas con Discapacidad (Ley N° 20.422), Ley de
Inclusion Laboral (Ley N° 21.015), Ley de Autismo
(Ley N° 21.545), entre otras.

En 2016, a 10 anos de la CDPD, la evaluacién de su im-
plementacién en Chile, realizada por el Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU,
expuso —a través de un informe— algunos puntos criticos
que obstaculizan la plena realizacion de sus derechos:

+ La ausencia de una estrategia clara para la armoni-
zacion legislativa, lo que provoca inconsistencias en
la aplicacién de la convencion.

+ Persistencia de un modelo médico de la discapaci-
dad, que se centra en la deficiencia individual en lu-
gar de las barreras sociales.

+ Las consultas a las personas con discapacidad no son
vinculantes en la adopcién de politicas y programas,
lo que socava el principio de participacion. Ademas,
las campaiias publicas, como la Teleton, refuerzan
un modelo asistencialista que perpetiia estereotipos
negativos.

+ Falta de un plan de accesibilidad general.

* Necesidad de mejorar la recopilaciéon de datos y esta-
disticas sobre las personas con discapacidad.

+ Falta de un mecanismo independiente de supervi-
sion del cumplimiento de la CDPD (ONU, 2016).

Dentro de las sugerencias, el mismo comité recomienda
que los derechos de las personas con discapacidad se
incorporen de manera transversal en la implementacion
de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible (Cepal,
2018). Frente a ello, el Estado de Chile incorporé los
derechos de dichas personas en la Estrategia de Chile
para la Agenda 2030 (Gobierno de Chile, 2022), reco-
nociendo la importancia de abordar las vulnerabilidades
sociales y fortalecer el sistema de proteccién social para
diversos grupos.



Durante el 2024, el Centro UC Sindrome de Down,
junto al Centro de Politicas Publicas UC, desarrollé un
proceso participativo con la sociedad civil, con el ob-
jetivo de conocer las necesidades y brechas que viven
las personas con sindrome de Down y sus familias, asi
como los desafios pendientes a los que se enfrentan los
profesionales que apoyan el ciclo vital de este grupo. El
proyecto —titulado Mesa participativa para propuestas
legislativas para personas con sindrome de Down— iden-
tifico siete temas prioritarios a partir de una consulta en
la que participaron 367 encuestados de diversas regio-
nes del pais. Cada tematica prioritaria fue analizada en
mesas participativas que contaron con la asistencia de
100 personas, incluyendo a personas con sindrome de
Down, representantes de la sociedad civil, la academia,
expertos y familiares. Tanto los resultados de este proce-
so participativo, como la identificacién de brechas y las
propuestas se encuentran sistematizadas en el documen-
to Un Chile mejor para personas con sindrome de Down:
propuestas para una politica nacional 2025 (Lizama et
al., 2025), informacion que sera utilizada para el analisis
de este escrito.

Ante la apremiante necesidad de una regulacion que defi-
na y guie la reduccioén de brechas, incorpore las propues-
tas en la agenda publica e impulse cambios significativos,
resulta crucial realizar una exhaustiva identificacién de
la legislacion chilena vigente y de iniciativas internacio-
nales relevantes. En ese sentido, el presente articulo tiene
como objetivo describir el panorama actual de las po-
liticas nacionales e internacionales relacionadas con las
personas con sindrome de Down y exponer las brechas
identificadas en el proyecto de la mesa participativa, con
el fin de proponer mejoras a la politica ptblica vigente.

A partir del segundo capitulo, se analizaran las leyes
chilenas relevantes para las personas con sindrome de
Down, abarcando desde normativas generales hasta
aquellas especificas en areas como educacion, trabajo,
salud, atencién temprana, investigacion, acceso a la jus-
ticia, cultura, deporte y vida independiente. Se expon-
dran, ademas, iniciativas internacionales destacadas,
con especial énfasis en aquellas que norman la plena
inclusién de personas con sindrome de Down. Poste-
riormente, se presentaran las brechas identificadas en
el proyecto de la mesa participativa, que se vinculan
con la normativa analizada. Finalmente, se describiran
propuestas transversales y especificas orientadas a cons-
truir un mejor futuro para las personas con sindrome de
Down en Chile.
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1.2 Conceptos clave

Con el proposito de mejorar la comprension del presente
articulo, a continuacién presentamos algunas definicio-
nes de conceptos que guiaran la argumentaciéon poste-
rior y que son muy importantes para comprender los
alcances del problema.

+ Discapacidad intelectual: es un término creado por
la Asociacion Estadounidense de Discapacidades In-
telectuales y del Desarrollo (Aaidd), quien la define
como una condiciéon caracterizada por limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento intelectual
como en el comportamiento adaptativo que se origi-
na antes de los 22 afos (Aaidd, s.f). Las limitaciones
del funcionamiento intelectual se evaltan y clasifican
mediante la aplicacién de pruebas psicométricos, jun-
to con evaluaciones del funcionamiento adaptativo.

+ Discapacidad cognitiva: surge del término “desarro-
llo cognitivo”, el cual es el resultado de la interaccién
con otros, donde el uso de signos y simbolos consti-
tuyen el lenguaje y nos permiten no solo entender la
cultura que habitamos, sino que sobre todo poder
acercarnos a ella (Roggoff, 1993). Preferimos utilizar
este concepto dado el posicionamiento teérico que
conlleva: aqui el acento no esta en la puntuacion de
una prueba de inteligencia utilizada para su clasifica-
cion, sino que en la interaccién de las personas con
su medio ambiente, considerando aspectos adaptati-
vos y contextos socioculturales.

* Inclusion de personas con discapacidad: se refiere
a la “participacion significativa de las personas con
discapacidad en toda su diversidad, la promocion de
sus derechos y la consideracion de perspectivas rela-
cionadas con la discapacidad, de conformidad con la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad” (ONU, 2019, p. 23).

» Accesibilidad cognitiva: es la caracteristica que hace
que las cosas sean faciles de entender para cualquier
persona. Esto aplica a entornos, productos, servicios,
dispositivos, objetos, y en general a cualquier cosa.
La accesibilidad cognitiva beneficia a todas las
personas, pero especialmente a aquellas que tienen
discapacidad cognitiva (Plena Inclusion, 2021).

» Modelo social de discapacidad: representa un cambio
de paradigma que se contrapone al modelo médico.
El modelo social de la discapacidad define a la
discapacidad como un “fenémeno social, resultado de
unos condicionantes sobre la convivencia cotidiana
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de las personas con discapacidad que conllevan
obstaculos, marginalizacién y exclusion” (Ferreira,
2008). Por lo tanto, el foco del problema se encuentra
presente mas en la sociedad que en la persona pro-
piamente tal, dado que la sociedad puede limitar o
propiciar la participacién.

2. Legislacion nacional y sindrome de Down

A partir de la ratificaciéon de la CDPD por parte de Chile,
se disefi6 una Politica nacional para la inclusién social
de las personas con discapacidad 2013-2020 (Senadis,
2013), la que incorporo6 directrices basadas en la Ley N°
20.422, que establece normas sobre igualdad de oportu-
nidades e inclusién social de personas con discapacidad
y establece objetivos concretos dirigidos a los organis-
mos respectivos. A pesar de que esta politica no se ha
actualizado desde el 2020, se han promulgado diversas
leyes que buscan resguardar y promover los derechos de
las personas con discapacidad.

A continuacion, se describen las normativas mas relevan-
tes. Para una mejor comprension del alcance de dichas
normativas, las hemos agrupado en legislaciones gene-
rales y legislaciones especificas, y estas ultimas segtin el
ambito o tematica en particular que buscan normar.

2.1 Legislacion dirigida a personas con
discapacidad en general

a) Ley N° 20.422 de inclusion social de las perso-
nas con discapacidad (2010)

Conocida también como Ley de Inclusion, es la legisla-
cion principal que busca garantizar la igualdad de opor-
tunidades y, valga la redundancia, la inclusion de per-
sonas con discapacidad, eliminando la discriminacién y
alineandose con la CDPD.

Dicha ley, en su articulo 5° define a una persona con
discapacidad como “aquella que, debido a una o mas
deficiencias fisicas, mentales o sensoriales, ya sean tem-
porales o permanentes, enfrenta impedimentos o res-
tricciones para participar plenamente en la sociedad
debido a las barreras del entorno”. Ademas, promueve
la autonomia personal y la vida independiente, el acceso
a servicios de apoyo, incluyendo asistencia personal y
adaptaciones en el hogar, la accesibilidad universal —
garantizando el derecho de todas las personas al acceso
en el entorno fisico—, el transporte, la informacién y las
comunicaciones, ademas de promover los derechos y la
concienciacién sobre la discapacidad en la sociedad.

Esta ley, por otra parte, sienta las bases para la califica-
cion y certificacion de la discapacidad por parte de la
Comision de Medicina Preventiva e Invalidez (Compin),
creando el Registro Nacional de la Discapacidad —con el
propésito de recopilar y mantener los antecedentes de
las personas con discapacidad y de los organismos que
trabajan en este ambito—, ademas del carné que permite
acceder a beneficios. Asimismo, estableciéo un Comité de
Ministros de la Discapacidad, posteriormente reempla-
zado por el Comité Interministerial de Desarrollo So-
cial y Familia (2011), y transformé el Fondo Nacional
de la Discapacidad (Fonadis) en el Servicio Nacional de
la Discapacidad (Senadis). Este ultimo, junto al Comité
Interministerial, son los encargados de proponer, coor-
dinar y ejecutar la politica nacional para personas con
discapacidad, asegurando su cumplimiento y la calidad
de las acciones y prestaciones sociales. Por ultimo, se
cre6 también un Consejo Consultivo de la Discapacidad,
para asi fomentar la participacion y el didlogo social en
el proceso de inclusion.

A pesar de la amplitud de esta ley —y las diversas te-
maticas que aborda—, su impacto en las personas con
sindrome de Down se ha visto limitado, especialmente
porque la interpretacion y traduccion de sus principios
en politicas publicas no logra abarcar la multiplicidad de
necesidades de las personas con discapacidad cognitiva.
En especial, tal y como se reporta en la mesa participati-
va (Lizama et al., 2025), las normativas para implemen-
tar accesibilidad universal —que por defecto implican
accesibilidad fisica, sensorial, cognitiva y tecnolégica—
no han sido explicitas respecto a la accesibilidad cogni-
tiva, quedando relegada e invisibilizada la adecuacién
necesaria para la participacion y el ejercicio de derechos
de personas con sindrome de Down.

b) Ley N° 20.609 que establece medidas contra la
discriminacion (2012)
Conocida como Ley Zamudio, previene y combate la
discriminacién arbitraria dirigida a cualquier persona.
En su segundo articulo, considera “discriminacién ar-
bitraria a cualquier distincién, exclusién o restricciéon
que carezca de justificacién razonable, efectuada por
agentes del Estado o particulares, y que cause priva-
cion, perturbaciéon o amenaza en el ejercicio legitimo de
los derechos fundamentales” (articulo 2°). Contempla,
a su vez, que la discriminacién puede ser por motivos
de raza, etnia, nacionalidad, sexo, orientacion sexual,
identidad de género, apariencia fisica o discapacidad,



incluyendo asi a las personas con sindrome de Down,
vulnerables de ser discriminadas por su condicién y si-
tuacion de discapacidad.

Si bien esta ley abarca diversas situaciones de discrimina-
cion, las personas con sindrome de Down con frecuencia
enfrentan tratos discriminatorios que podrian no estar
considerados por el articulado. Por ejemplo, el trato infan-
tilizador que anula la autodeterminacion de los adultos y
sus procesos hacia una vida independiente, discrimina-
cién que generalmente es silenciosa y normalizada.

c¢) Ley N° 21.545 que establece la promocion de
la inclusion, la atencion integral y la proteccion
de los derechos de las personas con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) en el ambito social,
de salud y educacion (2023)

También conocida como Ley de Autismo o Ley TEA. Si
bien no esta disefiada para personas con sindrome de
Down, establece que las personas con TEA —cualquiera
sea su causa o condicion asociada, y que cuenten con la
calificacién y certificaciéon de discapacidad segun la Ley
20.422— pueden acceder a sus beneficios. Y dado que
aproximadamente un 15% de las personas con sindro-
me de Down tiene coocurrencia con TEA (Richards et
al., 2015), podrian perfectamente ser beneficiarios di-
rectos de esta ley y su regulacion.

Sin embargo, y aunque esta ley promueve acciones con-
cretas relacionadas con la inclusion social para perso-
nas con TEA y, por consiguiente, a quienes tienen TEA
y sindrome de Down, existe una clara inequidad en la
promocion de inclusion, atencion integral y proteccion
de derechos a un grupo de personas con sindrome de
Down que no tienen el diagnoéstico coocurrente de TEA.

d) Politica Nacional de Apoyos y Cuidados

También conocida como Chile Cuida, es una “red que
conecta instituciones, programas y servicios para ofre-
cer apoyos y cuidados a personas que requieren asis-
tencia en actividades diarias y a las personas cuidado-
ras”. En este sentido, busca abordar integralmente las
necesidades de cuidado en el pais. Esta red articula es-
fuerzos de instituciones publicas, privadas, de la socie-
dad civil y comunitarias, e incluye acciones concretas
como el registro nacional de cuidadores y la emision de
credenciales que otorgan acceso preferencial a diversas
instituciones publicas y beneficios sociales —entre ellos,
un estipendio mensual para cuidadores de personas con
dependencia severa—.
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Actualmente en discusion en el Senado —Boletin N°
16905-31—, el proyecto de ley Chile Cuida representa un
avance significativo en el apoyo a familias con personas
con discapacidad. Esta politica se complementa con legisla-
ciones como la Ley N° 21.380 de 2021, que garantiza aten-
cion preferente en salud a cuidadores, y la Ley N° 21.645
de 2023, también conocida como Ley de Teletrabajo para
Cuidadores y Cuidadoras, que modifica el Codigo del Tra-
bajo para regular el trabajo telematico o a distancia.

A pesar de estos avances, las iniciativas asociadas a Chi-
le Cuida siguen siendo limitadas. Hasta ahora, se han
enfocado principalmente en cuidadores de personas con
dependencia severa, dejando una brecha importante en
la atencion a los cuidadores de personas con sindrome
de Down, que pese a tener una discapacidad importan-
te, no necesariamente entran en la categoria de depen-
dencia severa. Mas alla de las caracteristicas especificas
de la persona cuidada, los cuidadores de personas con
sindrome de Down ejercen este rol a lo largo de toda
su vida, a menudo en aislamiento, lo que resulta en una
sobrecarga acumulativa significativa con el paso de los
afos, la cual no esta siendo abordada de manera explici-
ta por las politicas publicas actuales.

2.2 Legislaciones especificas
a) Salud y atencion temprana

La atencién en salud es un ambito abordado por el ar-
ticulo 26 de la Ley de Inclusion, que establece que las
personas con discapacidad tienen derecho a recibir aten-
ciéon médica adecuada a sus necesidades y sin discrimi-
nacion. Existen otras normas y programas que comple-
mentan el estatuto aplicable en materias de salud:

* LeyN°19.966 que establece un régimen de garantias
en salud (2004). Si bien las personas con sindrome
de Down no cuentan con una canasta especifica de
Garantias Explicitas en Salud (GES), 1a alta frecuen-
cia de condiciones de salud croénicas y coocurrentes
hace que muchas de ellas sean beneficiarias de esas
canastas y garantias. Por ejemplo, el 50% de los re-
cién nacidos con sindrome de Down presentan una
cardiopatia congénita y quienes requieren de cirugia
cardiaca estan cubiertos por el GES. Sin embargo,
hay garantias que no toman en consideracion ciertas
particularidades médicas. Por ejemplo, el 40% de los
NNA tiene hipotiroidismo, sin embargo, la canasta
GES solo lo cubre desde los 15 afios en adelante. Por
su parte, el 50% presentara enfermedad de Alzhei-
mer antes de los 60 afios.
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+ Ley N° 20.584 que regula los derechos y deberes
de las personas en relacién con su atencion en salud
(2012). Garantiza una atencion oportuna y sin discri-
minacion, asegurando el derecho a un trato digno y
respetuoso, y protegiendo explicitamente, entre otras
cosas, los derechos de los pacientes con discapacidad
psiquica o cognitiva.

* Ley N° 20.379 de 2009, que crea e institucionali-
za el sistema intersectorial de proteccién social, asi
como el subsistema de proteccién integral a la in-
fancia Chile Crece Contigo (ChCC) —desde 2024
conocido como Chile Crece Mas—, el cual apoya a
toda la nifiez y adolescencia, enfocandose en quienes
presentan mayor vulnerabilidad e incluyendo a nifios
y nifias con sindrome de Down. Desde 2019, ChCC
implementa las modalidades de apoyo al desarrollo
infantil en 21 comunas del pais, proporcionando
orientaciones técnicas especificas para ninos y nifias
de cero a nueves afos con discapacidad, quienes pre-
sentan mayor vulnerabilidad segtin el Registro So-
cial de Hogares. Como parte del material educativo
disponible para familias, ChCC financi6 la impresion
y distribucién de un manual de atencién temprana
para nifios y nifias con sindrome de Down, junto con
el cuaderno de supervisiéon de salud para el mismo
grupo, ambos documentos desarrollados por el equi-
po del Centro UC Sindrome de Down.

+ EI 2021, el Programa Nacional de Salud Integral de
la Infancia incorpora en su norma técnica algunas
recomendaciones —sin metas ni presupuestos asocia-
dos— sobre la supervisiéon de salud de nifios, nifias y
adolescentes con sindrome de Down, y entrega di-
rectrices de la evaluacion nutricional especifica (Mi-
nisterio de Salud, 2015). Sin embargo, en el cuidado
de salud del ciclo vital no se cuenta con protocolos
ni guias sobre diagnoéstico prenatal y tampoco sobre
acompafiamiento en salud de adultos con sindrome
de Down.

En este contexto, la mesa participativa puso énfasis en
la falta de estadisticas que permitan disefiar mejores po-
liticas en salud para este grupo, ademas de manifestar
las inequidades y brechas en el acceso a la salud opor-
tuna y de calidad, ademas de la capacitaciéon desigual
de los profesionales a lo largo del territorio, reflejado en
las grandes diferencias en los procesos de diagnostico
prenatal o acceso a atencion temprana entre la regiéon
metropolitana y otras regiones, asi como entre la salud
publica respecto a la privada (Lizama et al., 2025).

b) Acceso a la justicia y a la participacion politica
En el ambito judicial, junto con la Ley N° 20.422, que
vela por la igualdad de oportunidades con medidas
orientadas a evitar o compensar las desventajas de una
persona con discapacidad para asi poder participar ple-
namente en la vida politica, educacional, laboral, econé-
mica, cultural y social (articulo 7°), hay otras legislacio-
nes a destacar:

« Ley N°20.146 (2007) que establece reglas especiales
para la apelacion en causas relativas a la discapaci-
dad, sobre todo respecto a la preferencia para la visita
y fallo, y para la suspension de la visita de la causa.

« Ley N° 20.183 (2007) que modifica la Ley 18.700
para reconocer el derecho al voto asistido para per-
sonas con discapacidad, en tanto esta ultima no hace
mencion explicita sobre personas con discapacidad
cognitiva y, por consiguiente, no aclara el sistema de
asistencia que requiere esta poblacion para ejercer
su derecho a voto.

+ Ley N° 21.013 (2017) que tipifica un nuevo delito
de maltrato y aumenta la proteccién de personas en
situacion especial. Incluye referencias especificas a
personas con discapacidad, en tanto grupo de perso-
nas vulnerables que reciben mayor proteccion.

* Recientemente, se ha puesto a disposiciéon de la co-
munidad el Protocolo de acceso a la justicia de per-
sonas vulnerables (Poder Judicial de Chile, 2022),
dentro del que se encuentra un apartado dedicado
a las personas con discapacidad. El protocolo incluye
recomendaciones especificas sobre como atender a
personas con discapacidad intelectual o mental en el
sistema judicial, abordando la accesibilidad, la elimi-
nacion de barreras fisicas y actitudinales, recomen-
dando implementar ajustes razonables, cuidando el
lenguaje y la comunicacion para evitar la discrimina-
cion. Ademas, recomienda asegurar que la informa-
cion sea accesible y sencilla, sugiriendo usar lengua-
je simple y proporcionando tiempo adicional para la
comprension. Es importante, también, emplear for-
matos de facil lectura y permitir la presencia de una
persona de confianza para apoyar en la comunica-
cion, aunque siempre es preferible la comunicacién
directa con las personas con discapacidad.

En este contexto —y si bien este protocolo avanza en
accesibilidad a la justicia—, esta se basa en leyes promul-
gadas hace casi 40 afios, donde la realidad era muy dis-
tinta, desde el lenguaje utilizado hacia las personas con



discapacidad —por ejemplo, la Ley N° 18.600 de 1987
que establecia normas sobre personas con deficiencias
mentales— hasta la capacidad juridica que hoy se espe-
ra que dichas personas logren ejercer con autonomia y
autodeterminacion.

De acuerdo con la mesa participativa, a la complejidad
inherente de los procesos juridicos se suma la escasez
de informacién cognitivamente accesible, lo que hace
aun mas profunda la brecha de accesibilidad juridica
por parte de las personas con sindrome de Down. A ello
se agrega la exclusion que enfrentan para la toma de
decisiones al ser infantilizados y anulados en su derecho
de ejercer su capacidad juridica con apoyos razonables.
Esta situacion también restringe su participacion politi-
ca, pues la ausencia de informacion accesible para ejer-
cer el derecho a sufragio puede sesgar su decisiéon real
al recurrir al voto asistido.

¢) Culturay deporte

La Ley N° 20.422 de 2010, en su articulo 7° vela por
la participacién plena de las personas con discapacidad
en actividades culturales, recreativas y deportivas, pro-
moviendo la accesibilidad y la eliminacién de barreras,
para asi finalmente poder participar plenamente en so-
ciedad. La ley hace referencia especifica a medidas de
accesibilidad en espacios publicos, bibliotecas y edifi-
cios, asi como la necesidad de estacionamientos accesi-
bles en establecimientos que exhiban espectaculos artis-
ticos, culturales o deportivos.

Por su parte, la Ley N° 20.978 de 2016 reconoce el
deporte adaptado y paralimpico, otorgando a dichos
deportistas los mismos derechos que los deportistas
convencionales. Define el deporte adaptado como una
modalidad deportiva que se ajusta a las personas con
discapacidad, exigiendo que las federaciones deportivas
adapten sus reglamentos para asi permitir la practica
inclusiva del deporte e incorporando el desarrollo de
productos para apoyar su practica. Ademas, define al
Comité Paralimpico de Chile como la maxima organiza-
cion paralimpica del pais.

Sin embargo, la informacién levantada en la mesa parti-
cipativa expone la practicamente nula implementacion de
medidas de accesibilidad cognitiva en el deporte y la cultu-
ra, lo que deja en desventaja a personas con discapacidad
cognitiva respecto a personas con otras discapacidades.
Por otra parte, la legislacion no reconoce explicitamente
el deporte competitivo de personas con discapacidad cog-
nitiva, por lo tanto, no hay deporte de alto rendimiento ni
federacion para los Juegos Olimpicos Especiales.
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d) Educacién

Con la Ley de Inclusién N° 20.422 promulgada en 2010
se garantiza el acceso de las personas con discapacidad
a establecimientos de educacion regular o especial (titu-
lo 1V, parrafo 2°). Y para hacer cumplir esta disposicion
existen otras normas complementarias, tales como:

+ Decreto N° 87 de 1990 (Ministerio de Educacién) que
aprueba planes y programas de estudio para alum-
nos con deficiencia mental. Establece un curriculo
especial para estudiantes con discapacidad cogniti-
va, dividido en niveles prebasico, basico y un dltimo
nivel laboral (16-24 afios), que los prepara para la
insercion en trabajos semicualificados.

*  Decreto N° 300 de 1994 (Ministerio de Educacion)
que autoriza la organizacién y funcionamiento de
cursos y talleres basicos para mayores de 26 afios
con discapacidad, con el objetivo de entregar com-
petencias laborales para ejercer un oficio de forma
independiente o semiindependiente.

+ La Ley N° 20.370, también llamada Ley General
de Educacion (2009), junto con su texto refundido,
coordinado y sistematizado en el Decreto con Fuerza
de Ley N° 2 del afio 2010, introduce modificaciones
para asegurar una educacion inclusiva de calidad y
promover las condiciones necesarias para el acceso y
permanencia de estudiantes con necesidades educa-
tivas especiales, definidos como aquellos que “preci-
san ayudas y recursos adicionales, ya sean humanos,
materiales o pedagogicos, para conducir su proceso
de desarrollo y aprendizaje, y contribuir al logro de
los fines de la educacion” (articulo 23). Adicionalmen-
te, considera que la modalidad de educacion especial
y los proyectos de integracion escolar (PIE) contaran
con orientaciones para construir adecuaciones curri-
culares, sea que estudien en escuelas especiales o en
establecimientos de la educacion regular.

+ Ley N° 20.845 de 2015, 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. Co-
nocida como la Ley de Inclusién Escolar, establece
medidas para garantizar que todos los estudiantes
tengan acceso a una educacion de calidad. Prohibe la
discriminacién y asegura una educacion inclusiva de
calidad para todas las personas, ademas de promo-
ver las condiciones necesarias para el acceso y per-
manencia de estudiantes con necesidades educativas
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especiales en establecimientos de educacion regular
o no, estableciendo que “los sostenedores y/o directo-
res no podran cancelar la matricula, expulsar o sus-
pender a sus estudiantes por causales que se deriven
de su situacion socioeconémica o del rendimiento
académico, o vinculadas a la presencia de necesida-
des educativas especiales de caracter permanente y
transitorio” (articulo 2°).

*  Decreto N° 170 (2010) del Ministerio de Educacion,
que fija normas para determinar los estudiantes con
necesidades educativas especiales que seran benefi-
ciarios de las subvenciones para educacion especial y
PIE. El afo 2017, se incorpora entre los beneficiarios
a los estudiantes con sindrome de Down, en tanto
estudiantes con necesidades educativas especiales
permanentes y, por lo tanto, beneficiarios del PIE.

*  Decreto N° 83 Exento (2015) del Ministerio de Edu-
cacion, que aprueba criterios y orientaciones de ade-
cuacion curricular para la educacion parvularia y

basica basadas en el Diseflo Universal para el Apren-
dizaje (DUA).

* Ley N°21.544 de 2023 que modifica y complementa
las normas que indica respecto del sistema educativo
e incluye la regulacion de la inclusion de estudiantes
con discapacidad en establecimientos particulares
pagados.

Estos avances son sin duda alentadores. Sin embargo, las
personas con sindrome de Down atn enfrentan obsta-
culos significativos en el acceso a la ensefanza regular,
viven disparidades en la calidad de la ensefianza que
reciben, escasa accesibilidad cognitiva de textos escola-
res y todavia prevalece la ausencia de normativas para
el acceso a la educacién superior, entre otras brechas
detectadas en este ambito (Lizama et al., 2025).

e) Vida independiente

Aunque la Ley N° 20.422 de 2010, en su articulo 3° es-
tablece la vida independiente como la “capacidad de una
persona para tomar decisiones, ejercer actos de manera
auténoma y participar activamente en la comunidad, en
ejercicio del derecho al libre desarrollo de la personali-
dad”, existe una desconexioén critica con la realidad. Se-
gun lo identificado en la mesa participativa (Lizama et
al., 2025), la legislacion actual, si bien emplea el Instru-
mento de Valoracion de Desempeiio en Comunidad (Iva-
dec) para valorar el desempefio funcional y determinar
el grado de discapacidad, no logra medir la autonomia
e independencia de las personas. Esta carencia de datos

vitales impide identificar las medidas y apoyos precisos
que se necesitan para promover la vida independien-
te, dificultando, por ejemplo, la creacién de programas
de viviendas tuteladas o compartidas, esenciales para
esta poblacion. A esto se suma la infantilizacion de las
personas con sindrome de Down, trato profundamente
arraigado en nuestra cultura y que se ha transformado
en una barrera que obstaculiza significativamente su ca-
mino hacia la vida independiente.

Ahora bien, respecto a los programas de vivienda, es
cierto que el hecho de encontrarse en el Registro Nacio-
nal de Discapacidad otorga puntajes adicionales en las
postulaciones a subsidios habitacionales. Sin embargo,
estos estan destinados a familias y a los apoyos para
adaptaciones de la vivienda, por lo que no consideran las
necesidades particulares que requiere una persona con
discapacidad cognitiva.

f) Trabajo: inclusion laboral y pensiones

La Ley N° 20.422 también mandata el fomento de la in-
clusion laboral de las personas con discapacidad (titulo
4°, parrafo 3°), lo que se incentivo y regul6 de manera
mas efectiva con la promulgacion de leyes especificas:

* Ley N° 21.015 de 2017 que incentiva la inclusion de
personas con discapacidad al mundo laboral. Obliga
a instituciones publicas y a empresas privadas con
mas de 100 trabajadores a tener una cuota de em-
pleo de 1% de personas con discapacidad que sean
parte del Registro Nacional de Discapacidad.

* Ley N° 21.275 de 2020 que modifica el Codigo del
Trabajo para exigir a las empresas pertinentes la adop-
ciéon de medidas que faciliten la inclusién laboral de
los trabajadores con discapacidad. Exige que al menos
uno de los trabajadores que se desempeiie en funcio-
nes relacionadas con recursos humanos debera cum-
plir el rol de gestor laboral y contar con conocimientos
especificos y certificados en inclusion de las personas
con discapacidad. Este gestor es responsable de pro-
mover politicas de inclusion dentro de la empresa.

* Ley N° 21.690 de 2024 que introduce modificacio-
nes al Codigo del Trabajo y otros cuerpos legales en
materia de inclusién laboral de personas con disca-
pacidad y asignatarias de una pension de invalidez.
Conocida también como la nueva Ley de inclusién
laboral, incorpora medidas de accesibilidad, ajustes
necesarios, prevencion de conductas de acoso y un
aumento en la cuota de contrataciéon de personas con
discapacidad a un 2%.



En este sentido, y si bien los desafios en inclusion laboral
han tenido avances, el impacto en personas con sindro-
me de Down ha sido escaso. La evaluacién de la imple-
mentacion de la Ley 21.015 muestra impactos limitados:
solo el 21% de los servicios publicos obligados cumple
la cuota del 1%; una de cada cinco empresas privadas
elige vias alternativas —como donaciones, por ejemplo—
para respetar la ley sin cumplir la cuota; y, por lo demas,
dichas donaciones se destinan a proyectos de inclusion
laboral de asociaciones, donde el mismo informe reporta
que dichos proyectos muestran baja efectividad, con un
29,5% de insercion y baja permanencia (Ministerio del
Trabajo y Prevision Social y Ministerio de Desarrollo
Social y Familia, 2023).

De acuerdo con lo levantado por la mesa participativa
(Lizama et al., 2025), la incorporacion de personas con
discapacidad cognitiva a la fuerza laboral sigue siendo
escasa y estd en desventaja respecto a personas con otro
tipo de discapacidad. Esto, debido a la complejidad en la
implementacion de ajustes razonables, lo que a menudo
requiere un apoyo técnico especifico y mas constante,
siendo insuficiente la labor del gestor laboral exigido por
ley. Adicionalmente, las cuotas de contratacion vigentes
no necesariamente se destinan a discapacidades cogniti-
vas, lo que permite que las empresas prioricen la inclu-
si6n de personas con otras discapacidades.

En cuanto a normas previsionales relacionadas, es nece-
sario mencionar las siguientes:

+ Ley N° 20.255 de 2008 que establece una reforma
previsional y define como beneficiarios de la Pension
Basica Solidaria de Invalidez a aquellas “personas
que sean declaradas invdlidas conforme a lo dispues-
to en el articulo 17 de la misma Ley” (articulo 16).
Una persona con sindrome de Down puede solicitar
esta pensiéon a partir de los 18 afios —y hasta los
65—, siempre y cuando no esté recibiendo otro tipo
de pension, pertenezca al 80% de la poblacién mas
vulnerable y sea residente en Chile. La calificacion
de invalidez la entrega el Compin, y aunque puede
ser parcial o total, segun Poblete (2022) el 95% de
las personas con sindrome de Down obtienen la ca-
lificacién de invalidez total, recibiendo una pension
mensual equivalente a la Pension Garantizada Uni-
versal. Al igual que todas las personas trabajadoras,
las personas con sindrome de Down que trabajan
cuentan con el Seguro de Invalidez y Sobrevivencia
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(SIS), que pueden activar en cualquier momento de
su vida laboral. Sin embargo, de acuerdo con lo re-
portado por el mismo autor, pocos activan este se-
guro debido a los requisitos de participacion laboral
formal que exige: requisito de cotizaciones y demos-
trar que se ha agravado su situacién de salud con
respecto a la condicion basal.

+ El proyecto de ley para reducir la edad de jubilacion
de personas con sindrome de Down ingres6 a primer
tramite constitucional el afio 2021, con la propuesta
de modificar el Decreto Ley N° 3.500 y fijar en 45
afios la edad de jubilacion de este grupo (Boletin N°
14.720-13) (Superintendencia de Pensiones, 2022).
Sin embargo, en abril de 2024 fue declarado inad-
misible, pues “modifica normas relativas a la seguri-
dad social, materia que es de iniciativa exclusiva del
Presidente de la Republica”. A la fecha no ha sido
retomado ni puesto en ningun nivel de prioridad.

Las leyes vinculadas a pensiones dejan en evidencia la fal-
ta de armonizacion observada en muchas de las norma-
tivas vigentes. Un ejemplo de ello es el lenguaje utilizado,
en tanto la expresion “persona invalida” es ofensiva y dis-
criminatoria para referirse a personas con discapacidad.

g) Investigacion

El articulo 28 de la Ley N° 20.584 de 2012, que regula
los derechos y deberes de las personas en relaciéon con
su atencion en salud, restringia la participacion de perso-
nas con discapacidad psiquica o cognitiva en investiga-
ciones cientificas, situacién que frené significativamente
la investigacién local en torno a personas con sindrome
de Down. Posteriormente, la Ley N° 21.331 de 2021,
que reconoce y protege los derechos fundamentales de
las personas con enfermedad mental o discapacidad
psiquica o cognitiva, modificé dicho articulo, aclarando
que “no se podra desarrollar investigacién biomédica
en adultos que no son capaces fisica o mentalmente de
expresar su consentimiento o de los que no es posible
conocer su preferencia” (articulo 25).

La mesa participativa identificé que existe una urgen-
te necesidad de realizar estudios que proporcionen es-
tadisticas actualizadas sobre aspectos cruciales de las
personas con sindrome de Down en Chile. Asimismo, se
expresa la urgencia de llevar a cabo estudios epidemio-
logicos que permitan comprender la evolucién de sus
condiciones de vida, salud y educacion.

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CHILE 9



10

PANORAMA ACTUAL SOBRE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN EN CHILE:

POLITICAS, LEGISLACION Y BRECHAS

3. Legislacion internacional respecto a personas
con sindrome de Down

Mas de 190 paises han firmado y ratificado la CDPD, y
en concordancia con sus marcos normativos, diversas
naciones han implementado legislaciones locales para
promover los derechos de las personas con discapacidad.

Algunos ejemplos de ello son: Ecuador, a través de la
Ley Orgéanica de Discapacidades y la Agenda Nacional
para la Igualdad en Discapacidades 2013-2017, fomenta
un enfoque basado en derechos humanos y en la inclu-
sion de la discapacidad en la planificacion estatal (Unfpa
Ecuador, 2023); Paraguay ha avanzado en reformas a
la Ley de Equiparaciéon de Oportunidades, aunque se
requiere un mayor impulso social para asegurar la par-
ticipacion efectiva de las personas con discapacidad en
el ambito laboral (Buitrago, Martinez y Laverde, 2024);
México, con la Ley General de Protecciéon Civil de 2012,
que incorpora la gestién del riesgo con el objetivo de
minimizar el impacto negativo de eventos adversos y
proteger la vida, los bienes y el medio ambiente, dando
prioridad a los grupos sociales vulnerables y de escasos

recursos econémicos, y la Ley General para la Inclusiéon
de las Personas con Discapacidad (2011, pero con una
ultima reforma en el Diario Oficial de la Federacion el
2024) que protege sus derechos y busca eliminar la dis-
criminacion; Australia y Canad4, que cuentan con leyes
de proteccion de los derechos de las personas con disca-
pacidad y normativas contra la discriminacion, ademas
de programas de apoyo y financiamiento para investiga-
cion y servicios relacionados, incluyendo a las personas
con sindrome de Down; Alemania, por su parte, vincu-
la la credencial de discapacidad con beneficios segun
el grado de afectacién en la vida diaria, facilitando el
acceso a apoyos, aunque su sistema de evaluacion es
considerado rigido; y, por ultimo, Pert, que cuenta con
la Ley 29.973 General de la Persona con Discapacidad
y el Consejo Nacional para la Integracion de la Persona
con Discapacidad.

En forma complementaria, algunos paises han incorpo-
rado iniciativas y normativas especificas para personas
con sindrome de Down, que a continuacién se resumen
en la Tabla 1.

Tabla 1. Iniciativas y legislaciones internacionales que norman la plena inclusion de personas con sindrome de Down'

Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030
(Down Esparia, 2021).

Pais Legislacion Ambito
Argentina Ley 27.716, que promueve un diagnéstico huma- | Salud, protocolo de diagnostico y entrega de la noticia: busca reducir
nizado y formacion profesional. la desinformacion y el impacto negativo en las familias de personas
con sindrome de Down.
Espafia Plan estratégico 2021-2024 de Down Espafia y el | Politica Nacional: propuesta de ley para la creacion de una Estrategia

Nacional para personas con sindrome de Down, buscando mejorar su
calidad de vida a través de politicas publicas transversales.

Ley 6/2022, que es una modificacion del texto
refundido de la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusion
social, aprobado por el Real Decreto Legislativo
1/2013, para establecer y regular la accesibili-
dad cognitiva, y sus condiciones de exigencia y
aplicacion.

Accesibilidad cognitiva: creacion del Centro Espafiol de Accesibilidad
Cognitiva (Ceacog)?, que investiga e impulsa la accesibilidad cognitiva
por medio del apoyo a una administracion publica accesible (normas
sobre la accesibilidad cognitiva, consejeria en la inclusion de conteni-
dos y medidas de accesibilidad cognitiva y desarrollo de modelos en
lectura facil), de la investigacion en accesibilidad cognitiva para perso-
nas con grandes necesidades de apoyo, y a través de dar a conocer y
sensibilizar sobre accesibilidad cognitiva en general.

1l Plan de Accion para las personas con sindro-
me de Down y sus familias en Espafia: retos y
apoyos, a cargo de Down Espafia en colaboracion
con el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad y Fundacion Once (Down Espaiia, 2016).

Sistemas de apoyos e inclusion social: incorpora los principios de la
CDPD, expone la demografia de la poblacion con sindrome de Down
en Espafia y propone un itinerario de inclusion basandose en los
desafios, necesidades de apoyo y momentos clave del ciclo vital de las
personas con sindrome de Down.

1 Se exponen solamente iniciativas relevantes a las tematicas discutidas en este documento, pudiendo haber otras de alto impacto no expuestas en la

siguiente tabla.
2 Para mas informacion véase: https://www.ceacog.es/.
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Estados Unidos The Americans with Disabilities Act (ADA).

Antidiscriminacion: ley de 1990 que prohibe la discriminacion por
discapacidad en diversos ambitos, como empleo, transporte pblico,
alojamiento y servicios publicos, entre otros.

Centers for Disease Control and Prevention
(CDC, 2023).

Guias de como entregar la noticia del diagndstico de sindrome
de Down.

Guias de supervision de salud de nifias, nifios,
adolescentes y adultos con sindrome de Down.

Guias clinicas internacionales (Tsou et al., 2020; Bull et al., 2022)
basadas en evidencia sobre el cuidado en salud de personas con
sindrome de Down.

Individuals with Disabilities Education Act (IDEA)
de 2004, modificada el 2015 y conocida como
Ley N° 114-95 Cada Estudiante Triunfa.

Educacion: garantiza la educacion publica gratuita y adecuada para
estudiantes con discapacidad, incluyendo aquellos con sindrome
de Down.

National Institutes of Health (NIH) - Plan de
Investigacion de los NIH sobre sindrome de Down
(Eunice Kennedy Shriver National Institute of
Child Health and Human Development, 2014).

Cinco objetivos de investigacion: (i) fisiopatologia del sindrome de
Down y progresion de la condicion; (i) condiciones relacionadas con el
sindrome de Down: deteccion, diagnostico y mediciones funcionales;
(iii) tratamiento y manejo; (iv) sindrome de Down y envejecimiento;

y (v) infraestructura de investigacion. Ademas, el proyecto INCLU-

DE Project (National Institutes of Health, 2025) busca desarrollar
conocimiento sobre necesidades criticas de salud y calidad de vida de
personas con sindrome de Down.

México Facilitadores de justicia institucionalizados?. Programa de facilitadores de justicia para el acompafamiento en
procesos judiciales de personas con discapacidad cognitiva.
Reino Unido Down Syndrome Act de 2022 (ley extensiva a Politica nacional: busca asegurar que las necesidades de las personas

Inglaterra y Gales)*.

con sindrome de Down sean satisfechas estableciendo algunos meca-
nismos clave, tales como la emision de guias, en donde el secretario
de Estado debe proporcionar orientacion a las autoridades competen-
tes (Servicio Nacional de Salud, autoridades encargadas de servicios
sociales, vivienda, educacion y justicia juvenil) sobre las medidas
apropiadas que deben tomar para satisfacer las necesidades de las
personas con sindrome de Down.

Guia de tamizaje prenatal de sindrome de Down
(Office of Health, Improvements and Disparities,
2025).

Salud: el Servicio Nacional de Salud (en inglés, National Health Ser-
vice) cuenta con una guia sobre tamizaje del diagnostico prenatal de
sindrome de Down, como parte de las guias de tamizaje para la madre
y su bebé.

Fuente: elaboracion propia.

3 Para mas informacion véase: https://tipg.link/f0OO.
4 Para mas informacion véase: https://tipg.link/ei-Z.
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4. Brechas y propuestas para la plena inclusion
de personas con sindrome de Down
A continuacion, se presentan las brechas transversales y

especificas identificadas a través de diversas fuentes. Es-
tas brechas, que se resumen en las tablas 2 y 3, provie-

nen del andlisis de los resultados de la mesa participativa
(Lizama et al., 2025), 1a revision de la legislacion chilena
vigente, documentos internacionales y otras fuentes bi-
bliograficas citadas en este articulo. Para cada brecha
detectada, se plantean propuestas para reducirlas.

Tabla 2. Brechas transversales y propuestas para abordarlas

Brechas

Propuestas

Ausencia de Politica Nacional hacia el bienestar de
personas con sindrome de Down: en Chile se desconoce
su poblacion, sus necesidades, servicios y apoyos utili-
zados, tasa de escolarizacion, alfabetizacion, inclusion
laboral, institucionalizacion y cuidados, asi como su
expectativa de vida y sus causas de mortalidad.

Convocar al Comité Interministerial de Desarrollo Social y Familia para el disefio

y desarrollo de una politica puablica que responda a las particularidades de las
personas con sindrome de Down y que tenga por mision la creacion de un centro
nacional de estadisticas que considere la obligatoriedad del Registro Nacional de
Discapacitados (actualmente voluntario), la obligacion de registrar el nacimiento o
fallecimiento de una persona con sindrome de Down, ya sea en el alta de materni-
dad o en certificados de defuncion, ademas del registro de estudiantes y trabajado-
res con sindrome de Down desde establecimientos educacionales.

Por otra parte, encargar estudio de caracterizacion del grupo con sindrome de
Down identificado por la lll Endisc (Servicio Nacional de Discapacidad, 2023), ade-
mas de promover la postulacion de estudios de cohorte a fondos concursables.

Exclusion social por falta de adecuaciones para accesi-
bilidad cognitiva en diversos ambitos que permitan su
participacion.

Creacion de un centro nacional para la accesibilidad cognitiva que dependa del
Comité Interministerial y Senadis, con participacion de instituciones como univer-
sidades, fundamentales para reducir brechas e incrementar accesos en todos los
ambitos. Ademas, impulsar la accesibilidad cognitiva en edificios y paginas web,
propuestas de normas sobre la accesibilidad cognitiva, consejeria en la inclusion de
contenidos y medidas de accesibilidad cognitiva y desarrollo de modelos en lectura
facil, asi como la incorporacion de tecnologia para optimizar los procesos respectivos.

Discordancia de terminologia en documentos legislativos,
ademas de fragmentacion y sectorizacion de propuestas
e iniciativas.

Armonizar la legislacion vigente en torno a personas con discapacidad, haciendo
explicitas las particularidades pertinentes a la discapacidad cognitiva o al sindrome
de Down, lo que seria liderado por Senadis, en conjunto con una mesa consultiva de
la sociedad civil que represente a distintos actores clave para ejecutarlo con éxito.
Ademas, implementar una red de organizaciones y profesionales relacionados con
el apoyo a personas con sindrome de Down, que sea un insumo en el esfuerzo de
armonizacion y coordinacion.

Inequidad en el apoyo a cuidadores: los cuidadores de
personas con sindrome de Down cumplen dicho rol
durante toda la vida de la persona a cargo, en intensidad
variable y dependiendo de cada caso. Tienen una edad
promedio mayor a la de cuidadores de otros grupos
vulnerables y, por consiguiente, tienen necesidades
propias del avance de su edad, aumentando la frecuen-
cia de personas con discapacidad en el mismo grupo
familiar. No existe un programa de acompafamiento para
personas con sindrome de Down que no cuentan con
cuidadores de transicion.

Teniendo en cuenta la discusion legislativa que aun se esta llevando a cabo en el
marco del proyecto de ley que reconoce el derecho al cuidado y crea el Sistema Na-
cional de Apoyos y Cuidados, se propone ampliar los beneficios de la politica publi-
ca Chile Cuida e incluir normativas especificas de apoyo a cuidadores de personas
con sindrome de Down, capacitacion de cuidadores no familiares y un protocolo de
transicion de los cuidados cuando se vislumbra la necesidad de cambio de cuidador
principal, especialmente cuando fallecen los padres.

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 3. Brechas especificas y propuestas para abordarlas

Materia Brechas Propuestas
Salud Las personas con sindrome de Down se deben regir por los | Crear un programa nacional de salud, dirigido por el Minis-
programas de salud dirigidos a la poblacion general, lo que | terio de Salud, que incluya una norma técnica sobre:
no contempla sus necesidades especificas y particulares. e Supervision de salud de nifias, nifios, adolescentes y
Por ejemplo, ellos presentan alta frecuencia de enfermeda- adultos con sindrome de Down
des asociadas, envejecimiento prematuro, expectativa de .
) . . * Protocolos de screening prenatal
vida acortada y no todos tienen cuidados de salud con un
estandar minimo para la prevencion, diagnéstico oportuno * Recomendaciones sobre entrega del diagndstico
y tratamiento adecuado de comorbilidades. Tampoco hay e Evaluaciones minimas (examenes de tamizaje para en-
protocolos ni guias nacionales sobre diagnéstico prenatal ni fermedades frecuentemente asociadas) y derivaciones
sobre acompafamiento en salud de personas con sindrome programadas a especialistas de atencion secundaria
de Down. También es importante fortalecer y capacitar a los pro-
fesionales sanitarios involucrados en todas las etapas de
la vida de la persona con sindrome de Down, recibiendo
formacion desde el pregrado, y desarrollar una canasta de
prestaciones minimas y presupuesto para implementarlas,
con una red de equipos interdisciplinarios para la derivacion
y trabajo colaborativo a lo largo del pais.
Estimulacion Inequidad en el acceso a programas de estimulacion Disefiar e implementar un programa de estimulacion tem-
temprana temprana. No hay normativas ni programas estatales para prana universal y accesible para nifios y nifias con sindrome
personas con sindrome de Down que contemplen profesio- | de Down, que incluya:
nales capacitados, disponibilidad territorial, metodologias e Estimulacion desde el mes de vida y hasta los seis afios
estandarizadas. Ademas, hay una asimetria en el acceso a . . o . .
) i i - . ¢ Profesionales interdisciplinarios capacitados en la materia
la estimulacion temprana. Los nifios y nifias con sindrome
de Down nacidos en el sistema publico de salud tienen once | ® Red de derivacion para personas con mayores desafios
veces mayor riesgo de acceder en forma tardia a estos y necesidad de apoyos mas complejos, considerando
programas respecto a sus pares nacidos en el sistema aquellos con multidiscapacidad (por ejemplo, discapa-
privado de salud (Fredes, Astudillo y Lizama, 2021). La cidad auditiva y visual) y al 15% de las personas con
estimulacion temprana es la tinica intervencion que a la sindrome de Down que tienen TEA concurrente
fecha ha demostrado cambiar la trayectoria de desarrollo Ampliar los beneficiarios de las salas de estimulacion que
de las personas con sindrome de Down. Esta es regulada se generaran en la Atencion Primaria de Salud (APS) a
por ley para personas con TEA, no asi para personas que partir de la implementacion de la Ley TEA.
tienen otras condiciones.
Justicia Desigualdad en el acceso a la justicia. No todas las Implementar en forma efectiva las recomendaciones del

personas con sindrome de Down ejercen sus derechos
ciudadanos ni tienen acceso a la justicia en forma equita-
tiva, llevando a una segmentacion social del grupo. Existe
una falta de informacion legal cognitivamente accesible,

y es necesario abordar los prejuicios sociales frente a la
posibilidad de su autodeterminacion. La legislacion es poco
clara para determinar las responsabilidades propias de las
personas con discapacidad cognitiva ante la ley. Por ultimo,
existe una marginalizacion de la capacidad juridica: la
persistencia de la interdiccion limita la capacidad juridica,
contraviniendo el articulo 12 de la CDPD.

Protocolo de acceso a la justicia de grupos vulnerables
(Poder Judicial de Chile, 2022), incorporando documenta-
cion con accesibilidad cognitiva. Eliminar la interdiccion en
personas con sindrome de Down y reformar la legislacion
sobre capacidad juridica, para reemplazarla por sistemas
de apoyo para la toma de decisiones. Por tltimo, crear un
sistema institucionalizado de mediadores juridicos capaci-
tados en derechos humanos y accesibilidad cognitiva que
brinden apoyo personalizado, facilitando la comprension de
los procesos judiciales que los involucran y garantizando el
respeto a sus deseos y decisiones.
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Culturay
deportes

Barreras y segregacion para el acceso equitativo a activida-
des culturales y deportivas. Asimetria en la implementacion
de la accesibilidad cognitiva universal para actividades de-
portivas y culturales. Por ultimo, existe una discriminacion
en el reconocimiento del deporte adaptado para personas
con discapacidad cognitiva, que participan en Olimpiadas
Especiales. No sucede lo mismo con el deporte paralimpico.

Incorporar en la normativa de la Ley N° 21.702 la im-
plementacion explicita de accesibilidad cognitiva para la
adaptacion de los espacios y actividades deportivas, y
extenderlo a actividades culturales. Implementar un sello
garante de la accesibilidad cognitiva en iniciativas depor-
tivas y culturales. Reconocer al deporte adaptado especial
y sus tratativas en igualdad de condiciones que el deporte
paralimpico y regular, aun cuando el deporte especial no
esté federado, incorporando medidas para el acceso al
deporte de alto rendimiento.

Educacion

Inequidad en el acceso a la educacion regular y disparidad
en los equipos PIE. No todos cuentan con profesionales
capacitados en educacion para personas con discapacidad
cognitiva. Disparidad en el acceso a textos de estudio por
la ausencia de textos cognitivamente accesibles. Asimetria
en los costos para la educacion particular pagada: algunos
establecimientos solicitan a las familias el financiamiento
de un “tutor sombra”, para facilitar el aprendizaje y parti-
cipacion, e incluso solicitan doble matricula para personas
con sindrome de Down, con la finalidad de financiar el PIE
del establecimiento. Ademas, existe una exclusion de la
educacion técnico superior, especialmente a estudiantes
egresados de escuelas especiales, quienes no cuentan con
el requisito de licencia de cuarto medio; existe también una
ausencia de normativas de inclusion para las personas con
discapacidad cognitiva en educacion técnico-superior y no
hay directrices que normen los apoyos académicos para
este grupo.

Disefar un sistema que garantice acceso equitativo a la
educacion regular de calidad:

e Incorporar mecanismos concretos para asegurar un
acceso equitativo

¢ Disponer masivamente de material educativo cognitiva-
mente accesible e implementar DUA (Ley N° 20.845),
junto con metodologias especificas para promover el
aprendizaje en personas con discapacidad cognitiva

Implementar dentro de la carrera docente la capacitacion
y certificacion en diversidad cognitiva. Revisar las glosas
de financiamiento para PIE, incorporando financiamiento
para “tutores sombra”, recursos cognitivamente accesi-
bles y sistemas de comunicacion alternativas para el aula.
Eliminar posibles cobros adicionales en escuelas particula-
res pagadas e implementar convalidacion de certificado de
egreso de educacion especial que permitan el acceso a la
educacion técnico-superior.

Vida
independiente

Existe una escasez de programas que aborden el apoyo a
la adquisicion de herramientas para una vida independien-
te, considerando todo el ciclo vital. Generalmente estos
programas dependen de entidades como fundaciones que
tienen financiamiento discontinuo. Ademas, no esta norma-
da la necesidad de aplicar instrumentos estandarizados de
evaluacion para determinar el nivel de apoyo que requieren
las personas, lo que permitiria dirigir de mejor manera los
esfuerzos de programas que fomenten la vida independien-
te (la evaluacion que se realiza para la adquisicion de un
carné de discapacidad tampoco entrega esta informacion).
En definitiva, no hay acceso efectivo a la vivienda o a la
vida independiente.

Crear programas de formacion para la vida independiente
a lo largo de todo el ciclo vital, con financiamiento que
considere objetivos a largo plazo. Implementar un sistema
de evaluacion que identifique las necesidades especificas
para la vida independiente de las distintas personas con
sindrome de Down. Por (ltimo, generar mecanismos para
el acceso a la vivienda y la vida independiente donde se
implementen, por ejemplo, viviendas tuteladas, programas
de asistencia personal, hogares protegidos para quienes lo
requieran, entre otros.

Trabajo

Existe una marginalizacion en la inclusion laboral de
personas con sindrome de Down bajo la Ley N° 21.015. La
mayoria de las contrataciones se han enfocado en personas
con discapacidad fisica, dejando en desventaja a aquellas
que tienen discapacidad cognitiva (Buitrago, Martinez y
Laverde, 2024). Ademas, existe una desigualdad en la im-
plementacion de ajustes razonables en la inclusion laboral
de dichas personas. Los ajustes tienden a ser insuficientes,
perpetuando barreras de acceso y limitando la permanencia
en el empleo. Por tltimo, hay una disparidad en el sistema
actual de pensiones, el que no se ajusta a la esperanza de
vida de las personas con sindrome de Down ni considera el
envejecimiento prematuro que les afecta.

Incorporar una subcuota de contratacion de personas con
discapacidad cognitiva en la Ley N° 21.015 de Inclusion
Laboral. Incorporar la figura del preparador laboral, que

se complementa con la labor del gestor laboral, usando el
modelo introducido en Europa (Jordan de Urries, 2015), en
paises como Espafia, Dinamarca, Suecia, Noruega, Alema-
nia, Francia, Italia, entre otros. Por Gltimo, solicitar al presi-
dente de la Republica tomar la iniciativa legal de rebajar la
edad de jubilacion y, junto con ello, modificar el sistema de
pensiones para personas con sindrome de Down, para que
responda adecuadamente a su realidad de trabajo (medias
jornadas) y a su menor expectativa de vida (58-60 afos).
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Investigacion

Existen brechas de conocimiento sobre las personas con
sindrome de Down y su experiencia de vida en Chile.
Ademas, hay desigualdad en los recursos destinados a
investigacion en torno a esta condicion. Por ultimo, sufren
discriminacion —por lo engorroso de los procesos y por la
falta de opinion sobre prioridades en investigacion de las
propias personas con sindrome de Down— como sujetos
activos en la participacion de investigacion sobre teméticas

que les afectan.

Crear un comité de investigacion que dependa de un centro
nacional de estadisticas sobre personas con sindrome de
Down, y que rinda al Comité Interministerial de Desarrollo
Social y Familia, en estrecha relacion con el Ministerio de
Ciencias y Tecnologia. Implementar modalidad open data,
cuando los datos han sido levantados con recursos publi-
cos. Por ultimo, crear un fondo concursable de recursos
publicos destinados a la investigacion en personas con
sindrome de Down, considerando medidas con un enfoque
interdisciplinario y transdisciplinario que aceleren la inves-
tigacion, tales como: proyectos multicéntricos, colaboracio-
nes internacionales, consorcios, entre otros.

Fuente: elaboracion propia.

5. Conclusiones y llamado a la accion

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

El Estado chileno se ha comprometido a garantizar los
derechos de las personas con discapacidad y, por consi-
guiente, 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 &mbi-
tos de la vida. Este desafio es complejo y demanda un es-
fuerzo colectivo y coordinado que interpela al intersec-
tor en su conjunto. Para cerrar esta brecha, se requiere
un enfoque intersectorial que no solo modifique leyes,
sino que asegure su aplicacion efectiva a través de la
sensibilizacion, la fiscalizacién y la participacién de las
personas con discapacidad en la formulacién de politicas
publicas. Para esto, se propone avanzar en cuatro lineas
de accién prioritarias:

1. Centro nacional de estadisticas sobre sindrome de
Down en Chile y promocién de la investigacion en
esta materia. Levantamiento de informacion esta-
distica sobre la poblacién con sindrome de Down
en Chile, sus necesidades y brechas, considerando
su participacién —y la de sus familias— en el recono-
cimiento de sus necesidades, asi como en el disefio,

la implementacion y la evaluacion de las politicas
publicas que les conciernen. Como sefiala Schmidt
(2023), la visibilizacion de las organizaciones de
personas con discapacidad es clave para evitar que
estas normativas queden en simples declaraciones
de intencién, sin ningtin impacto real.

Creacién de un centro nacional para la accesibilidad
cognitiva, pilar fundamental para reducir brechas e
incrementar accesos en todos los &mbitos.

Redaccion de una politica 2025-2035 sobre per-
sonas con sindrome de Down, que describa linea-
mientos generales y los cambios legislativos nece-
sarios, basados en las directrices de la CDPD y el
modelo social de la discapacidad.

Armonizacion de las legislaciones vigentes. Las mo-
dificaciones legislativas pueden plantearse median-
te alguna de estas cuatro vias posibles, no excluyen-
tes entre si: (i) fortalecimiento de la Ley N° 20.422,
incluyendo normativas y soluciones mas concretas a
las necesidades particulares de las personas con dis-
capacidad cognitiva e incorporando la accesibilidad
cognitiva como requisito para lograr una accesibili-
dad universal; (ii) ampliacion de la Ley N° 21.545,
que si bien ha significado un gran esfuerzo para los
distintos organismos publicos y privados para cum-
plir con su mandato y ha permitido poner de ma-
nifiesto las necesidades de personas en el espectro
autista, es perentorio incorporar explicitamente al
subgrupo de personas con sindrome de Down que
tienen TEA como beneficiarios de esta legislacion;
(iii) creacion de una ley especifica para las personas
con sindrome de Down, con el fin de proporcionar
un marco legal que recoja sus necesidades particu-
lares y que pueda abarcar mandatos en los distin-
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tos sectores involucrados, generando asi directrices
aun mas pertinentes y acordes con sus necesidades;
y (iv) creacion de un sistema de monitoreo, fiscali-
zacion efectiva y evaluacion de las normativas para
asegurar el cumplimiento efectivo de las politicas
publicas que impactan a las personas con sindrome
de Down.
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