POLICY BRIEF
SINDROME DE DOWN

PROPUESTAS PARA UN NUEVO CICLO DE GOBIERNO

Este documento es fruto del trabajo de expertos y expertas convocados
por el Centro de Politicas Publicas UC y el Centro UC Sindrome de Down.
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Propuestas presidenciales para
personas con discapacidad cognitiva
y sindrome de Down

Una mirada basada en evidencia para el
ciclo politico 2026-2030 en Chile
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e Las personas con sindrome de Down
(SD) enfrentan mayores riesgos de
salud y desafios significativos en su
desarrollo biopsicosocial. Esto se debe
a una condicién genética (trisomia 21)
que, en interaccidén con las barreras
del entorno, genera discapacidad.

e En Chile, entre 2001 y 2010, la tasa
de recién nacidos con SD fue de
2,5 por cada 1.000 nacidos vivos.
Considerando la tasa natalidad, se
estima que anualmente nacen 430
ninos con esta condicion.

e Segun el Tercer Estudio Nacional de la
Discapacidad, el 14,7% de la poblacion
chilena entre 2 y 17 anos vive con
discapacidad, y el 1,3% de ellos (7.640
personas) presenta SD.

e Su esperanza de vida puede
alcanzar los 55 a 58 anos, pero con

un envejecimiento prematuro. Esta
realidad plantea desafios crecientes en
cuidados y proteccion social.

Las personas con sindrome de Down
enfrentan barreras persistentes

en el acceso a salud, educacion,
empleo, participacion y apoyos, lo que
incrementa su vulnerabilidad y la de
sus familias.

Aunque Chile ha ratificado la
Convencion Internacional sobre

los Derechos de las Personas con
Discapacidad y ha implementado
leyes como la 20.422 y la 21.015, se
han identificado debilidades en la
armonizacion legislativa, persistencia
del modelo médico, baja participacion
vinculante, ausencia de un plan
nacional de accesibilidad, escasez

de datos y falta de supervision
independiente.
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Propuestas para el periodo
presidencial 2026 - 2030

En 2024, el Centro UC Sindrome de Down y el Cen-
tro de Politicas Publicas UC realizaron un proceso
participativo para identificar necesidades, brechas
y desafios que enfrentan las personas con SD, sus
familias y profesionales que las apoyan. El proyecto
“Mesa participativa para propuestas legislativas
para personas con sindrome de Down”, incluyd
una consulta a 367 personas de distintas regiones
y mesas participativas con 100 asistentes, entre
ellos personas con SD, familiares, expertos, aca-
démicos y representantes de la sociedad civil. Los
resultados y propuestas quedaron sistematizados
en el documento “Un Chile mejor para personas
con sindrome de Down: propuestas para una po-
litica nacional 2025". Posteriormente, se publicé
en la Serie temas de la Agenda Publica el articulo
“Panorama actual sobre personas con sindrome
de Down en Chile: politicas, legislaciény brechas”,
que describe el panorama nacional e internacional
de politicas relacionadas con este grupo, analiza
leyes vigentes y experiencias internacionales
en inclusion, identifica las brechas detectadas y
propone mejoras transversales y especificas para
fortalecer la politica publica en Chile. Basados en
estos analisis (ver documentos en cddigo QR al
final de este informe), a continuacidn se presenta
una priorizacion de aquellas propuestas mas ur-
gentes, divididas en aquellas transversales, que
aplican para toda la comunidad en situacion de
discapacidad cognitiva, y en las especificas para
personas con SD.

I. Propuestas transversales

1. Elaboracion de una politica nacional sobre
discapacidad cognitiva junto a un plan de
accion
Se propone la elaboracidn de una politica
nacional integral para las personas con dis-
capacidad cognitiva que aborde de manera

transversaly efectiva todos los ambitos de la
vida, incluyendo la salud, educacidn, capacidad
juridica, acceso al trabajoy a la vida y vivien-
da independiente, inclusién y participacion
social y politica, con acceso a la culturay al
deporte. Lo anterior, considerando sistemas
de apoyo a la persona con discapacidad y a sus
cuidadores, y promoviendo el desarrollo de
investigacion y conocimiento en esta materia,
con el fin de garantizar su plena inclusion y
el ejercicio pleno de sus derechos.

Su publicacién, por parte del Presidente de
la Republica, en colaboracion con el Comité
Interministerial de Desarrollo Socialy Familia,
permitird cumplir con lo mandatado por leyy
servira como hoja de ruta para el desarrollo
de propuestas y mejoras.

. Crear un centro nacional de accesibilidad

cognitiva

La accesibilidad universal incluye una dimen-
sion fisica, sensorial y cognitiva, y busca
adaptar el entorno para que todas las perso-
nas puedan acceder sin barrerasy participar
en igualdad de condiciones. A pesar de los
esfuerzos en accesibilidad fisica y sensorial,
la accesibilidad cognitiva sigue siendo un
aspecto ignorado.

Este centro garantizard el acceso equitativo
a la informacidn, los servicios y entornos,
implementando medidas como informacion
accesible, material educativo en lectura facil,
senalética adaptada y accesibilidad para la
autonomia en actividades cotidianas. Los
sectores clave incluyen justicia, salud, edu-
cacion, culturay transporte.

. Fortalecimiento de estadisticas mediante la

creacion de un comité dependiente del Insti-
tuto Nacional de Estadisticas para recopilar
datos fundamentales para esta poblacion

La falta de datos y estadisticas sobre personas
con discapacidad cognitivay, particularmente,
con SD en Chile, complica el disefio de politicas



y la planificacion de servicios, dificultando la
identificacion de necesidades y la realizacion
de estudios sobre costos e impacto.

Junto con esto, se propone especialmente
para personas con SD:

e Robustecer estadisticas vitales, imple-
mentando la notificacidn obligatoria de
nacimientos de personas con SDy registro
obligatorio en formularios de defuncion.

e Levantar datos para una descripcidon
epidemioldgica, considerando registros
sectoriales para estadisticas de inclusion
escolary laboral.

e Acelerar los procesos asociados con
el Registro Nacional de Discapacidad
(RND] y la obtencién de la credencial
de discapacidad, evitando tramites de
renovacion dado que la condicion de SD
es permanente.

. Registro nacional de organizaciones, forma-
cion de profesionales y trabajo en red

Se propone realizar un catastro de equipos,
profesionalesy servicios sectoriales, especia-
lizados en el acompanamiento de personas
con SD y discapacidad cognitiva en todo el
pais y crear un registro nacional y un mapa
digital con la ubicacidn de profesionales y
servicios de apoyo capacitados. Sectores
clave incluyen, entre otros: justicia, salud,
educacion, culturay deporte.

Il. Propuestas especificas para

personas con sindrome de Down

1. Programa nacional de salud para personas

con SD:

e Crear un protocolo de tamizaje para
sospecha y diagndstico prenatal. Si
se implementan adecuadamente los
métodos disponibles y se capacita a los
profesionales, se podria alcanzar un 90%
de diagndstico prenatal. Actualmente,

no supera el 50%, con disparidades
entre el sector publico y privado, asi
como entre la Regidn Metropolitana y
otras regiones. El diagndstico prenatal
permite a las familias prepararse para
el nacimiento, identificar malformacio-
nes congénitas y disponer al equipo de
salud para atender a un recién nacido
con mayor complejidad.

o Establecer un protocolo de entrega de la
noticia del diagndstico de SD (prenatal
o postnatal). La forma de entregar el
diagndstico marca a las familias para
toda la vida, sin embargo, la mitad de
las veces la informacidn se entrega
inadecuadamente. Por ello, es funda-
mental capacitar y contar con material
de apoyo para una entrega humanizada
de la noticia.

o Disenar un programa de salud para
personas con SD. Un documento de
recomendaciones sobre la supervision
de salud en todo su curso de vida, ba-
sado en evidencia y acorde con estan-
dares internacionales. Posteriormente
transformar dicho documento en guia
de practica clinica, con su norma téc-
nicay una canasta GES para garantizar
prestaciones minimas.

2. Atencion temprana para personas con SD

de 0 a 6 anos

Crear un programa nacional de atencion
temprana para ninos con SD entre Oy 6 anos
en la Atencion Primaria de Salud, con una
guia clinica de estimulacion y deteccion de
desviaciones en las trayectorias de desarrollo
para derivacion oportuna. La estimulacidn
temprana en ninos con SD iniciada al mes
de vida, cambia su trayectoria de desarro-
llo. Lamentablemente quienes nacen en el
sistema publico de salud en Chile tienen 11
veces mayor riesgo de acceder en forma
tardia a programas de estimulacidon, gene-
rando brechas desde el nacimiento.



3. Sistema Nacional de Cuidados

Disenar apoyos especificos para cuidadores
de personas con discapacidad cognitiva cuya
dependencia es de largo plazo, como ocurre
con las personas con SD, quienes requieren,
en mayor o menor intensidad, cuidados
y acompanamiento durante toda su vida.
Ademas, se busca facilitar la transicion de
cuidados entre familiares, como de padres a
hermanos o al Estado cuando las personas
no cuentan con redes de apoyo.

. Facilitador judicial y apoyo adaptado en el

acceso a la justicia

Se propone la creacion de la figura de faci-
litador judicial para apoyar a las personas
con discapacidad cognitiva, respetando su
autonomiay autodeterminacion. También se
recomienda mejorar guias y protocolos para
entrevistas y procesos judiciales, capacitar
a operadores judiciales en acceso a la jus-
ticia y discapacidad y desarrollar boletines
jurisprudenciales accesibles.

Se plantea desvincular el Registro Nacional
de Discapacidad de la declaracidn expedita
de interdiccion, derogando la norma de inter-
diccidn establecida en el articulo 4 de la Ley
18.600, y ajustando el modelo de sustitucion
de voluntad segun la Convencidn Internacio-
nal sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

Integrantes mesa

Macarena Lizama Calvo, Centro UC Sindrome de Down y Escuela de

Medicina UC

5. Educacion inclusiva:

Begona Bilbeny Yachan, Centro de Politicas Publicas UC

Ignacio Caceres Draper, Centro de Politicas Publicas UC

Paula Cancino Gonzalez, Centro UC Sindrome de Down
Tamara Duarte Becerra, Centro UC Sindrome de Down y Escuela de Ciencias

de la Salud UC

Victor Romero-Rojas, Centro UC Sindrome de Down, Escuela de Teatro UC

y Escuela de Medicina UC

Aulas cognitivamente diversas: ofrecer
capacitacion docente continua en estra-
tegias para aulas diversas, garantizando
educacion inclusiva de calidad con ajustes
razonables, financiamiento para mate-
riales accesibles, asistentes de aula y
tecnologias de apoyo (TIC). Ademas, se
sugiere incorporar formacion en meto-
dologias para ensefar a personas con
SD y otras discapacidades cognitivas en
los programas de pregrado de todas las
carreras de educacion.

Acceso, permanenciay progreso en todos
los niveles educativos: crear una certifica-
cion de egreso para escuelas especiales
homologable al certificado de educacion
media, facilitando el acceso a la educacion
técnico-superiory la postulacion a empleos.

Fortalecimiento de escuelas especiales:
se propone desestigmatizar este espacio
educativo y fortalecer su calidad educa-
tiva. Mientras no exista una real educa-
cion inclusiva en los establecimientos
educacionales regulares, las escuelas
especiales sequiran siendo un lugar de
oportunidades para un grupo importante
de personas con discapacidad cognitiva.
Fortalecer dichos establecimientos es
fortalecer a quienes se educan en ellos.

Para mas
informacion
ver documento
completo aqui




