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Proyecto de ley, iniciado en Mocion de los Honorables Senadores sefioras Provoste, Nufiez y
Pascual, y sefiores Cruz-Coke y Moreira, que establece el reconocimiento y proteccion
integral de los derechos de las personas con sindrome de Down, y modifica el Codigo del
Trabajo, del modo que indica.

. FUNDAMENTOS

El Sindrome de Down es una condicion genética causada por la presencia total o
parcial de una tercera copia del cromosoma 21, conocida como trisomia 21. Esta
condicion se manifiesta desde el nacimiento y forma parte de la diversidad humana. Las
personas con Sindrome de Down presentan caracteristicas fisicas particulares y distintos
niveles de discapacidad intelectual, los que pueden estar asociados a condiciones de
salud especificas que requieren seguimiento médico y apoyos adecuados a lo largo de
toda la vida.

Durante las ultimas décadas, los avances en medicina, educacién inclusiva y
politicas publicas han permitido mejorar significativamente la expectativa y calidad de vida
de las personas con Sindrome de Down. Sin embargo, persisten multiples barreras
sociales, institucionales y culturales que dificultan su inclusién plena en la sociedad.

En el ambito educativo, muchas personas con Sindrome de Down enfrentan
obstaculos para acceder, permanecer y progresar en el sistema escolar regular. La falta
de apoyos especializados, adecuaciones curriculares y capacitacion docente limita las
oportunidades de aprendizaje y participacion efectiva.

En el sistema de salud, las familias enfrentan dificultades para acceder a
diagndsticos oportunos, terapias de estimulacion temprana y atencién integral coordinada
a lo largo del ciclo vital. En muchas ocasiones, los tratamientos dependen de esfuerzos
familiares o privados, lo que genera inequidades importantes.

En el mundo laboral, la participaciéon de adultos con Sindrome de Down sigue
siendo extremadamente baja. A pesar de que muchas personas pueden desempenar
funciones laborales con responsabilidad y compromiso, persisten prejuicios sociales, falta
de programas de formacioén y escasez de politicas de empleo inclusivo.

Asimismo, las personas con Sindrome de Down y sus familias enfrentan barreras
en ambitos como la participacion comunitaria, la vida independiente, el acceso a la cultura,
el deporte y la recreacidn. Estas barreras no se explican por la condicién genética en si
misma, sino por un entorno social que no ha sido disefiado para incorporar plenamente la
diversidad humana.



El Estado de Chile ha asumido compromisos internacionales relevantes en esta
materia, particularmente a través de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que obliga a los Estados a adoptar medidas legislativas y
administrativas para garantizar la igualdad de derechos y la inclusion social de las
personas con discapacidad.

En los ultimos afos, la experiencia legislativa nacional ha demostrado la
importancia de contar con marcos normativos especificos para determinadas condiciones.
La dictacion de la Ley N.° 21.545 sobre Trastorno del Espectro Autista ha permitido
avanzar en el reconocimiento de necesidades particulares, en la coordinacion
intersectorial de politicas publicas y en la visibilizacion de derechos.

En ese contexto, resulta necesario avanzar en una legislacion que reconozca
expresamente los derechos de las personas con Sindrome de Down, estableciendo
principios rectores, obligaciones para los érganos del Estado y estandares minimos de
inclusion en los ambitos de salud, educacion, trabajo y participacion social.

El objetivo de este proyecto es asegurar el reconocimiento, proteccion y promocion
de los derechos de las personas con Sindrome de Down a lo largo de todo su ciclo vital,
promoviendo una sociedad mas inclusiva, justa y respetuosa de la diversidad.

Il.- UN CHILE MEJOR PARA PERSONAS CON SiNDROME DE DOWN.

La presente iniciativa se funda, ademas, en los antecedentes y conclusiones del
estudio “Un Chile mejor para personas con sindrome de Down: Propuestas para una
Politica Nacional 2025”, elaborado por el Centro UC Sindrome de Down y el Centro UC
de Politicas Publicas, el cual constituye uno de los diagndsticos mas completos y
participativos disponibles en Chile sobre esta materia.

Dicho estudio, construido a partir de mesas participativas con personas con
Sindrome de Down, sus familias, organizaciones de la sociedad civil, academia y
expertos, permite constatar con claridad que las barreras que enfrentan estas personas
no son meramente individuales, sino estructurales y sistémicas, afectando practicamente
todos los ambitos de la vida.

En efecto, el documento evidencia que en Chile existen brechas significativas en
salud, educacién, acceso a la justicia, inclusién laboral, vida independiente, cultura,
deporte e investigacion, lo que impide el ejercicio pleno de derechos en igualdad de
condiciones.



En materia de salud, se constata la ausencia de protocolos nacionales de atencion,
la falta de formacién especializada en profesionales de la salud y la existencia de un
acceso desigual a programas de estimulacion temprana, especialmente en regiones, lo
que impacta directamente en el desarrollo de nifios y nifias.

En el ambito de la educacion, el estudio revela que, pese a la existencia de normas
de inclusidn, su implementacion es deficiente, persistiendo barreras de acceso, falta de
adecuaciones curriculares efectivas, escasa formacion docente en discapacidad cognitiva
y practicamente inexistentes oportunidades en educacion superior.

En cuanto a la inclusiéon laboral, se observa que la normativa vigente no ha sido
suficiente para incorporar efectivamente a personas con discapacidad cognitiva,
particularmente con Sindrome de Down, evidenciandose una baja participacion laboral,
ausencia de apoyos adecuados y desconocimiento empresarial.

Especial preocupacion reviste la situacion en materia de vida independiente, donde
se identifican fendmenos como la infantilizacién, la sobredependencia de cuidadores y la
ausencia de politicas publicas que permitan a las personas con Sindrome de Down
desarrollar autonomia real en su vida cotidiana.

Asimismo, el estudio advierte una débil generacion de datos y estadisticas
oficiales, lo que dificulta la planificacién de politicas publicas basadas en evidencia, asi
como la inexistencia de registros adecuados sobre esta poblacion.

Un elemento particularmente relevante del diagnodstico es que el actual marco
normativo chileno, si bien contempla normas generales sobre discapacidad, no responde
adecuadamente a las necesidades especificas de las personas con Sindrome de Down,
lo que genera vacios legales, fragmentacion institucional y desigualdad en el acceso a
derechos.

En este contexto, el estudio concluye que no basta con reconocer derechos de
manera general, sino que resulta indispensable avanzar hacia una legislacién especifica,
intersectorial y basada en el ciclo de vida, que permita abordar de manera integral las
necesidades de este grupo de la poblacién.

Asimismo, se destaca la importancia de incorporar un enfoque de participacion
efectiva, donde las propias personas con Sindrome de Down sean protagonistas en la



construccion de las politicas publicas que les afectan, superando modelos asistencialistas
y avanzando hacia un enfoque de derechos.

En virtud de lo anterior, el presente proyecto de ley recoge dichas
recomendaciones y propone:

- La creacion de un marco normativo especifico, que reconozca a las personas con
Sindrome de Down como sujetos de derechos con necesidades particulares.

- La implementacion de un Plan Nacional intersectorial, con metas concretas y
seguimiento.

- Laincorporacién de estandares en salud, educacion, trabajo y vida independiente.
- El fortalecimiento de los sistemas de apoyo a lo largo de todo el ciclo vital.
- La generacion de informacién estadistica y registros adecuados.
- La promocion de la participacion activa de las personas con Sindrome de Down.
Con ello, se busca avanzar desde un modelo meramente declarativo hacia un
modelo efectivo de garantia de derechos, que permita superar las brechas estructurales

identificadas y construir una sociedad mas inclusiva y equitativa.

Por estas razones, venimos en proponer el siguiente:



PROYECTO DE LEY QUE ESTABLECE LA LEY DE RECONOCIMIENTO Y
PROTECCION INTEGRAL DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN

TITULO |
Disposiciones generales

Articulo 1. Objeto de la ley. La presente ley tiene por objeto reconocer y promover el
ejercicio pleno de los derechos de las personas con Sindrome de Down, asegurando su
inclusion efectiva en la sociedad y la igualdad de oportunidades en los ambitos de salud,
educacion, trabajo, participacidn social y vida independiente.

Articulo 2. Ambito de aplicacién. Las disposiciones de esta ley seran aplicables a los
organos de la Administracion del Estado, en el marco de sus respectivas competencias,
asi como a las instituciones publicas y privadas que desarrollen actividades en los ambitos
regulados por esta ley.

Articulo 3. Definiciones. Para los efectos de esta ley, se entendera por:

a) Sindrome de Down: Condicion genética causada por la presencia total o parcial de
una tercera copia del cromosoma 21, denominada trisomia 21, que puede generar
distintas manifestaciones fisicas, cognitivas y de salud, formando parte de la
diversidad humana.

b) Persona con Sindrome de Down: Toda persona que haya sido diagnosticada con
dicha condicion, independientemente de su edad, nivel de funcionalidad o
presencia de condiciones asociadas.

c) Apoyos: Conjunto de estrategias, servicios, recursos humanos, tecnoldgicos o
institucionales destinados a facilitar el desarrollo personal, la participacion social,
el aprendizaje, la toma de decisiones y la vida independiente de las personas con
Sindrome de Down.

d) Ajustes razonables: Modificaciones o adaptaciones necesarias y adecuadas que
no impongan una carga desproporcionada o indebida, destinadas a garantizar que
las personas con Sindrome de Down puedan ejercer sus derechos en igualdad de
condiciones con las demas.

e) Educacion inclusiva: Modelo educativo que reconoce y valora la diversidad de los
estudiantes, asegurando su acceso, participacion, permanencia y progreso



en el sistema educativo regular mediante apoyos pedagdgicos y adecuaciones
curriculares pertinentes.

f) Toma de decisiones asistida: Mecanismo mediante el cual una persona con
discapacidad recibe apoyo para comprender, deliberar y expresar su voluntad
respecto de decisiones que le afectan, sin sustituir su voluntad ni limitar su
capacidad juridica.

g) Vida independiente: Derecho de toda persona con discapacidad a vivir de manera
autonoma y a tomar decisiones sobre su propia vida, contando con los apoyos
necesarios para ejercer dicho derecho.

Articulo 4. Principios rectores. La interpretacion y aplicacidén de esta ley se regira por los
siguientes principios:

1. El principio de trato digno y respeto por la diferencia, conforme al cual las personas
con Sindrome de Down deben ser valoradas en su dignidad intrinseca y libres de
toda forma de discriminacién.

2. El principio de autonomia progresiva, que reconoce el derecho de las personas con
Sindrome de Down a desarrollar su independencia y tomar decisiones sobre su
vida, de acuerdo con su edad y capacidades.

3. El principio de igualdad de oportunidades, destinado a que se adopten medidas
destinadas a eliminar barreras que impidan la participacion plena de las personas
con Sindrome de Down.

4. El principio de inclusion social, que promueve la participacion activa de las
personas con Sindrome de Down en todos los ambitos de la vida comunitaria.

5. El principio de intersectorialidad, que busca la coordinacion entre los distintos
organos del Estado para implementar politicas publicas integrales.

6. El principio de participacion, que reconoce el derecho de las personas con
Sindrome de Down y sus familias a incidir en las decisiones y politicas publicas
que les afecten.

7. El principio de accesibilidad universal, que implica la eliminacion de barreras
fisicas, comunicacionales y sociales.



8. El principio de deteccion temprana y atencion integral, que asegura el acceso
oportuno a diagnosticos y apoyos adecuados desde la primera infancia.

TiTULO II
De las obligaciones del Estado

Articulo 5. El Estado tendera a promover politicas publicas orientadas al desarrollo integral
y la inclusién social de las personas con Sindrome de Down, fomentando la coordinacién
entre los distintos 6rganos de la Administracion del Estado.

Articulo 6. Sensibilizacién y promocion de derechos. El Estado promovera acciones de
informacion y sensibilizacion destinadas a fomentar el respeto por la diversidad y la
inclusion social.

TITULO Il
Derechos en el ambito de la salud

Articulo 7. Diagnostico y deteccidn temprana. El sistema de salud promovera el acceso
oportuno al diagnéstico del Sindrome de Down, asi como a evaluaciones médicas
periodicas que permitan detectar y tratar las condiciones de salud asociadas.

Articulo 8. Atencidn integral de salud. Las personas con Sindrome de Down recibiran una
atencion integral en salud a lo largo de todo su ciclo vital, incluyendo prestaciones
médicas, terapéuticas y de rehabilitaciéon que favorezcan su desarrollo y bienestar.

Articulo 9. Capacitacion del personal de salud. El Ministerio de Salud fomentara el acceso
a programas de capacitacion destinados a los profesionales y trabajadores del sistema
sanitario, con el objeto de asegurar una atencién adecuada y respetuosa hacia las
personas con Sindrome de Down.

TITULO IV
Derechos en el ambito de la educacion

Articulo 10. Educacion inclusiva. El sistema educativo promovera el acceso, permanencia,
participacion, progreso y egreso de los estudiantes con Sindrome de Down en
establecimientos educacionales regulares, mediante apoyos pedagogicos, adecuaciones
curriculares y formacion docente especializada.



Articulo 11. Apoyos educativos. La autoridad competente impulsara programas de apoyo
destinados a fortalecer la inclusion educativa de estudiantes con Sindrome de Down,
incluyendo recursos pedagogicos, formacién docente y apoyo a las familias.

TITULO V
Inclusion laboral y vida independiente

Articulo 12. Inclusion laboral. ElI Estado promovera la inclusidon laboral de las personas
con Sindrome de Down mediante su incorporacién a los programas existentes de
formacion laboral, orientacion vocacional, empleo con apoyos y medidas destinadas a
incentivar su contratacion en el sector publico y privado.

Articulo 13. Vida independiente. Se impulsaran politicas destinadas a favorecer la
autonomia personal y la vida independiente de las personas con Sindrome de Down,
incluyendo programas de apoyo comunitario, capacitacion para la autonomia y acceso a
servicios sociales adecuados.

TITULO VI
Coordinacion institucional

Articulo 14. Coordinacion intersectorial. Los ministerios de Salud, Educacion, Trabajo y
Previsiéon Social y Desarrollo Social y Familia podran coordinar sus acciones para
promover la implementacién de las disposiciones de esta ley.

Articulo 15. Seguimiento y evaluacion. Los Ministerios sectoriales relacionados con la
aplicacion de esta ley podran elaborar un informe periédico sobre su cumplimiento y el
avance de las politicas publicas destinadas a las personas con Sindrome de Down.



TITULO VII
Modificaciones a otros cuerpos legales

Articulo 16. Introducese la siguiente modificacion en el Codigo del Trabajo:
Agréguese en el articulo 201, a continuacion de su inciso final, el siguiente inciso nuevo:

“Tratandose de trabajadoras cuyo hijo o hija haya sido diagnosticado con Sindrome de
Down, el fuero laboral establecido en el presente articulo se extendera por un plazo
adicional de veinticuatro meses, contado desde el término del periodo de fuero senalado
en el inciso primero. El diagndstico debera acreditarse mediante certificado médico
emitido por profesional competente del sistema publico o privado de salud. En el caso de
padres trabajadores, este fuero se extendera por veinticuatro meses, contado desde el
dia del parto.”

Articulo Transitorio

Articulo transitorio. ElI Ministerio de Salud podra evaluar la incorporaciéon de las
prestaciones de salud asociadas a la atencién de las personas con Sindrome de Down al
procedimiento de elaboracién de las Garantias Explicitas en Salud contemplado en el
articulo 6 del decreto supremo N° 121, de 2005, del Ministerio de Salud, que aprueba el
reglamento que establece normas para la elaboracién y determinacion de las Garantias
Explicitas en Salud a que se refiere la ley N° 19.966.

En el mes de marzo de cada afno el Ministerio de Salud informara del estado de avance
de lo regulado en el inciso anterior a las Comisiones de Salud de la Camara de Diputados
y del Senado, en sesién conjunta.







