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RESUMEN

El objetivo de esta investigacion fue analizar la vulneracion
de los derechos de las personas con sindrome de Down
en el canton Tulcan, identificando las barreras y desafios
que enfrentan, y evaluar la efectividad de las politicas pu-
blicas existentes. Para ello, se empled un enfoque mixto,
combinando métodos cualitativos y cuantitativos. Se reali-
zaron entrevistas, grupos focales, encuestas estructuradas
y revision documental, con una muestra de personas con
sindrome de Down, familiares, profesionales de la salud,
educacion, y funcionarios publicos. Los datos obtenidos
fueron analizados mediante estadisticas descriptivas vy
analisis de contenido tematico. Los resultados revelaron
que los derechos mas vulnerados son la igualdad de opor-
tunidades en educacion, empleo y salud, evidenciando
una discriminacion estructural que excluye a las personas
con sindrome de Down. La investigacion también destaco
la falta de implementacion efectiva de politicas publicas,
a pesar de un marco normativo soélido, debido a la caren-
cia de recursos y coordinacion institucional. Las madres
entrevistadas sefalaron la falta de apoyo institucional y el
rol esencial de la familia en la defensa de estos derechos.
Las principales conclusiones sugieren que, para mejorar la
inclusion, se requieren medidas concretas como la imple-
mentacion efectiva de politicas publicas, la sensibilizacion
social y el fortalecimiento de los programas de apoyo. Se
recomienda aumentar los recursos destinados a la educa-
cion inclusiva y al acceso a servicios de salud adecuados
para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las
personas con sindrome de Down.

Palabras clave:

Sindrome de Down, vulneracién de derechos, inclusion so-
cial, politicas publicas.
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ABSTRACT

The objective of this research was to analyze the violation
of the rights of people with Down syndrome in the Tulcan
canton, identifying the barriers and challenges they face,
and evaluating the effectiveness of existing public policies.
A mixed approach was used, combining qualitative and
quantitative methods. Interviews, focus groups, structured
surveys, and document reviews were conducted, with a
sample of people with Down syndrome, family members,
health and education professionals, and public officials.
The data obtained were analyzed through descriptive sta-
tistics and thematic content analysis. The results revealed
that the most violated rights are equality of opportunities
in education, employment, and health, showing structural
discrimination that excludes people with Down syndrome.
The research also highlighted the lack of effective imple-
mentation of public policies, despite a solid regulatory fra-
mework, due to a lack of resources and institutional coor-
dination. The interviewed mothers pointed out the lack of
institutional support and the essential role of the family in
defending these rights. The main conclusions suggest that,
to improve inclusion, concrete measures are needed, such
as the effective implementation of public policies, social
awareness, and strengthening support programs. It is re-
commended to increase resources allocated to inclusive
education and access to adequate healthcare services to
ensure the full exercise of the rights of people with Down
syndrome.

Keywords:

Down syndrome, rights violation, social inclusion, public
policies.
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INTRODUCCION

El Sindrome de Down, también conocido como Trisomia
21, es una condicion genética que afecta a una de cada
700 personas nacidas en el mundo. Solo en Europa, entre
2011 y 2015, se estimaron aproximadamente 8,031 na-
cimientos anuales de nifios con SD, pero se estima que
esta cifra pudo haber sido mayor (De Graaf et al., 2021).
Su caracteristica principal radica en la presencia de un
cromosoma extra en el par 21, lo que altera el desarro-
llo fisico, intelectual y a menudo médico de quienes lo
padecen. Aunque las personas con sindrome de Down
presentan algunas caracteristicas fisicas comunes, como
los ojos almendrados y el tono muscular bajo, la manifes-
tacion de la condicion varia considerablemente entre indi-
viduos. La capacidad intelectual de estos nifios y adultos
puede ir desde discapacidad intelectual leve hasta mo-
derada, lo que provoca, en muchos casos, retrasos en el
desarrollo de habilidades motoras y verbales. A pesar de
estas diferencias, cada individuo con sindrome de Down
es Unico y enfrenta desafios propios en su vida diaria, lo
que requiere una atencion y abordaje personalizado en
términos educativos, sociales y médicos.

En este contexto, la vulneracion de los derechos de las
personas con sindrome de Down se presenta como un
fendmeno complejo, que abarca diversos aspectos de su
existencia. Las barreras a la inclusion en la sociedad, las
limitaciones en el acceso a servicios de salud, las dificul-
tades para acceder a una educacion inclusiva y la dis-
criminacion en el ambito laboral son solo algunas de las
problematicas que estos individuos enfrentan a lo largo
de su vida (McGlinchey et al., 2025). Si bien la legislacion
internacional ha avanzado considerablemente para pro-
teger los derechos de las personas con discapacidad, y
en particular de aquellos con sindrome de Down, las ba-
rreras estructurales y sociales contindan siendo una fuen-
te de exclusion y marginacion. La Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (Ecuador.
Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades,
2008), ratificada por la mayoria de los paises, incluyendo
Ecuador, establece claramente los derechos fundamen-
tales de este colectivo, como el derecho a la educacion,
a la salud, al trabajo y a la participacion social y politica.
Sin embargo, la implementacion de estas normativas en
muchos casos sigue siendo insuficiente, debido a la falta
de recursos, de capacitacion especializada y de concien-
cia social.

Lainclusién educativa, por ejemplo, es un derecho funda-
mental para las personas con sindrome de Down, pero a
menudo se ve truncada por la falta de formacion especi-
fica de los docentes, la escasez de materiales adaptados
y la existencia de prejuicios y estigmas en las aulas. El
estudio de la integracion de los nifios con sindrome de
Down en el sistema educativo revela que, aunque existen
politicas publicas que promueven la inclusion, la calidad
de la educacion que reciben sigue siendo desigual. En

este sentido, la falta de apoyo especializado en los cole-
gios y la resistencia de algunos docentes a adoptar enfo-
ques pedagdgicos inclusivos son dos de los principales
obstaculos que limitan el acceso de estos estudiantes a
una educacion equitativa. A nivel global, organizaciones
internacionales han subrayado la necesidad de adop-
tar enfoques educativos que respeten las diferencias y
permitan el desarrollo de todos los estudiantes, inde-
pendientemente de sus condiciones fisicas o mentales
(Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion,
la Ciencia y la Cultura, 2008). No obstante, la brecha en-
tre las politicas publicas y su implementacion efectiva si-
gue siendo significativa en muchas regiones, lo que se
traduce en una educacion segregada y excluyente para
los nifios con sindrome de Down.

En el ambito de la salud, las personas con sindrome de
Down enfrentan desafios adicionales debido a sus condi-
ciones médicas asociadas. Estos pueden incluir proble-
mas cardiacos, digestivos y visuales, entre otros, lo que
requiere una atencion médica especializada y adaptada
a sus necesidades (Piedra Noriega, 2021). Sin embargo,
el acceso a servicios de salud adecuados es otra area
donde persisten barreras significativas. La falta de per-
sonal capacitado, la escasez de infraestructura adaptada
y la escasa disponibilidad de servicios de salud mental
especificos para personas con discapacidad son solo
algunas de las dificultades que enfrentan en este ambi-
to (Varshney et al., 2022). La salud mental, que juega un
papel crucial en el bienestar general de cualquier indi-
viduo, se ve igualmente afectada, ya que las personas
con sindrome de Down son mas vulnerables a trastornos
como la ansiedad y la depresion, debido a la marginacion
y los desafios cotidianos a los que se enfrentan (Down
Malaga, 2021). En este sentido, se resalta la importancia
de un enfoque integral que contemple no solo la salud
fisica, sino también la salud emocional y psicolégica de
estas personas. Es necesario garantizar que los servicios
de salud sean accesibles, inclusivos y de calidad para
todos, respetando las particularidades de cada individuo.

A nivel local, en lugares como Tulcan, en la provincia de
Carchi, las personas con sindrome de Down también en-
frentan obstaculos particulares. A pesar de los avances
en politicas publicas a nivel nacional, la falta de concien-
cia y capacitacion en comunidades mas pequenas sigue
siendo un problema importante. En este contexto, Laura
Gomez ha documentado como la falta de comprension
por parte del personal de salud, junto con una infraes-
tructura inadecuada, limita el acceso de las personas con
sindrome de Down a los servicios médicos necesarios.
La discriminacion social y la falta de accesibilidad fisica
a espacios publicos son barreras adicionales que obsta-
culizan su participacion plena en la sociedad. Sin embar-
go, las iniciativas locales también juegan un papel fun-
damental. Proyectos de sensibilizacion y la creacion de
entornos inclusivos son pasos importantes para cambiar
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la percepcion social sobre el sindrome de Down y promo-
ver una integracion mas efectiva.

El analisis de la vulneracion de derechos de las personas
con sindrome de Down debe ir mas alla de la identifica-
ciéon de problemas, y debe enfocarse en la implementa-
cion de soluciones efectivas. En este sentido, se deben
adoptar politicas publicas mas inclusivas y eficaces, que
no solo garanticen la igualdad de oportunidades, sino
que también eliminen las barreras fisicas, sociales y cul-
turales que perpetdan la discriminacion. La formacion
especializada en educacion, salud y empleo es esencial
para proporcionar a las personas con sindrome de Down
las herramientas necesarias para desarrollar su maximo
potencial. Ademas, se deben promover cambios cultu-
rales profundos que fomenten una mayor aceptacion y
respeto por la diversidad, permitiendo que las personas
con sindrome de Down no solo vivan, sino que prosperen
en una sociedad que valore y respete sus derechos. La
participacion activa de la comunidad, la colaboracion en-
tre el sector publico y privado, y la creacion de entornos
accesibles son componentes clave para garantizar que
estos derechos sean no solo reconocidos, sino también
plenamente ejercidos.

El objetivo de esta investigacion es analizar la vulneracion
de los derechos de las personas con sindrome de Down,
identificando las principales barreras y desafios que en-
frentan. Ademas, se pretende investigar la aceptacion y
el respeto de dichos derechos, generando conocimiento
y evidencia que puedan informar la implementacion de
acciones efectivas para garantizar su plena participacion
en la sociedad. Para ello, se busca describir la situacion
de vulneracion de los derechos de las personas con sin-
drome de Down en el canton Tulcan, analizar las politi-
cas y programas existentes que protegen sus derechos a
nivel local, regional y nacional, identificar las principales
barreras y desafios que enfrentan estas personas en el
ejercicio de sus derechos, y proponer recomendaciones
y estrategias para mejorar la proteccion y garantia de sus
derechos en los diferentes niveles.

MATERIALES Y METODOS

Esta investigacion se desarrolld bajo un enfoque mixto,
combinando métodos cualitativos y cuantitativos, con el
objetivo de comprender en profundidad la situacion de
vulneracion de derechos que enfrentan las personas con
sindrome de Down en el cantén Tulcan, al mismo tiem-
PO que se recopilaron datos concretos que respaldaran
el andlisis y las recomendaciones. Se adopté un disefio
exploratorio-descriptivo, adecuado para abordar fenéme-
nos sociales poco estudiados a nivel local, como la inclu-
sion efectiva y el ejercicio de derechos de personas con
discapacidad intelectual.

La poblacion objetivo estuvo compuesta por personas
con sindrome de Down residentes en el canton Tulcan.
Se aplicé un muestreo no probabilistico por conveniencia

e intencionalidad, seleccionando participantes clave que
pudieran aportar informacion relevante y directa sobre el
fendmeno investigado. La muestra incluyo:

» Personas con sindrome de Down (considerando su ni-
vel de comunicacion y comprension),

* Familiares o cuidadores primarios,
+ Profesionales de la salud, educacion o trabajo social,

» Funcionarios publicos y representantes de institu-
ciones u organizaciones sociales vinculadas a la
discapacidad.

Para la recoleccion de datos se emplearon diversas
técnicas:

+ Entrevistas semiestructuradas, realizadas tanto a per-
sonas con sindrome de Down (adaptadas a sus ca-
pacidades comunicativas) como a cuidadores, docen-
tes, profesionales de salud y autoridades locales.

» Grupos focales, llevados a cabo con padres, madres y
cuidadores, con el propésito de recoger perspectivas
compartidas sobre los principales desafios, barreras 'y
experiencias de discriminacion.

* Revision documental, que incluyé el andlisis de poli-
ticas, leyes, programas y acciones a nivel local, na-
cional e internacional, relacionados con la proteccion
de los derechos de las personas con discapacidad.
También se revisaron informes técnicos y estudios de
ONGs o instituciones especializadas

* Encuestas estructuradas, permitieron obtener datos
cuantificables sobre percepciones, acceso a servi-
cios y frecuencia de situaciones de vulneracion de
derechos.

Los datos cualitativos fueron analizados mediante analisis
de contenido tematico, identificando categorias emergen-
tes como discriminacion institucional, barreras en salud y
educacion, falta de apoyo estatal, entre otras. Los docu-
mentos normativos fueron sistematizados y comparados
con estandares internacionales en materia de derechos
humanos. Por su parte, los datos cuantitativos obtenidos
de las encuestas fueron procesados mediante estadisti-
ca descriptiva, principalmente frecuencias y porcentajes,
para identificar tendencias significativas.

En cuanto a los aspectos éticos, se garantizd el consenti-
miento informado de los participantes o sus representan-
tes legales. Se adaptaron los instrumentos para asegurar
la accesibilidad cognitiva y comunicativa. Se respetod en
todo momento el principio de anonimato y confidenciali-
dad, y se siguieron las disposiciones éticas instituciona-
les vigentes durante el desarrollo del estudio

La investigacion se desarrolld en cinco fases, distribuidas
en un periodo de aproximadamente seis meses, que in-
cluyd: revision bibliogréafica y normativa, disefio de instru-
mentos, recoleccion de datos, analisis y elaboracion del
informe final.
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RESULTADOS Y DISCUSION

Se analizaron dos entrevistas realizadas a madres de nifios y adolescentes con sindrome de Down —Teresa Sanches
y Sofia Gonzales— con el fin de conocer de primera mano las experiencias de quienes acompafan diariamente el
desarrollo de personas con esta condicion. Estas voces particulares fueron escogidas por la profundidad de su vin-
culo afectivo, su observacion constante y su papel activo en la protecciéon de derechos, lo que permitié identificar con
claridad las barreras estructurales, sociales y emocionales que enfrentan sus hijos. La perspectiva materna ofrecio
informacion valiosa sobre las fallas del sistema y las necesidades reales que siguen sin ser atendidas (Tabla 1y 2).

Tabla 1. Entrevista a Teresa Sanchez.

Nombre Edad

Parentesco

Ocupacion

Institucién en la que
labora

55 afios (madre) /

Teresa Sanches 10 aros (hijo)

Madre de un nifio con sin-
drome de Down

Comerciante

Ninguna

Pregunta

Respuesta

Interpretacion

1. ¢ Cuales son los derechos que conside-
ra mas frecuentemente vulnerados en las
personas con sindrome de Down?

El derecho a la igualdad, ya que estas
personas no deben sentirse diferentes
a los demas. Son personas capaces
que pueden contribuir a la sociedad.

La entrevistada destacé que la igual-
dad es el derecho mas vulnerado y que
estas vulneraciones impiden su desa-
rrollo pleno.

2. ¢ Podria compartir ejemplos especificos
de situaciones en las que ha observado
una vulneracion de derechos hacia perso-
nas con sindrome de Down?

Se les envia a escuelas especiales en
lugar de incluirlos en escuelas comu-
nes donde pueden aprender como los
demas.

Considera que deberian ser incluidos
en escuelas comunes para lograr una
integracion real.

3. ¢Qué barreras sociales enfrenta una
persona con sindrome de Down en la edu-
cacion y como afecta esto a su desarrollo
integral?

La falta de comprension. Necesitan
acompafiamiento constante que les
ayude a superar barreras.

Menciond la importancia del acompa-
Aamiento para lograr una vida mas ple-
nay satisfactoria.

4. ;De qué manera las politicas publicas
actuales protegen o fallan en proteger los
derechos de las personas con sindrome
de Down?

Son bien intencionadas, pero muchas
veces no resultan adecuadas por falta
de fondos.

Considera que, aunque existen progra-
mas, la falta de financiamiento impide
su efectividad.

5. ¢Qué papel juega la familia en la pro-
teccion y defensa de los derechos de las
personas con sindrome de Down?

La familia cumple un papel indispen-
sable; protege y evita que se sientan
diferentes.

Sefiald que la familia debe fortalecer la
autoestima y valorar la capacidad de
los nifios.

6. ¢Como influye la discriminacién en el
ambito laboral en la calidad de vida de las
personas con sindrome de Down?

La discriminacion afecta su autoestima
y bienestar emocional.

Destacd que la exclusion laboral los
hace sentir incapaces y disminuye su
calidad de vida.

7. ¢Qué medidas considera necesarias
para mejorar el acceso a la salud y a ser-
vicios médicos adecuados?

Proveer tratamientos y terapias ade-
cuadas para los nifios con esta condi-
cion.

Sefialé que estas medidas ayudarian a
mejorar su calidad de vida y desarrollo.

8. ¢ Qué pasos se pueden tomar a nivel co-
lectivo para promover una mayor concien-
cia y respeto hacia sus derechos?

Campafas de ayuda emocional para
que los nifios se sientan mas tranqui-
los y estables.

Consideré que la concientizacién emo-
cional es clave para fomentar respeto e
inclusion.
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Tabla 2. Entrevista a Sofia Gonzalez.

Nombre Edad

Parentesco

Ocupacion

Institucion en la que
labora

Soffa Gonzales
Chuquisan

49 arios (madre) /
15 afios (hija)

Madre de una menor con
sindrome de Down

No especificada

Ninguna

Pregunta

Respuesta

Interpretacion

1. ¢ Cuales son los derechos que con-
sidera mas frecuentemente vulnera-
dos en las personas con sindrome de
Down?

A pesar de que las personas con sin-
drome de Down tienen los mismos
derechos que todos, muchas veces
son mal vistos por los empleadores,
lo que genera dificultades, especial-
mente al momento de despedirlos.

Las personas con sindrome de Down
tienen los mismos derechos, pero en-
frentan discriminacion laboral debido
a su condicion, lo que dificulta conse-
guir y mantener empleo.

2. ¢ Podria compartir ejemplos especificos
de situaciones en las que ha observado
una vulneracion de derechos hacia perso-
nas con sindrome de Down?

Un familiar comentd que una persona
con sindrome de Down fue rechazada
para un trabajo de mesero debido a su
condicion.

Relata una situacion compartida por
familiares en la que se negd una opor-
tunidad laboral a una persona con
sindrome de Down por prejuicios ha-
cia su condicion.

3. ¢Qué barreras sociales enfrenta una
persona con sindrome de Down en la edu-
cacion y como afecta esto a su desarrollo
integral?

Muchas escuelas publicas no estan pre-
paradas para educar adecuadamente
a personas con este sindrome. Aunque
hay instituciones privadas especializa-
das, no todas las familias pueden cos-
tearlas.

Las barreras econémicas y la falta de
preparacion en escuelas publicas li-
mitan el acceso a una educacion ade-
cuada y afectan el desarrollo integral.

4. ;De qué manera las politicas publicas
actuales protegen o fallan en proteger los
derechos de las personas con sindrome
de Down?

Las politicas publicas intentan ajustarse
a las necesidades, pero la falta de apli-
cacion de las mismas genera vulnera-
cion de derechos.

Las leyes pueden existir, pero su fal-
ta de implementacion efectiva impide
que se respeten los derechos de es-
tas personas.

5. ¢Qué papel juega la familia en la pro-
teccion y defensa de los derechos de las
personas con sindrome de Down?

La familia es el primer defensor de sus
derechos, ya que se espera que tomen
las mejores decisiones para ellos.

La familia cumple un rol fundamental
en la proteccion de derechos, siendo
la primera linea de apoyo y guia.

6. ¢Como influye la discriminacién en el
ambito laboral en la calidad de vida de las
personas con sindrome de Down?

Las empresas evitan contratarlos por la
responsabilidad de su cuidado, lo que
limita sus oportunidades laborales.

La discriminacion laboral afecta ne-
gativamente su calidad de vida, al
negarles la posibilidad de trabajar por
prejuicios relacionados con su condi-
cion.

7. ¢Qué medidas considera necesarias
para mejorar el acceso a la salud y a ser-
vicios médicos adecuados?

El Estado deberia construir un centro
médico especializado para personas
con este sindrome, si hubiera presu-
puesto.

Sugiere la creacién de centros mé-
dicos especializados como una so-
lucion clave para garantizar atencion
adecuada.

8. ¢ Qué pasos se pueden tomar a nivel co-
lectivo para promover una mayor concien-
cia y respeto hacia sus derechos?

Realizar campafias de concientizacion
para fomentar el trato respetuoso.

Considera que campafias colectivas
ayudarian a sensibilizar a la sociedad
sobre el respeto y la inclusion.

Ambas entrevistadas compartieron la condicion de ser madres cuidadoras de hijos con sindrome de Down. Su rol de
cuidadoras primarias les otorgd una vision profunda de las barreras cotidianas: al dedicarse de lleno al cuidado (sin
apoyo institucional ni empleo estable), ellas estuvieron en posicion de observar directamente tanto las fallas de las
politicas publicas como las reacciones del entorno social y escolar. El hecho de no contar con un empleo formal o
institucion de apoyo amplificé su percepcion de carencia de recursos —financieros, educativos y sanitarios— y reforzé
la interpretacion de que la familia debia suplir sistematicamente las deficiencias del Estado (p. ej., acompafiamiento
educativo, busqueda de terapias, gestion de inclusion laboral). Este hallazgo coincidié con estudios que muestran
que los cuidadores principales, al carecer de redes de apoyo, registran con mayor nitidez las brechas institucionales

y sociales en la garantia de derechos.

En las ocho preguntas, ambas madres identificaron consistentemente la igualdad de oportunidades (educativas, labo-
rales y sanitarias) como el derecho mas vulnerado, lo cual reveld un patron de discriminacion estructural. Por ejemplo,
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la derivacion sistematica de nifios a escuelas especiales (Pregunta 2) y la negacion de un puesto de mesero por
simple prejuicio (Pregunta 2, Sofia) ilustraron la persistencia de practicas segregacionistas que la literatura relaciona
con bajos niveles de inclusion. Asimismo, la falta de implementacion efectiva de politicas publicas (Pregunta 4) estuvo
directamente vinculada a la carencia de financiamiento y seguimiento, reforzando la interpretacion de que “existencia
de norma” no equivale a “ejecucion de norma”.

En el analisis de las politicas y programas existentes para la proteccion de los derechos de las personas con sindrome
de Down en Ecuador, se encontrd que, si bien el pais cuenta con un sélido marco normativo —desde la ratificacion de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) en 2008 (Ecuador. Consejo Nacional para
la Ilgualdad de Discapacidades, 2008) hasta la Ley Organica de Discapacidades (Ecuador. Asamblea Nacional, 2012;
Ecuador. Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2012) y la Ley Organica de Educacion Intercultural
(Ecuador. Ministerio de Educacion, 2017)—, la efectividad de dichos instrumentos ha dependido de la existencia de
programas especificos y de su despliegue en los distintos niveles de gobierno e instituciones. A nivel internacional,
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) y la Convencion Interamericana com-
prometieron al Estado ecuatoriano a adoptar medidas concretas para garantizar educacion inclusiva, accesibilidad y
empleo digno (CDPD Art. 24; Art. 27) (Ecuador. Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades , 2008). En el
ambito nacional, el Plan Toda una Vida 2017-2021 (Gobierno del Ecuador, 2017) y los programas “Ecuador sin Barreras”
(Vicepresidencia de la Republica del Ecuador, 2007) y “Educar Ecuador” (Ecuador. Ministerio de Educacion, 2025)
tradujeron los mandatos de la Constitucion (Art. 47-48) y la LODIS (Art. 6; 17) en acciones para mejorar infraestructura,
formacion docente y asistencia sanitaria preventiva (Ecuador. Asamblea Nacional Constituyente, 2008). A nivel provin-
cial y cantonal, el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades coordiné con los GAD planes de inclusion,
aunqgue su implementacion en territorios como Tulcan mostrd brechas por falta de recursos y coordinacion interinsti-
tucional. Finalmente, en el nivel comunitario e institucional, programas de MIES como el Bono Joaquin Gallegos Lara
(Ecuador. Ministerio de Inclusion Econémica y Social, 2024) y convenios para centros diurnos ofrecieron apoyo directo
a personas con discapacidad, si bien persistieron carencias en seguimiento y adaptacion a necesidades de sindrome
de Down (Tabla 3).

Tabla 3. Politicas y Programas para la Proteccion de los Derechos de las Personas con Sindrome de Down en Ecuador.

Nivel

Politica/Programa

Descripcion

Norma vinculada

Internacional

Convenciéon sobre los De-
rechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD)

Establecio obligaciones de los Estados para ga-
rantizar educacion inclusiva (Art. 24), empleo dig-
no (Art. 27) y accesibilidad universal (Art. 9) para
personas con discapacidad.

CDPD  Art. 9;
Art. 27

Art. 24;

Convencién Interamericana
para la Eliminacién de Todas
las Formas de Discrimina-
ciéon contra las Personas con
Discapacidad

Complement6 la CDPD con un enfoque regional
de no discriminacion y proteccion de derechos
civiles y politicos.

Conv. Interamericana
Art. 1-3

Nacional

Garantizd la prevencion, deteccion, habilitacion

Ley Orgéanica de Discapaci- | y rehabilitacion de la discapacidad (Art. 1), y ac- | LODIS ~ Art. 1;  Art. 6;
dades (LODIS) ceso prioritario a salud (Art. 17) y participacion | Art. 17

social (Art. 6).

Incluy6 programas para educacion inclusiva, sa-
Plan Nacional “Toda una | lud sexual y reproductiva, empleo y proteccion | Constitucion — Art. 47-48;

Vida” 2017-2021

contra violencia para personas con discapaci-
dad.

LODIS Art. 6; CDPD Art. 4

“Ecuador sin Barreras” (la-
boral)

Piloto de inclusion laboral con incentivos a empre-
sas y formacién de job coaches para personas
con discapacidad.

CDPD  Art. 27;
Art. 30

LODIS

“Educar.Ecuador”
VO)

(educati-

Proyecto para adaptar curriculos, formar docen-
tes en inclusion y dotar de materiales didacticos
multisensoriales.

LOEI Art. 35; CDPD Art. 24
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Programas de CONADIS en
colaboracion con GAD

Cursos de sensibilizacion, monitoreo de accesibi-
lidad y apoyo a OPDs, con énfasis en deteccion
temprana y participacion politica.

LODIS
Art. 33

Art. 6, CDPD

Provincial
Pilotos de disefio universal en escuelas y centros
Proyectos de UNPRPD de salud para mejorar la atencion de personas | CDPD Art. 24; Art. 25
con sindrome de Down.
Creo el Sistema Cantonal de Proteccion Integral,
gg‘?gﬁ?ﬁ%g%??g%;g;@é con enfoque en discapacidad, que destina 210. % C0.0TAD Art. 598; Consti-
(2023) del presupuesto a programas sociales y organiza | tucion Art. 47
Cantonal la Junta Cantonal de Derechos.
(Tulcan)

Convenio MIES-GAD Tulcéan
para Centros Infantiles

Financié con USD 444 000 la atencién de 251 ni-
flos con discapacidad en centros diurnos, inclu-
yendo estimulacion y apoyo familiar.

LODIS Art. 17; Constitu-
cion Art. 23

Bono Joaquin Gallegos Lara

Transferencia econémica y soporte a cuidadores
de personas con discapacidad grave, con espa-

Constitucion Art. 48; LO-
DIS Art. 17

(MIES) cios de recreacion y soporte emocional.

Comunitario/

Inst. Servicios de rehabilitacion, terapia y capacitacion
Centros Diurnos de Desarro- | para autonomia de personas con discapacidad, | LODIS  Art. 17;  CDPD
llo Integral (MIES) gestionados por MIES y articulados con OSC lo- | Art. 25

cales.

Este mapeo mostré que, aunque existieron programas en todos los niveles, su coordinacion y seguimiento fueron des-
iguales, especialmente en zonas rurales como Tulcan, donde la falta de recursos y de formacion especializada limitd
el alcance de las politicas. La articulacion interinstitucional y el monitoreo con indicadores especificos por sindrome de
Down resultaron esenciales para traducir el marco normativo en inclusion efectiva.

Las barreras actitudinales y pedagodgicas revelaron que, aunque existieron normas robustas (Constitucion, LODIS,
CDPD), la aplicacion practica fue débil: falté formacion continua para docentes y profesionales de la salud, asi como
campafas de sensibilizacion efectivas en la comunidad. La carencia de incentivos para que el sector privado adapte
sus procesos de seleccion y ambientes laborales profundizo la discriminacion en el empleo, a pesar de que la LODIS
obligaba a promover ajustes razonables (Tabla 4).

Tabla 4. Barreras de las personas con sindrome de Down.

. Derecho Norma L ..
Barrera / Desafio Afectado Vulnerada Descripcion de la vulneraciéon
| Persistieron prejuicios y falta de sensibilizacion que inferiori-
. |coPD A5 prel Y : que in
Actitudes y estig- Igualdad y no dis- Constituci 'é n zaron a las personas con SD, traduciéndose en exclusion de
mas sociales criminacion Art. 47 espacios comunitarios y negacion de autonomia, pese al man-
‘ dato de trato igualitario
LOEI Art. 35; | La carencia de formacion docente en pedagogia inclusiva y de
Barreras Educacién inclu- | CDPD Art. 24; | materiales adaptados obligdé a segregar a estudiantes con SD
pedagdgicas siva Constitucion | en aulas especiales, vulnerando su derecho a una educacion
Art. 48 equitativa y de calidad
Edificios escolares, centros de salud y transporte no cumplian
Infraestructura y Acceso a servi- | LODIS Art. 6; | criterios de accesibilidad universal, impidiendo la movilidad in-
accesibilidad fisica | cios publicos CDPD Art. 9 dependiente de muchas personas con SD en Tulcéan y otras
zonas rurales
Falta de aten- Derecho a la sa- é%alititﬁrct'i 2’)7n; Escasez de profesionales formados en SD y ausencia de pro-
cion médica . gramas preventivos especificos causaron demoras y atencion
P lud Art. 23; CDPD - ,
especializada Art. 25 de menor calidad, contrariando el acceso preferente a salud
LODIS  Art. 30; . . . )
Discriminacion en | Derecho al traba- | Constitucion Las empresas rara vez ofrecieron ajsustes razonab(ljes n|| incenti-
el empleo io Art. 47 cppD | Vos para contratar a personas con SD, manteniendo altos nive-
Art. 27’ les de desempleo y subempleo en este colectivo
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Negacion de ca-
pacidad juridica y
decision

Capacidad juridi-
cay tutela

CDPD  Art. 12;
Constitucién
Art. 47

La préctica de tutela plena sin apoyos restringi¢ la autonomia
legal de las personas con SD, impidiéndoles tomar decisiones
sobre su vida cotidiana y vulnerando su derecho a la igualdad
ante la ley

Exclusion de la
participacion social

La ausencia de espacios accesibles y de procesos adaptados
para la participacion ciudadana marginé a las personas con SD

y politica

i I CDPD Art. 29;
E}iﬁ?ﬁ;ﬁﬁg@on o Constitucién
Art. 47

de actos culturales, deportivos y electorales

La infraccion de articulos concretos (por ejemplo, el Art. 24 de la CDPD sobre educacion inclusiva o el Art. 17 de la
LODIS sobre salud prioritaria) no solo se evidencio en la letra muerta de los documentos, sino en la persistencia de
practicas excluyentes. La negacion de la capacidad juridica (CDPD Art. 12) y la falta de espacios participativos adap-

tados (CDPD Art. 29) mostraron un desfase entre los compromisos internacionales y la realidad local.

Para superar estos desafios, resultd esencial articular formaciéon especializada, mejorar la infraestructura, crear incen-
tivos laborales y establecer mecanismos de apoyo a la toma de decisiones. Solo asi se avanzo hacia el cumplimiento

real de los derechos reconocidos en las normas (Tabla 5).

Tabla 5. Recomendaciones y estrategias.

programas inclusivos.
e Incluir acciones especificas para sindrome de Down en el “Plan Nacional
de Buen Vivir”.

Nivel Recomendaciones y Estrategias Fuente(s)
e Establecer un sistema de monitoreo y evaluacion de la implementacion de
la LODIS y la Constitucién, con indicadores especificos para sindrome de
- Down. . "
1. Politica y .- , (Gobierno de México,
Gobierno e Dotar de presupuesto anual a CONADIS y GAD municipales para ejecutar 2018)

2. Educacion

e Impulsar formacién continua de docentes en pedagogia inclusiva y ajustes
curriculares para sindrome de Down.

e Adaptar infraestructura escolar (ramplas, sefialética, mobiliario) segun es-
tandares de accesibilidad universal.

e Desarrollar materiales didacticos multisensoriales.

(Down Espafia, 2023a)

e Capacitar al personal de salud en necesidades médicas y comorbilidades
del sindrome de Down.

sas.
e Ofrecer programas de apoyo al puesto de trabajo (“job coaching”).

3. Salud e Crear unidades moviles de salud preventiva con protocolos adaptados. (Down Espafia, 2021)
e Garantizar presupuesto para rehabilitacion y terapias tempranas.
e Establecer incentivos fiscales para empresas que contraten personas con
sindrome de Down.
4. Empleo e Implementar cuotas de empleo en el sector publico y en grandes empre- | (Down Esparia, 2023b)

5. Comunidad y

e | anzar campanas de sensibilizacion en medios y escuelas para desmontar
estigmas.
e |Involucrar activamente a personas con sindrome de Down en el disefio y

(Down Espafia, 2023c)

e Simplificar tramites para el ejercicio de derechos civiles (votacion, contra-
tos).

St evaluacion de politicas locales.
e Fomentar clubes y espacios culturales/deportivos inclusivos.
e Sustituir la tutela plena por apoyos para la toma de decisiones (“supported
. decision-making”).
6. (jjﬁgfé:ad e Capacitar a operadores de justicia en derechos de discapacidad. (Down Espafia, 2021)

El derecho a la igualdad fue un principio fundamental que debia garantizarse para todas las personas, incluidas aque-
llas con sindrome de Down. Estas personas no debian sentirse diferentes a los demés, ya que eran capaces y podian
contribuir de manera significativa a la sociedad. Sin embargo, las vulneraciones de este derecho impidieron que este
grupo disfrutaran plenamente de la vida. Fue esencial reconocer su potencial y proporcionarles las mismas oportuni-

dades que a cualquier otra persona.
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Un aspecto critico en la busqueda de igualdad fue la
educacion inclusiva. En lugar de incluir a los nifios con
sindrome de Down en escuelas comunes, donde podian
aprender junto a otros nifios sin discapacidades, con fre-
cuencia se les enviaba a escuelas especiales destinadas
solo a estudiantes con discapacidades. Esta segregacion
limitd su desarrollo social y académico, y reforzo la per-
cepcion de que eran diferentes. La inclusion en escuelas
comunes no solo beneficioé a los nifios con sindrome de
Down, sino que también promovio la diversidad y la com-
prension entre todos los estudiantes.

Aunque las iniciativas y programas de apoyo para perso-
nas con sindrome de Down fueron bien intencionados, a
veces no resultaron adecuados debido a la falta de fon-
dos. Fue crucial asegurar un financiamiento adecuado y
sostenible para garantizar que estas personas recibieran
el apoyo necesario para desenvolverse y prosperar en sus
entornos cotidianos. Sin los recursos suficientes, las bue-
nas intenciones no se tradujeron en resultados efectivos.

Se observo que la exclusion social también tuvo un im-
pacto negativo en la autoestima y el bienestar emocional
de las personas con sindrome de Down. Cuando se les
excluyd de actividades y oportunidades, su autoestima
se vio afectada, lo que pudo haber llevado a problemas
de salud mental. Fue fundamental promover un entorno
inclusivo y respetuoso que valorara a cada individuo por
sus capacidades y contribuciones. La inclusiéon no solo
mejord su calidad de vida, sino que también enriquecio a
la sociedad en su conjunto.

CONCLUSIONES

La investigacion permiti¢ identificar las principales barre-
ras y desafios que enfrentan las personas con sindrome
de Down en el cantén Tulcan, especialmente en los am-
bitos educativo, laboral y sanitario. Se observé una clara
vulneracion de sus derechos, particularmente en el ac-
ceso a una educacion inclusiva y en la discriminacion la-
boral, donde la igualdad de oportunidades sigue siendo
el derecho méas comprometido. A pesar de que existen
normativas y programas destinados a proteger sus de-
rechos, la falta de implementacion efectiva, la insuficien-
cia de recursos y la discriminacion estructural contindan
siendo obstaculos significativos. Las voces de las madres
entrevistadas, subrayaron la importancia de la familia en
la defensa de estos derechos y la necesidad urgente de
politicas publicas mas efectivas y recursos adecuados
para abordar la situacion de las personas con sindrome
de Down.

Se evidencié que, a nivel local y nacional, a pesar de la
existencia de marcos legales y programas como la Ley
Organica de Discapacidades (LODIS) y la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), la ejecucion de estos instrumentos ha sido li-
mitada por diversos factores, como la falta de financia-
miento y la escasa coordinacion entre las instituciones

gubernamentales. La investigacion también revel¢ la au-
sencia de servicios meédicos especializados y programas
de inclusion laboral que respondieran adecuadamente a
las necesidades de las personas con sindrome de Down.
Estos hallazgos sugieren que, aunque las politicas exis-
tan, su efectividad esta comprometida por una ejecucion
inadecuada y un contexto econémico y social que no fa-
vorece el cumplimiento de los derechos establecidos.

Este estudio abrié el camino a futuras investigaciones so-
bre la implementacion de politicas publicas inclusivas y la
necesidad de fortalecer las infraestructuras y los progra-
mas de apoyo para las personas con sindrome de Down.
Es crucial seguir investigando como la discriminacion
estructural y la falta de recursos impactan la vida coti-
diana de estas personas y como las politicas pueden ser
mejoradas y adaptadas a sus necesidades reales. Las
recomendaciones surgidas de esta investigacion, centra-
das en la mejora de la educacion inclusiva, el acceso a la
salud y la eliminacion de barreras laborales, pueden ser
un punto de partida para garantizar la plena participacion
de las personas con sindrome de Down en la sociedad.
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