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Informe alternativo sobre el cumplimiento de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad

Introducción 

La Constitución de la República del Ecuador, CRE, (2018, art. 35) determina que existen personas o grupos que deben tener una atención prioritaria, especial y especializada, en los ámbitos público y privado, dentro de las cuales se encuentran las personas con discapacidad, personas adultas mayores, niñas, niños y adolescentes, mujeres embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad, quienes adolezcan de enfermedades catastróficas o de alta complejidad, las personas en situación de riesgo, las víctimas de violencia doméstica y sexual, maltrato infantil, y desastres naturales o antropogénicos . Además, el Estado prestará especial protección a las personas que experimenten condiciones de doble vulnerabilidad. 

La Defensoría del Pueblo de Ecuador, DPE, es la encargada de velar por la promoción, protección y tutela de los derechos de todas las personas en el territorio nacional, de las ecuatorianas y los ecuatorianos en el exterior y de los derechos de la naturaleza, de acuerdo con la Ley Orgánica de la Defensoría del Pueblo, LODP, (2019, art. 2).
 Los fines de la DPE, de conformidad con la mencionada Ley, son: i) Ejercer la magistratura ética en derechos humanos y de la naturaleza; ii) Prevenir las vulneraciones de los derechos humanos y de la naturaleza; iii) Promover la difusión pública, la educación, la asesoría, la incidencia y el monitoreo de los derechos humanos y de la naturaleza; y, v) Proteger y tutelar los derechos humanos y de la naturaleza (Ley Orgánica de la Defensoría del Pueblo, 2019, art. 3).
Adicionalmente, para la aplicación de la Ley Orgánica de la Defensoría del Pueblo, se establecen los siguientes principios: independencia, autonomía, pluralismo, igualdad y no discriminación, plurinacionalidad, progresividad y no regresividad, interdependencia, informalidad, gratuidad y celeridad, y desconcentración (Ley Orgánica de la Defensoría del Pueblo, 2019, art. 4). 
Con el objeto de tutelar los derechos de todas las personas y en cumplimiento con las disposiciones nacionales e internacionales en materia de derechos humanos, en el Capítulo V referente a la estructura de la DPE, en su artículo 21, se determina que esta institución creará las dependencias organizacionales de carácter administrativo o misional que considere necesarias y oportunas para el cumplimiento de sus competencias y atribuciones, sin perjuicio de las establecidas en esta Ley. 
En este punto, es importante resaltar que la Ley Orgánica de la Defensoría del Pueblo fue aprobada recientemente y se encuentra en proceso de implementación. Además, en esta Ley se dispone la creación de varios mecanismos de protección y promoción de derechos entre los que se incluye un Mecanismo de monitoreo del cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad (Ley Orgánica de la Defensoría del Pueblo, 2019, art. 22).
Así también la DPE, dentro del ámbito de su competencia, vigilará y controlará el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad, con deficiencia o condición discapacitante, podrá dictar medidas de protección de cumplimiento obligatorio y solicitar a las autoridades competentes que juzguen y sancionen las infracciones que prevé la Ley Orgánica de Discapacidad, en su artículo 100.
 

Finalmente, la DPE cuando determine la existencia o amenaza de vulneración de derechos constitucionales de las personas con discapacidad, con deficiencia o condición discapacitante, activará las garantías jurisdiccionales respectivas.
Resumen ejecutivo del Informe 

La DPE en su calidad de INDH y en el marco de sus competencias, remite el presente Informe Alternativo sobre el cumplimiento de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Este Informe aborda dos ejes centrales que son: i) un análisis de temáticas más preocupantes para la Institución respecto al ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad, en función de una reflexión tripartita que considera la Lista de Cuestiones remitidas al Estado ecuatoriano por parte de Naciones Unidas (2017), el Informe de respuesta del Ecuador (2018) y los casos de vulneración de derechos humanos que ha atendido la DPE en el periodo 2017-2019. Y ii) Se plantean recomendaciones centrales para el Estado ecuatoriano en materia de educación y capacitación, políticas públicas, normativa, y tutela de derechos. 

A partir del 2008, con la aprobación de la Carta Magna que reconoce a las personas con discapacidad como grupo de atención prioritaria se destaca el rol del Estado ecuatoriano en la protección y garantía de derechos específicos y políticas de prevención y detección temprana. En efecto, los resultados a nivel de leyes, programas y proyectos para las personas con discapacidad son notorios, y los logros obtenidos en cuanto al diseño e implementación de políticas públicas son significativos. Pese a ello, aún prevalece un modelo de atención asistencialista que concibe a las personas con discapacidad de manera homogénea, que carece de precisión al momento de identificar las múltiples problemáticas y demandas que tienen los distintos grupos de personas con discapacidad. Por ello, resulta urgente desarrollar e implementar un modelo de atención basado en derechos humanos, que reconozca y luche contra las situaciones estructurales de la sociedad, como pobreza, discriminación, corrupción, que provocan violaciones sistemáticas de derechos humanos y que se profundizan cuando las personas con discapacidad experimentan condiciones de múltiple vulnerabilidad en razón de su género, etnia, edad, clase social, situación de movilidad, entre otros (DPE, 2019a, p. 2).
Esperamos que el presente informe evidencie los retos fundamentales que enfrenta el Estado ecuatoriano en cuanto al respeto, protección, garantía y reparación de derechos de las personas con discapacidad y las personas responsables de su cuidado, considerando los casos de múltiple vulnerabilidad, y de esta forma fortalecer las políticas estatales diseñadas e implementadas para el efecto. De requerir más información, por favor, tome contacto con la Dirección Nacional de Investigación e Incidencia en Política Pública al correo dniipp@dpe.gob.ec o al teléfono (593) 02 330 1112, ext. 2511, 2519, 2518. 
1. Referencia a los artículos específicos de la Convención a los que se hará referencia en el Informe 

En este acápite se reflexiona sobre los principales retos que enfrenta el Estado ecuatoriano para garantizar los derechos de las personas con discapacidad y las personas responsables de su cuidado, para el efecto se puntualiza sobre los derechos específicos que determina la Convención en la materia; y, al mismo tiempo, cuando el caso lo justifique, se hace referencia al trabajo desarrollado por la DPE. En este contexto, los principales retos que se expondrán a continuación han sido determinados en función de un análisis tripartito que considera la información de la Lista de Cuestiones remitidas al Estado ecuatoriano por parte de Naciones Unidas (2017), el Informe de respuesta del Ecuador (2018), la información pública relevante y actualizada en materia de normativa y políticas públicas disponible y una interpretación de la realidad, a partir de los casos de vulneración de derechos humanos de las personas con discapacidad, que ha atendido la DPE a nivel nacional en los años 2017, 2018 y 2019. 
· Propósito y obligaciones generales (arts. 1 a 4)

De acuerdo con la Ley Orgánica de los Consejos Nacionales para la Igualdad (2014), en la Disposición Transitoria Novena se dispone que en un plazo de ciento ochenta días contados a partir de la publicación de la presente Ley en el Registro Oficial, la DPE presentará a la Asamblea Nacional una propuesta de Ley que establezca y estructure el Sistema de Promoción y Protección de Derechos. Bajo este mandato, el 20 de abril de 2015, la Defensoría del Pueblo presentó ante la Asamblea Nacional el “Proyecto de Ley del Sistema de Promoción y Protección de Derechos”. Dicho proyecto tiene por objeto regular la promoción y protección de los derechos amenazados o vulnerados de las personas y grupos que requieren atención prioritaria o protección especial, y tiene como fin principal organizar, regular y articular dicho Sistema. Además, busca ejecutar medidas de protección especial y protección emergente dispuestas en el marco de la Ley. 
De manera general el proyecto de Ley está compuesto por cuatro capítulos que son: i) objetivos y organismos que conforman el Sistema; ii) competencias, naturaleza jurídica e integración de los organismos del sistema; iii) medidas de protección de derechos y de procedimiento administrativo; y iv) autorización y permiso de operación de las instituciones públicas y privadas de protección y de los servicios y programas de atención. El 6 de mayo de 2015, el CAL (Consejo de Administración Legislativa) remitió dicho Proyecto de Ley a la Comisión Especializada Permanente de Justicia y Estructura del Estado, para su análisis y trámite respectivo (DPE, 2019a, 16).
Este proyecto de Ley fue calificado por el Consejo de Administración Legislativa (CAL) y remitido el 6 de junio de 2015 a la Comisión Especializada Permanente de Derechos, Comunitarios e Interculturalidad para su análisis y trámite respectivo. En la actualidad, este proyecto no se encuentra priorizado en la agenda legislativa. 
Por otra parte, el 13 de febrero de 2019, como parte de los esfuerzos institucionales de la DPE por incidir en la Función Legislativa en una reforma a la Ley Orgánica de Discapacidades (2014) desde un enfoque de derechos humanos a favor de las personas con discapacidad y las personas responsables de su cuidado, fue invitada por la Comisión Especializada Permanente del Derecho a la Salud de la Asamblea Nacional, a participar en la Sesión Ordinaria N.º 266, para que emita su criterio respecto a varios proyectos de Ley que reforman a la Ley Orgánica de Discapacidades. En este sentido, de manera general, la DPE señaló que los proyectos de Ley deben tener por objeto garantizar los derechos que se encuentren establecidos en la Constitución y en los instrumentos internacionales de derechos humanos, en este caso, los que son especialmente reconocidos para las personas con discapacidad. Además, puntualmente se señaló lo siguiente: 

· La determinación de beneficios para las personas sustitutas de las personas con discapacidad.

Al respecto, el artículo 48 de la Ley Orgánica de Discapacidades establece que dentro de las personas sustitutas que podría pasar a formar parte del porcentaje de cumplimiento de inclusión laboral, se encuentran las y los parientes hasta cuarto grado de consanguinidad y segundo de afinidad, cónyuge, pareja en unión de hecho, representante legal o las personas que tengan bajo su responsabilidad y/o cuidado a una persona con discapacidad severa. 
La DPE señaló su preocupación respecto a que el concepto de persona sustituta sea entendido como una responsabilidad de cuidado integral de la persona con discapacidad especialmente asumido por mujeres que no reciben remuneración alguna, más aún en el caso de personas adultas mayores con condición discapacitante, o con discapacidad, que por sus características no tienen los medios económicos para asegurar una atención profesional y especializada. En este contexto, la propuesta de la DPE fue que se tome en cuenta no solo la relación de parentesco que pueda haber entre la persona con discapacidad y quien sea nombrado sustituto. Esto con la finalidad de no perpetuar relaciones inequitativas de distribución del trabajo en función de los géneros, donde las mujeres y las niñas han asumido de manera natural el trabajo doméstico y cuidado. 
· La determinación del porcentaje de discapacidad 

El porcentaje para ser considerado persona con discapacidad debe estar establecido dentro de la Ley y no en el Reglamento, con el objetivo de garantizar el principio de seguridad jurídica para este grupo considerado constitucionalmente como grupo de atención prioritario. 

· Determinación legal de la discapacidad severa

La DPE recomendó que la definición de personas con discapacidad severa no debe ser abordada desde porcentajes sino desde la valoración de criterios como la independencia y autonomía de la persona; es decir, la capacidad de gobernarse por sí misma, sin necesidad de una tercera persona. 
· Los derechos a la salud sexual y salud reproductiva de las personas con discapacidad:
La DPE recomendó garantizar los derechos de las mujeres con discapacidad a no ser privadas de sus hijos o hijas por motivo de su discapacidad, permitiendo de esta manera ejercer su derecho a la maternidad, salvo las excepciones previstas en el Código de la Niñez y Adolescencia y el Código Civil
.
· Las personas con enfermedades raras o poco frecuentes y las personas con discapacidades psico-sociales se encuentran invisibilizadas 
Es fundamental evidenciar que las personas que sufren enfermedades raras, o poco frecuentes, no tienen la categoría de “personas con discapacidad” per se, puesto que no todas las enfermedades de este tipo son discapacitantes, razón por la cual, es necesario que el tema sea abordado con mayor profundidad respecto al acceso a medicamentos y en general a los derechos que una persona con discapacidad requiere, temas que no se visualizan en ninguna de las reformas a la Ley.

Adicionalmente, las problemáticas que afrontan las personas con discapacidades psico – sociales deben ser tratadas por la normativa con el fin de garantizar el acceso a derechos de este grupo poblacional, específicamente en lo que se refiere a la salud integral, y que sus familiares o personas responsables de su cuidado puedan atenderles plenamente. 
Derechos específicos (arts. 5 a 30)
· Igualdad y no discriminación (art. 5), mujeres con discapacidad (art.6), niños y niñas con discapacidad (art.7)

A partir de la Constitución del 2008 las personas con discapacidad cuentan con una garantía jurisdiccional para el amparo directo y eficaz de sus derechos constitucionales, siendo el derecho a la igualdad y no discriminación derechos fundamentales para la inclusión de las personas con discapacidad, que se materializa en leyes secundarias, planes y proyectos a favor de este grupo (DPE, 2018, p. 4).
Sin embargo, aún quedan pendientes retos a nivel normativo, principalmente una revisión integral a la Ley Orgánica de Discapacidades a efectos de armonizarla con los principios generales y con las disposiciones específicas de la Convención, sobre todo en materia de no discriminación y adecuación plena a un modelo basado en derechos humanos en materia de educación, transporte, desarrollo urbano, prevención de la violencia, salud, relaciones familiares, trabajo, cultura y deporte con los derechos previstos en la Convención (ONU, 2014).
Complementariamente, aunque una parte significativa de la legislación nacional, agendas y planes relacionados a los derechos de las personas con discapacidad y sus familias se encuentran correlacionados; es decir, los principios y derechos consagrados en la Constitución y sus leyes se plantean ejecutar en la Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades- ANID 2017-2021. No obstante, aún quedan aspectos a nivel de la política pública que deben ser fortalecidos y transversalizados desde un enfoque de derechos humanos que considere acciones de articulación con las agendas de todos los Consejos Nacionales para la Igualdad, y que además transcienda esta división y que incluya problemáticas vinculadas a todos los grupos de atención prioritaria; como son por ejemplo, la situación de las personas privadas de la libertad, y otros lugares en que se encuentren personas privadas de su libertad, quienes adolecen enfermedades catastróficas o de alta complejidad, maltrato infantil, entre otros, conforme lo determina el art. 35 de la Constitución ecuatoriana. Adicionalmente, estas consideraciones deben incluir los enfoques de género, intergeneracional, étnico y de movilidad humana. 

En este contexto, es pertinente revisar la Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades 2017-2021, la cual plantea 12 ejes de intervención de política pública que son integrales y conforme a los derechos consagrados a nivel nacional e internacional. Estos ejes son: 1) Prevención de discapacidades y salud; 2) Educación y formación a lo largo de la vida; 3) Protección integral y seguridad social; 4) Accesibilidad, movilidad y vivienda; 5) Acceso a la justicia y vida libre de violencia; 6) Trabajo y empleo; 7) Acceso a la información, desarrollo tecnológico e innovación; 8) Fomento de la participación; 9) Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias; 10) Turismo accesible, arte, cultura y deporte; 11) Sensibilización y toma de conciencia: y 12) comunicación incluyente. A pesar de esta integralidad, los indicadores de los 12 ejes de intervención son muy generales y no reflejan con claridad quiénes son los sujetos de derechos, en sus múltiples condiciones, que acceden a los servicios, que en definitiva puede ocultar relaciones de desigualdad y situaciones de mayor desventaja e inequidad en el acceso de determinados grupos con discapacidad y posteriormente esto puede provocar limitaciones para tomar decisiones de intervención gubernamental focalizadas (CONADIS, 2017, p. 45). 

Una buena práctica al respecto, es la Agenda Nacional para las Mujeres y Personas LGBTI 2018-2021, la cual establece políticas y herramientas que permitan incrementar la capacidad del Estado para transversalizar la perspectiva de género y modificar las relaciones de género que provocan desigualdades, discriminación y situaciones de violencia que afectan a las mujeres y personas LGBTI (CONADIS, 2017, p. 49). Dicha Agenda contempla 3 ejes, que incluyen temáticas específicas a ser abordadas a partir de un diagnóstico y el establecimiento de políticas, acciones y actores involucrados en su cumplimiento (CONADIS, 2017, p. 49). Los 3 ejes desarrollados en la Agenda sintetizan la propuesta de política pública en torno a la promoción, y protección de derechos económicos, sociales, culturales y de participación de mujeres diversas y personas LGBTI, que son: Eje 1.- Autonomía y cultura de paz; Eje 2.- Sostenibilidad de la vida; Eje 3.- Liderazgo y transformación de patrones socioculturales: que aborda el derecho a la participación y toma de decisiones, cultura, comunicación y arte. Los ejes expuestos determinan políticas, acciones e indicadores específicos para mujeres y personas LGBTI transversalizando la condición étnica, discapacidad, movilidad humana y enfoque intergeneracional (DPE, 2019a, p. 25).
En este marco, es fundamental articular las acciones y estrategias de las Agendas Nacionales para la Igualdad, con el propósito de fortalecer la integración de dichos enfoques y políticas públicas entre sí, principalmente, al momento de focalizar esfuerzos e implementar programas, proyectos y acciones concretas en territorio para personas y familias que enfrentan condiciones de doble o múltiple vulnerabilidad. 
· Toma de conciencia (art. 8)

Desde el Estado central se han desarrollado un sinnúmero de esfuerzos relacionados a la sensibilización en el ámbito de las discapacidades, a nivel, de establecimientos educativos, instituciones públicas y sector privado. Los resultados reflejan números de personas capacitadas o sensibilizadas. Sin embargo, estos procesos de sensibilización no muestran resultados a nivel de impacto; es decir, no evidencian los cambios producidos después de la capacitación o sensibilización en las personas, específicamente el conocimiento y comprensión adquiridas sobre los derechos de las personas con discapacidad en el desempeño de sus tareas, sobre todo cuando la ocupación se encuentra relacionada con la atención de casos o acceso a la justicia de personas con discapacidad. Para generar impacto un aspecto central es la metodología de enseñanza aprendizaje que fundamenta los procesos de sensibilización. 

Sobre este tema se destaca la educación en derechos humanos que desarrolla la Defensoría del Pueblo, la cual se basa en la pedagogía emancipadora crítica, que entre otras cosas, plantea que el individuo en los aspectos cognitivos, afectivo y social del comportamiento no es solo un producto del ambiente o el resultado de sus disposiciones internas, sino una construcción propia que se va produciendo día a día como resultado de la interacción con su entorno.

Desde estos planteamientos, la DPE cree firmemente que el conocimiento no se transmite sino que se comparte y se construye colectivamente, permitiendo que los procesos de enseñanza aprendizaje en derechos humanos busquen la generación de aprendizajes significativos. 

En este marco, la DPE desde enero de 2017 hasta junio de 2019 ha realizado un total de 86 ejecuciones de procesos de enseñanza aprendizaje, entre capacitación, sensibilización y difusión, realizados por las unidades de la DPE tanto a nivel nacional, como a nivel desconcentrado, donde participaron 1 972 personas entre personas servidoras públicas, agentes de tránsito, ministerios, gobiernos autónomos descentralizados y sociedad civil, que incluyó a diferentes colectivos, niñas y niños, estudiantes de bachillerato, personas conductoras de transporte público, personas cuidadoras y personas con discapacidad. 
Los temas que mayoritariamente fueron abordados en estos procesos son: aspectos básicos de los derechos humanos (fundamentos y función); derechos de las personas con discapacidad, igualdad y no discriminación; derecho a una vida libre de violencias (prevención y protección); derechos de las personas de los grupos de atención prioritaria y derecho a ciudades amigables.
· Accesibilidad (art. 9)
El Estado ecuatoriano ha señalado que hasta el momento ha adoptado 10 normas específicas de accesibilidad a las tecnologías de información y comunicación, ha considerado de manera particular el acceso de las personas con discapacidad auditiva a los contenidos emitidos por los medios de comunicación. Pese a ello, el Estado no informa sobre los mecanismos que ha implementado para garantizar el acceso de información en lo que respecta a servicios electrónicos y de emergencia. Además, no puntualiza sobre los avances realizados en cuanto a asegurar que las entidades privadas, que proporcionan servicios de uso público, también garanticen accesibilidad a las personas con discapacidad. 
· Acceso a la justicia (art. 13), libertad y seguridad de la persona (art. 14), protección contra la tortura, y otros tratos o penas crueles, inhumanos y degradantes. 
El Estado ecuatoriano ha informado sobre los esfuerzos institucionales para asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a la justicia en igualdad de condiciones principalmente, a través, de programas de formación y sensibilización dirigido a la Función Judicial. Sin embargo, es pertinente considerar que el Estado informe sobre sus avances para capacitar y sensibilizar a personal del sistema de rehabilitación social, y personal de otros lugares donde se encuentran personas privadas de la libertad como los centros de adolescentes infractores, casas de acogida, entre otros. 

Además, de acuerdo, a los informes emitidos en el periodo 2017-2019, por el Mecanismo Nacional de Prevención de la Tortura, Tratos Crueles y Degradantes de la DPE se han emitido un total de 17 recomendaciones al Estado ecuatoriano relativas a personas con discapacidad que se encuentran en centros de privación de libertad. Al respecto, la mayoría de recomendaciones del Mecanismo tiene relación con la falta de  infraestructura adecuada. En este sentido, se ha recomendado adaptar los diferentes espacios al interior de los centros que garantice la accesibilidad física de las personas con discapacidad, se provea de la atención oportuna y efectiva en materia de salud, que les permita gozar del más alto nivel posible de salud sin discriminación y que se garantice el derecho a participar en actividades recreativas, de esparcimiento y deporte. 

· Protección contra la explotación, la violencia y el abuso (art. 16)

El Estado ecuatoriano ha explicado la múltiple normativa y directrices aprobadas para erradicar la violencia contra la mujer, las rutas y protocolos para la protección de derechos de las personas con discapacidad y frente a contextos de violencia. Pese a ello, el Estado ecuatoriano debe informar sobre las políticas o avances para erradicar la violencia femicida y la trata de personas como las formas más exacerbadas de violencia contra la mujer, y personas LGBTI. Aunque estas problemáticas se encuentran reconocidas en la Agenda Nacional para las Mujeres y Personas LGBTI 2018-2021 en el Eje 1 Autonomía y Cultura de Paz, es preciso que el Estado ecuatoriano precise sobre las medidas implementadas para transformar esta realidad, más aún cuando se ha reducido en un 90 % el presupuesto correspondiente al Sistema Nacional de Prevención y Erradicación de la Violencia contra las mujeres (CEDHU, 2018, p. 7) que, entre otros aspectos, financia los servicios de atención especializada para víctimas de violencia que se desarrollan desde las Casas de Acogida y los Centros de Atención. 
· Protección de la integridad personal (art. 17)
Si bien el Estado ecuatoriano ha informado sobre la normativa en salud que garantiza el derecho de las personas a recibir o rechazar cualquier tratamiento o intervención sanitaria previo consentimiento informado y que se encuentra expresamente prohibido la esterilización forzada en cualquier circunstancia, en la DPE se han registrado, en el periodo 2016-2018, (4) casos de vulneración de derechos a mujeres con discapacidad, quienes han sido sometidas sin consentimiento (registrado) a procesos de esterilización y ligaduras. 
En estos casos, las acciones de la DPE se han concretado en la emisión de medidas de protección de cumplimiento obligatorio a favor de las personas con discapacidad.

En este contexto, es fundamental que el Estado informe sobre las medidas de reparación y no repetición para las víctimas, y los planes para abolir la práctica de esterilización forzada de personas con discapacidad, principalmente de adolescentes y mujeres. 
· Libertad de desplazamiento y nacionalidad (art. 18)

Para informar sobre el derecho constitucional a la movilidad humana de las personas con discapacidad, el Estado ecuatoriano informa sobre la normativa y políticas públicas relevantes para garantizar este derecho, al respecto es prioritario que complete esta información señalando las acciones emergentes que ha emprendido para responder a la situación de crisis migratoria que experimenta el Ecuador, y las condiciones de vida que enfrenta la población con discapacidad en situación de movilidad, principalmente de nacionalidad venezolana, colombiana, haitiana, entre otras.
· Educación (art. 24)

El Estado ecuatoriano ha señalado sus avances a nivel de resoluciones y programas para que el Sistema Nacional de Educación sea inclusivo, a través, de las unidades distritales, metodologías para rastrear a estudiantes que no asisten a ningún servicio educativo, las instituciones educativas especiales e inclusivas, capacitación a docentes y programas de atención educativa hospitalaria. Puntualiza sobre el modelo de atención dirigido a personas con discapacidad. Sin embargo, no informa sobre el acceso, es decir, el número de niños, niñas y adolescentes incluidos en el Sistema mencionado, tampoco señala las brechas a nivel urbano y rural, cruzado por variables como autoidentificación cultural. Finalmente, es importante solicitar al Estado ecuatoriano que indique las acciones que han desarrollado para garantizar que la educación sea accesible para personas en situación de privación de la libertad. 
· Salud (art. 25), habilitación y rehabilitación (art. 26)

El Estado ecuatoriano informa sobre los adelantos para garantizar que las personas con discapacidad gocen del más alto nivel posible de salud. En este contexto, destaca las estrategias territoriales para impulsar el modelo de salud de atención familiar, las unidades que cuentan con certificación de servicios inclusivos, los programas y servicios de detección temprana y concluye haciendo referencia sobre los planes y protocolos de atención en salud sexual y reproductiva. No obstante, queda pendiente que el Estado ecuatoriano informe sobre los servicios y programas de habilitación y rehabilitación para las personas con discapacidad a nivel urbano y rural. 
· Trabajo y empleo (art. 27), nivel de vida adecuado y protección social (art. 28)

Aunque son significativos los avances en materia de inclusión laboral de las personas con discapacidad y las personas sustitutas, el Estado ecuatoriano se ha enfocado principalmente en emplear pero no en promover oportunidades empresariales de empleo por cuenta propia. Por otro lado, pese a los esfuerzos por erradicar la discriminación laboral, se registran casos donde las personas con discapacidad y sus sustitutos han experimentado discriminación una vez insertados en una ocupación, esta problemática ha venido acompañada por la ausencia de programas estatales dirigidos a la rehabilitación vocacional y empresarial. 

Adicionalmente, aunque la Convención de derechos de las personas con discapacidad reprueba toda práctica de esclavitud o servidumbre, es preciso señalar que en octubre de 2018, la DPE recibió una delegación de 40 trabajadores agrícolas de fibra de abacá y sus familiares que fueron despedidos por la empresa Furukawa Plantaciones CA del Ecuador. Después de una exhaustiva investigación la DPE informó y exhortó a las instituciones competentes sobre las graves vulneraciones de derechos humanos que han sufrido las personas trabajadoras de esta empresa y sus familias, quiénes en su gran mayoría son afrodescendientes. Entre las personas afectadas se registran personas adultas mayores y con discapacidad física, derivada de accidentes laborales, también se evidenció trabajo infantil. En definitiva, las personas trabajadoras y sus familias viven y trabajan en condiciones precarias, indignas e inhumanas en las plantaciones agrícolas de abacá en las provincias de Santo Domingo de los Tsáchilas y Los Ríos (DPE, 2019b). 
Los entornos laborales y de vivienda no tienen luz eléctrica, agua potable ni saneamiento ambiental de ningún tipo. Las personas trabajadoras no han firmado contratos laborales, tampoco han sido afiliadas al IESS. En suma, esta empresa incumple todas las normas de prevención de riesgos, accidentes laborales y salud ocupacional. Estos hechos confirman una forma de servidumbre que constituye esclavitud moderna, práctica que está prohibida por Tratados Internacionales, la Constitución del Ecuador, el Código de Trabajo y el Mandato Constituyente 8 (DPE 2018, p. 2-44).
· Recopilación de datos y estadísticas (art. 31)

En cuanto a información y datos estadísticos de personas con discapacidad, el Estado ecuatoriano cuenta básicamente con dos tipos de información: información primaria e investigaciones a cargo del Instituto Nacional de Estadísticas y Censos (INEC) y registros administrativos de CONADIS y Ministerio de Salud Pública. 
El INEC ejecuta censos poblaciones e investigaciones específicas como: el Censo de Población y Vivienda, la Encuesta Nacional de Empleo y Subempleo (ENEMDU), como los trabajos más relevantes, también han desarrollado el Estudio “Ecuador: la discapacidad en cifras” (realizado en coordinación con CONADIS en 2005) y la Encuesta sobre Salud, Bienestar y Envejecimiento (2010). 
A continuación nos referiremos al último censo poblacional y de vivienda que presentó el INEC, en noviembre de 2010, el objetivo fue determinar el volumen y características de las unidades de vivienda en que habita la población ecuatoriana, y evaluar las condiciones de vida y los requerimientos específicos de vivienda y servicios inherentes. Se realiza con una periodicidad de diez años y con una cobertura nacional; en el cuestionario censal fueron incluidas dos preguntas relacionadas a personas con discapacidad, cuyo objetivo era medir la prevalencia de diferentes tipos de discapacidades que afectaban a la población ecuatoriana a esa fecha (Mera, 2014, p. 1).
La boleta censal del 2010 contiene 4 secciones que son: sección 1 datos de la vivienda; sección 2 datos del hogar; sección 3 remesas y emigración y sección 4 datos de población. La sección 4b referente a las características generales de las personas incluye preguntas relacionadas a la discapacidad para conocer si la persona encuestada tenía a la fecha de empadronamiento alguna discapacidad permanente por más de un año, en caso de obtener una respuesta afirmativa se indagaba el tipo de discapacidad. La boleta censal determinó los siguientes tipos de discapacidad: intelectual, (retardo mental); físico motora (parálisis y amputaciones); visual (ceguera); y mental (enfermedades psiquiátricas, locura). Posteriormente, se indaga sobre si la persona con discapacidad acude a un establecimiento especial para personas con discapacidad. Y finalmente, en la sección d, referente a características económicas del mencionado formulario se pregunta si no ha trabajado a causa de, entre otras, su discapacidad. Estas preguntas cruzadas por la edad constituirán el eje principal para cuantificar y caracterizar al número de personas con discapacidad, el tipo de discapacidad, a más de las variables sociodemográficas que se investigan en un censo como: edad, sexo, nivel de instrucción, estado civil, etnia, nacionalidad, área de residencia urbana o rural, provincia de residencia, aporta o no a la seguridad social, entre otras variables. 
Por otro lado, la ENEMDU, una encuesta de aplicación continua y de cobertura nacional
, que se levanta trimestralmente (en marzo, junio, septiembre y diciembre), por su diseño metodológico representa uno de los instrumentos estadísticos más importantes para estudiar la situación del empleo en el Ecuador, de este modo indaga sobre la caracterización del mercado de trabajo, la actividad económica de los ecuatorianos y ecuatorianas y las fuentes de ingresos de la población. La ENEMDU tiene como objetivo específico medir el acceso de la población a programas sociales públicos tales como, Bono Joaquín Gallegos Lara
, el cual está dirigido a personas con discapacidad severa y profunda y consiste en la entrega mensual de USD 240 al familiar responsable del cuidado de la persona con discapacidad. (CONADIS, 2013, p. 41). 
El formulario de la ENEMDU (aplicado a junio 2019) tiene 4 secciones que son: sección 1.- información y registro de los miembros del hogar; sección 2.- características ocupacionales, para personas de cinco años y más; búsqueda de trabajo; ocupados y desocupados; satisfacción en el trabajo; sección 3.- ingresos; sección 4.- aspectos generales de los desempleados; sección 5.- acceso y uso de servicios; sección 6.- datos de la vivienda y el hogar; y sección 7.- índice de confianza al consumidor. Las secciones 1 y 3 indagan sobre la discapacidad, la edad y el acceso al Bono de Discapacidad Joaquín Gallegos Lara. Así tenemos que en la sección 1 se pregunta ¿cuál es la razón principal para que no asista actualmente a la escuela, colegio, universidad? Y una de las opciones es por enfermedad o discapacidad. En esta sección, también se investiga sobre variables como edad, sexo, parentesco, etnia, instrucción, lugar de nacimiento, migración, seguro y estado civil de los miembros del hogar. Posteriormente, en la sección 3 se realizan dos preguntas respecto al bono de discapacidad que son: si recibe el bono por el cuidado brindado a una persona con discapacidad en el hogar, y en el caso de que sea afirmativa, se consulta cuánto recibió (monto) por el Bono de Discapacidad Joaquín Gallegos Lara. 
En cuanto a registros administrativos, el CONADIS dispone de una base de datos de personas con algún tipo de discapacidad denominado Registro Nacional de Discapacidades y quienes se inscriben reciben un carnet que les permite tener la condición legal de persona con algún tipo de discapacidad, este carnet es entregado por el Ministerio de Salud Pública. La información estadística que se encuentra en la página web de CONADIS contiene amplia información que se organiza en: personas con discapacidad registradas; estudiantes con discapacidad en educación básica, media y bachillerato; personas con discapacidad laboralmente activas; bonos y pensiones por discapacidad; montos de IVA devueltos a personas con discapacidad; vivienda social para personas con discapacidad; evolución de personas con discapacidad registradas (la información data desde 1997); artistas y gestores culturales con discapacidad registrados y cursos de capacitación y sensibilización en discapacidades. De manera general, las secciones señaladas poseen información desglosada por provincia, cantón, tipo de discapacidad (auditiva, física, intelectual, psicosocial, visual) grado de discapacidad, género (femenino, LGBTI, masculino) y edad. También especifican información sobre tipo de educación, estado de afiliación, sector afiliador, personas con discapacidad en edad de trabajar, personas con discapacidad laboralmente activas, y beneficiarios de vivienda social por tipo de beneficio.

Ahora bien, una vez que se ha revisado la información estadística disponible más relevante en cuanto a la “situación de las personas con discapacidad”, es importante recomendar mejoras y actualizaciones respecto a los instrumentos de levantamiento de información, conforme la normativa de derechos humanos a nivel internacional y nacional como son: 
· Si bien, el INEC a través de su boleta censal y la ENEMDU levanta información muy completa sobre las personas con discapacidad y sus familias a nivel de condiciones de vida, vivienda y empleo respectivamente, es fundamental que se incorpore la variable género en estos dos instrumentos, y de esta forma contar con información actualizada sobre las condiciones de vida de población LGBTI adulta mayor con discapacidad, y sus familias. Además, debe complementarse esta información incorporando la variable grado de discapacidad y ajustar los tipos de discapacidad (en la boleta censal) conforme lo determina el CONADIS. 
· En cuanto a la información estadística que administra CONADIS es fundamental que se incorpore la variable autoidentificación cultural toda vez que en las zonas donde habitan pueblos y nacionalidades indígenas existe mayor prevalencia de discapacidad en el Ecuador como es el caso de la región Amazónica (3 %), superando incluso el promedio nacional hasta el 2018. Adicionalmente, se recomienda a CONADIS incorporar variables que levanten información respecto a enfermedades catastróficas o de alta complejidad, el acceso a la atención de salud oportuna y preferente; y sobre los servicios de cuidado que reciben, y se levante información del género de las personas a cargo del cuidado, esto en cumplimiento a los derechos establecidos en la Constitución ecuatoriana, artículos 48, 49 y 50 respectivamente. 
· Finalmente, el Estado debe considerar la actualización de información o el desarrollo de nuevas investigaciones sobre violencia de género, dado que la primera y única Encuesta Nacional sobre Relaciones Familiares y Violencia de Género contra las Mujeres, realizada por INEC fue el 2011, y consideró cuatro tipos de violencia: psicológica, física; patrimonial y sexual (INEC, 2011). Por ello, estas nuevas actualizaciones de información deben incluir a las personas LGBTI y los tres tipos de violencia de género que reconoce la Ley Orgánica para Prevenir y Erradicar la Violencia Contra la Mujer (2018), además de los cuatro tipos ya señalados en la Encuesta mencionada, como son: simbólica, política y ginecoobstétrica (art. 10).
2. Recomendaciones centrales para el Estado ecuatoriano
A continuación exponemos las principales recomendaciones de la DPE al Estado ecuatoriano para garantizar los derechos de las personas con discapacidad y las personas responsables de su cuidado. Estas recomendaciones centrales se plantean a nivel del fortalecimiento de las políticas públicas, normativa, educación y protección de derechos, las mismas que deben interpretarse con relación a las recomendaciones ya expuestas en el segundo apartado. 

· Diseñar, implementar y evaluar las políticas públicas dirigidas a personas con discapacidad bajo un enfoque de derechos humanos, que reconozca contextos de múltiple vulnerabilidad y que articule los enfoques de las 5 Agendas Nacionales para la Igualdad. Además, este ejercicio debe incluir las problemáticas, y consecutivamente acciones estratégicas e indicadores, relacionadas a todos los grupos de atención prioritaria, puntualmente que incorpore la situación de las personas privadas de la libertad, y otros lugares en que se encuentren personas privadas de su libertad, quienes adolecen enfermedades catastróficas o de alta complejidad, maltrato infantil, y violencia de género. La gestión de las políticas públicas debe complementarse con el desarrollo de información, datos estadísticos e investigaciones que permitan caracterizar la diversidad de condiciones de vida, el acceso a los derechos y las situaciones de discriminación que experimentan los distintos grupos de personas con discapacidad y las personas responsables de su cuidado. 
· Fortalecer las metodologías de evaluación de políticas públicas de las Agendas Nacionales para la Igualdad, que combine técnicas cualitativas y cuantitativas, y que a su vez refleje con claridad las brechas del acceso a derechos por grupos.
· Realizar una revisión integral a la Ley Orgánica de Discapacidades a efectos de armonizarla con los principios generales y con las disposiciones específicas de la Convención de derechos de las personas con discapacidad, sobre todo en materia de no discriminación y adecuación plena a un modelo basado en derechos humanos. Además, es prioritario que el Estado considere a la sociedad civil para la discusión de las reformas. 
· Priorizar en la agenda legislativa el Proyecto de Ley del Sistema de Promoción y Protección de Derechos que se encuentra calificado por el Consejo de Administración Legislativa (CAL) desde el 06 de mayo de 2015.
· Fortalecer los sistemas de educación a nivel formal (primario, secundario, universitario) y de capacitación para el trabajo, que incluya el enfoque de discapacidades en su proceso de enseñanza aprendizaje pues esto permitirá visibilizar las relaciones de poder inequitativas que afectan directamente a esta población. Asimismo, fortalecer el subsistema de capacitación y formación de talento humano del sector público de manera que se sensibilicen sobre las diferentes condiciones y situaciones de vulneración de derechos que atraviesan las personas con discapacidad.
· Coordinar la intervención inmediata a la empresa Furukawa Plantaciones C.A. del Ecuador en función del informe remitido por la DPE, que sus acciones de intervención no se restrinjan exclusivamente a un asunto de relaciones laborales sino desde un enfoque de derechos humanos, se pueda reparar integralmente a las personas trabajadoras y sus familias, y se garantice la no repetición de estas lamentables prácticas de esclavitud moderna. La DPE, a través, de la Adjuntía de Derechos Humanos y de la Naturaleza realizará el seguimiento al cumplimiento de las recomendaciones realizadas en el Informe del Caso Furukawa. 
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� En el Código Civil entre las excepciones contempla las siguientes: Por inhabilidad física (art.269); por pérdida o suspensión de la patria potestad (art.303) y por emancipación (art.311). Y en el Código de la Niñez y Adolescencia se establecen las siguientes excepciones: Por conflicto de intereses (art.108); limitación de la patria potestad (art.111) y la suspensión de la patria potestad (art. 112).


� Este apartado ha sido construido utilizando la información del Cuestionario sobre los derechos de las personas mayores con discapacidad del Ecuador, realizado por la Dirección Nacional de Investigación e Incidencia en Políticas Públicas de la Defensoría del Pueblo, 2019, páginas 34-37. 


� Exceptuando la provincia de Galápagos. 


� Creado mediante Decreto Ejecutivo 422, publicado en el Registro Oficial Suplemento 252. 





