UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
PROGRAMA DE POSGRADO EN CIENCIAS POLITICAS Y SOCIALES
DOCTORADO EN CIENCIAS POLITICAS Y SOCIALES
CON ORIENTACION EN SOCIOLOGIA

PARTICIPACION POLITICA DE ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD EN ESPACIOS INSTITUCIONALIZADOS EN LA CIUDAD DE
MEXICO: LOS CASOS DEL INDEPEDI Y DEL PDHDF

TESIS
QUE PARA OPTAR POR EL GRADO DE:
DOCTORA EN CIENCIAS POLITICAS Y SOCIALES CON ORIENTACION EN SOCIOLOGIA

PRESENTA
MARIANA HERNANDEZ FLORES

TUTORA PRINCIPAL:
DRA. SONIA FRIAS MARTINEZ
CENTRO REGIONAL DE INVESTIGACIONES MULTIDISCIPLINARIAS DE LA UNAM

MIEMBROS DEL COMITE TUTOR:
DRA. GLORIA RAMIREZ HERNANDEZ
CATEDRA UNESCO DE DERECHOS HUMANOS DE LA UNAM
DR. ALEJANDRO NAVARRO ARREDONDO
FACULTAD DE CIENCIAS POLITICAS Y SOCIALES
DRA. PATRICIA BROGNA
PROGRAMA UNIVERSITARIO DE DERECHOS HUMANOS DE LA UNAM
DR. ROBERTO CASTRO PEREZ
CENTRO REGIONAL DE INVESTIGACIONES MULTIDISCIPLINARIAS DE LA UNAM

CIUDAD UNIVERSITARIA, CIUDAD DE MEXICO, JUNIO 2017.



pr—

%‘g Universidad Nacional
:‘\-A

2%  Auténoma de México
UNAM

UNAM — Direccién General de Bibliotecas Tesis
Digitales Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADOS © PROHIBIDA
SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta
protegido por la Ley Federal del Derecho de
Autor (LFDA) de los Estados Unidos
Mexicanos (México).

El uso de imégenes, fragmentos de videos, y
demas material que sea objeto de proteccion
de los derechos de autor, sera exclusivamente
para fines educativos e informativos y debera
citar la fuente donde la obtuvo mencionando el
autor o autores. Cualquier uso distinto como el
lucro, reproduccién, edicion o modificacion,
sera perseguido y sancionado por el respectivo
titular de los Derechos de Autor.



Contenido

[[a] Ao Yo [U Lo/l o o WU USRS 10
La participacidn politica institucionalizada de las personas con discapacidad y el rol de las OCD18

Derecho en la ley y derecho en practica. Investigando la brecha entre la enunciacién del

derecho a la participacidn y la forma como Se CONCreta ......uvvveeeeeeeccciiiieeee e 20
Metodologia de 13 INVESTIZACION ....ceivviiii i e e s e e e s baeeeeeans 22
Las instituciones que CONVOCAroN @ PArtiCiPar......ueeiiieierieieeeeeeeeeeeeererereeeeererreererererer—... 25
EIINDEPEDI. ...ttt ettt sttt ettt s it st st e bt e b e s be e saeeeaee et e e nbeesaeesmnenane 25

Bl PDHDF ..ottt ettt ettt ettt e st e et e e s te e ste e e saee e s beeessaeesateeenseeeenbaeessseesnseesareeesnseeennseanns 27
ESTrUCTUIA 0@ 13 1SIS cuueeeiiieiite ettt ettt sttt e s b e e sab e sabeesbteesabeeesareenas 28
Capitulo 1 Marco tedrico-CONCEPLUAL .....cciiciieii i esbee e e s 31

1.1 Contextualizando la definicion de discapacidad y la situacion de las personas con

Lo TIYoF:ToF- Yol o F=To I =T o 1Y/ <D Tole H S 31
1.2 Definiciones de disCapacidad .......c..ceiieciiiiiiiiiiie et et e e s rae e e eans 32
1.3 Los modelos de disCapacidad.......c..eeeiiiiiiiiiiiiie it srae e e 36
1.3. 1 El MOAEIO MEICO.....iiiiiieiiieiiieriee ettt ettt ettt et st et esbe e e sab e e sabeessbteesbeeesareenas 37
1.3.2 EI MOAEIO SOCIAN..cutiiiieiiieie ettt sttt 38
1.3.3 EIMOdelo de dereChos........cocueiiieiiiiiiiie ettt s 41
1.3.4 EI MOdEIO CUIUIAl ettt et s s 43
1.4 Movimiento de las personas con discapacidad...........cccuveiieciiiiiiiiiee e 44
1.5 Magnitud y consecuencias de la discapacidad en MEXiICO......cccecuvveiiiciiiiieiiiee e 46
CONCIUSIONES ..ottt ettt e b e s bt st et e e bt e s bt e sbe e satesan e e b e e bt e sreesmeesmneenneens 49

Capitulo 2 Marco juridico internacional, regional, nacional y local que garantiza la participacion

politica de personas con discapacidad y las organizaciones que las representan............ccccceeeeuneee. 50
2.1 Derechos politicos de personas con discapacidad y organizaciones que las representan..... 50
2.1.1 Qué son 10s derechos hUMaNOSs ........cceeviieiiiiiere e 51
2.1.2 Personas con discapacidad como sujetos de derechos humanos .........ccccccceveecieeeennnee, 55

2.1.3 Efectos de la invisibilidad en los derechos politicos de las personas con discapacidad.. 56

2.2 El cambio de paradigma en los instrumentos de derechos humanos para personas con
(o [TYoF o - Yol o F- Yo NSRS 57



2.2.1 Instrumentos internacionales de derechos humanos no vinculatorios para personas con

Lo [1Yor=T o F= Yol [ F- Yo USRS 58
2.2.2 Declaracién de los Derechos del Retrasado Mental y Declaracion de los Derechos de los

T g oT=Te [ Te [o L3RRS 58
2.2.3 El Programa Mundial de Accidon para los Impedidos......ccccocveeeveiieieeniieee e 59

2.2.4 Las Normas Uniformes de las Naciones Unidas sobre la Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad ........ccoccuueiiieiiie i it 61

2.2.5 Observaciones finales sobre el informe inicial de México del Comité sobre los Derechos
de las Personas con DiSCapaCidad .......ccccuieeiiiiiiieiiiiiiee e e s eiiee e e e s siee e e s e e s sbeeeeeenes 63

2.3 Instrumentos vinculatorios de derechos humanos y su relacién con las personas con

Lo TTYoF:ToT- Yol o F= Yo SRS 65
2.3.1 Declaracién Universal de Derechos Humanos (DUDH) .........cceeveviieicciiee e 67
2.3.2 Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP).......ccccueeveveeecveerieeecieecieenns 69

2.3.3 Convencion Internacional sobre la Eliminacidn de todas las Formas de Discriminacion

2.3.5 Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) ....cc.veeecvieeiieeiiee e 73

2.4 El proceso de negociacidn y adopcion de la Convencién sobre los derechos de las personas
(oo Yo 1 or=] o =T o =T SRS 73

2.4.1 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la participacion

[oTe] [ Tor= W LI = 13 © 1 0 b PSP 75
RN Y Tl WY =T=4 1] o -1 ISR 80
2.5.1 Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre..........ccccoccvveeevieeennnee. 80
2.5.2 Convencién Americana sobre Derechos HUM@nOos ........cccceveeieinieniensieenieesieesee e 80

2.5.3 Convencidn Interamericana para la Eliminacién de todas las formas de discriminacion
contra las personas con discapacidad.........coccueieiiciiie i e 81

2.5.4 Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos Humanos en Materia de
Derechos Econdmicos Sociales y Culturales “Protocolo de San Salvador”..........ccccccecveeeennnen. 81

Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos Humanos en materia de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, el “Protocolo de San Salvador”, adoptado en la
(o100 F=To e [SINT= Ta B Y= 1172 Lo (o ] TN 81

Entrd en vigor el 16 de noviembre de 1999. México firmd el 17 de noviembre de 1988, lo
ratificd €1 8 de MArzo dE 1996.......ccccuivieiiiee ettt e e e et e e e e e e esbbbeeeeeeeeeessrraeees 81



N S\, =T oo X a = Lol (o] 1 = FN RPN 81

2.6.1 Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos (CPEUM).........ccccceevveeecieeenneenns 81
2.6.2 Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion .........ccccocveeeeevieeiccciiee e, 86
2.6.3 Ley General para la Inclusidn de las Personas con Discapacidad..........ccccoeeveeeeiveeeennnnee. 86
2.6.4 Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes.........ccccoeeeveciieeeeccieeeeennee, 87
B Y T ool (o or- | USRS UUROTSPRT 88
2.7.1 Constitucién Politica de la Ciudad de México (CPCDMX)......cccceeeiuieeeieeeiieesieeecreesieens 88
2.7.2 Codigo Civil para el Distrito Federal......ccoicieiiieiiieiiciee ettt 89
2.7.3 Ley de las Instituciones de Asistencia Privada para el Distrito Federal ............ccuee........ 89

2.7.4 Ley para la Integracion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito

T Te 1= - | FO O T T O O TS U PO U PO UPPOTOUPPIUPPPTOPPO 90
2.7.5 Ley del Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal .........ccccceeeveieeiicieee e, 91
2.7.6 Ley para prevenir y eliminar la discriminacidn del Distrito Federal...........cccccceevvveeennnen. 91
2.7.7 Ley de los Derechos de Nifas, Nifios y Adolescentes de la Ciudad de México................ 92
CONCIUSIONES ...ttt ettt sttt e s bt e s b et s at e et e e bt e sbeesaeesate s bt eabeebeenbeesreesnteenneens 93

Capitulo 3 Las Organizaciones Civiles de Discapacidad en la Ciudad de México y la participacion

politica de personas con discapacidad y las organizaciones que las representan..........cccccceeeeeennns 95
3.1 Las Organizaciones Civiles de Discapacidad (OCD) .......ccccvueeeiereiveeriee e ceeeeeeevee e e 97
3.2 Las OCD en la Ciudad d& MEXICO ... .cciueeruiiriieiieieestee ettt ettt ettt st st sb e b saeesaeeeeeens 99
I - Ta u ol oF-TolTo] g 1o o] L A ot- USSP 103
3.4 Tipologias de tipos de participacion PolitiCa.......cccccueeieeiiiee e e e 105

3.4. 1 INSTrUMENTAL ...t s s e 105
3.4.2 Como fUNCION dE [0S FECUISOS ...cuvieieiiieiiiiiieeteeee sttt e 106
3.4.3 Participacion COMUNITAIIA ....ccuiieeeciieececieee ettt e et e e et e e e e sre e e e esara e e e eeasaeeeeennaeeaan 107
3.4.4 Actitudes Yy Valores POITICOS. .....cceeciiiieeciiee ettt ettt e e e e e e e e e e e aaeeean 109
o ol <Y do I [ = (] o Lo J T 110
3.4.6 Participacién en funcién de su grado de calidad .........cccveeeviiiiiiiciiiiice e 110
3.5 Requisitos para la participacion POILICA .....ceccuveeiiiieee e 114
3.5.1 Obstaculos para la participacion politiCa ......ccceeeeeciieiieciiie e 115
3.6 La participacién politica de las personas con discapacidad y las organizaciones que las
FEPrESENTAN BN IMIEXICO ..oiieiiiiieeiiiee ettt ettt ettt e e ettt e e et e e e e ettt e e e s eabeeeeeeabaeeesssaeeeeansseeeeansseeans 116
CONCIUSIONES ...ttt ettt ettt e b e s e e s st e st e et e e b e e s bt e saeesanesareenreenneennees 122



Capitulo 4 Una tipologia de organizaciones de y para personas con discapacidad en la Ciudad de

Y= (Lol OSSO U USSP OPPTO PPV 125
4.1 Factores y variables que permiten caracterizar a las OCD en la Ciudad de México ............. 128
4.2 Organizaciones familiares-asistenciales para personas con discapacidad ............ccceenn.eee. 130
4.3 Organizaciones antidiscriminacidn de personas con discapacidad .........ccccevvveeriiicieeeennnen. 142
4.4 Organizaciones profesionales que colaboran con personas con discapacidad .................... 149

4.5 Organizacion de tipo empresarial: La fundacidon Teletdn para personas con discapacidad. 155

4.6 Las redes o coaliciones de 0rganizaCiones..........cceccuieeeeciiieeeeciiee et evee e et 158
4.7 Transiciones eNtre OrgaNiZaCiONES ... .. ieirieieieieiriiesesesesssesss s s s s s s anannnn 162
4.7.1 Transicion de organizaciones familiares-asistenciales a profesionalizantes ................. 163

4.7.2 Transiciones de las organizaciones anti-discriminacion a organizaciones profesionales

................................................................................................................................................. 164
CONCIUSIONES ..ttt ettt sttt e b e b e b e e sbe e s st e eat e et e e nbeesbeesaeesaseeabeenbeebeenrees 165
Capitulo 5 La participacidn politica de las OCD en la Ciudad de MéXico ........ccceeevveeeeciieeecciieeeens 168
5.1 La participacién politica de las OCD en el espacio publico ........ccceccvveeeeciieeccciiee e, 170
5.1.1 Las organizaciones de tipo familiar-asistencial .........cccocoveiiviiiiieiiiiieec e 172
5.1.2 Las organizaciones de tipo anti-discriminacion de personas con discapacidad ............ 173

5.1.3 Las organizaciones de tipo profesional que colaboran con personas con discapacidad175
5.1.4 La participacién de redes o coaliciones de organizaciones.........ccccceeeeecvveeeeccrieeesecnneenn. 177
5.1.5 Organizaciones de tipo emMPresarial.......c.ccccieeeeciiee e e e eree e e aaee e 179

5.2 Conocimiento de las instituciones rectoras de la discapacidad por parte de las
organizaciones y su interaccion con €llas .........oovcuviiiiiiiie e 180

5.3 Tensiones y alianzas entre OCD por la participacién en instituciones publicas.................... 181

Capitulo 6 La participacion politica de las organizaciones de y para personas con discapacidad en

LOS ESPDOCIOS ..ccooiiiieeee e e ettt e e e e e ettt et e e s e sttt e e e e e s s s sttt e e e e e s s sssssbbtaaaeeessssssssbtaaeeessssnsnsnsaaaeeeesnnn 192
6.1 La convocatoria para la participacion de las OCD en los Espacios de Participacidn............. 193
6.2 Disefio metodoldgico de 10s procesos participativos......ccuveeeecieeeeriieee e 195
6.3 Asistentes a LOS ESPACIOS Y SUS INTEIESES .....uuuuuuueuuuniiuiu s 200
6.4 Las OCD Asistentes @ LOS ESPACIOS .....uuuuuuuuueuiuiniiinien s 204

B.4. L INDEPEDI ...ttt ettt ettt e e e e e e ettt e e e e e e s bebee e e e e e e e e nnrereeeeeeeeaannee 204
B.4.2 PDHDF ...ttt sttt ettt st e be e s st b e aeesane e 211
6.5 Cémo se produjo la participacidn: accesibilidad, ajustes razonables.........ccccccveeeecveeeennnnee. 218



6.6 Intereses-objetivos de las instituciones publicas tras la participacién de las OCD............... 222

6.6.1 Resultados de la participacion para 1as OCD........cccuveiiiciieeirciiie e criree e esree e esaeee s 225
a)  Resultado en reiVindiCaCIONES. .....cuvveeeiiiiiiiciieieeee et e e eeeabrree e e e e e eeenanes 226
O Y=Y ] 1= To [o W o T<To b =LY 4ol HS USRS 227

c) Resultados en otras formas de participacién politica institucionalizada...........cccceeeeunneee. 227
d) Resultados para coaliciones o redes de organizaciones en incidencia estratégica............ 228
6.6.2 Resultados de la participacidn para las inStituUCIONES ........cceeeeeeciiiieeeee e 230
a)  Cumplimiento con 1a NOIMALIVA......ceeciiiecie et 230
b) Otorgar legitimidad a sus procesos de CONSUILA .......ccccveeeiecieieicciiee e e 230

(o) IR =Y U1 1 7o [o 3 o 1=Yo ==L Y4 ol WU 231
CONCIUSIONES ..ttt h e sttt b e b e b e sbe e s st e eat e et e e sbeesbeesaeesaseeabeenbeebeenrees 233
CONCIUSIONES GENEIAIES ..eeiiieiiiei ettt ccttee ettt e et e e e st te e e e st e e e ssbteeeesbeeeessbteeeesnsteeesssseeeesaseeeassnns 237

La transicion del modelo médico de la discapacidad al modelo de derechos. Entre la

participacion formal y 1a Material .........ooooiiii e 240

El interés de las organizaciones por participar €n LOS ESPACIOS..........ccueeeeecuveeeeecreeeeiiieeeecirvnennn 243
Las relaciones entre las organizaciones al PartiCipar.....ccccceeeeeciieeeeciiiee e 246
Los resultados para las organizaciones y 1as inStituUCIONES.........cccccvvveeeeiieeicciiiieeee e, 248
La participacién politica de las OCD en contraste con el marco normativo que la garantiza..... 248
Los resultados de la participacion €n 1as OCD .......ccoccuiiiiiiiiieeeciiee e e e e saaeee s 250

[y aY o [ToF: [l oY =TSSR 251
Limitaciones del @StUdIO. ... .coiuiiiuiiiiieiieeeee ettt s st ae e 252
Referencias CoNSUIATAS. .....cocuiieiiie ettt st eee e 254
AANEXOS 1ttt s e s a e s s aba s 267
Cuestionario autoadmMiNISTradO .......c.eeiieiieiie i 267
Entrevista semiestructurada a representantes de 1as OCD .......cccceceecveeeecciieeccciiee e e 271
Entrevista semiestructurada para funCioNarios ........ccueeeeciiiiececciiee e 272
Entrevista semiestructurada a facilitadoras de talleres y EP ........ccooceeeeeciieiceciiee e, 272
EtNOZrafias d€ LOS ESPACIOS. ......ccuueeieciieeiecieieeeciiee e eitree e setee e e e tae e e s sta e e e esabaeeessntaeeeennsseeessnsneeen 273
INDEPEDI ...ttt ettt st sttt ettt e b e s bt sane st e bt e be e reesreesaeesaneenreens 273
PDHDPF .ttt ettt et e h e st st st e bt e bt e s bt sat e e ab e bt e b e e b e e s reesaeeeaneereen 275



Diferenciando entre I.A.P. y A.C.: cdmo sus funciones muestran ciertas concepciones sobre la

discapacidad

Indice de cuadros, figuras, tablas y graficas

Cuadro 3.1
Figura 3.1
Cuadro 4.1
Cuadro 4.2
Cuadro 4.3
Grafica 4.1
Cuadro 4.4
Grafica 4.2
Cuadro 4.5
Grafica 4.3
Cuadro 5.1
Cuadro 5.2
Tabla 6.1
Cuadro 6.1
Cuadro 6.2
Grafica 6.1
Anexo 1

Tabla A del
Anexo

Numero de A.C. (Asociaciones Civiles) e I.A.P. (Instituciones de
Asistencia Privada) segun el tipo de actividad en la Ciudad de
México

La escalera de la participacion de Roger Hart

Organizaciones de la Sociedad Civil que participaron en el
estudio segun el tipo de organizacién al que pertenecen
Caracteristicas de las organizaciones de tipo familiar-asistencial
Afio de constitucidn, tipo de discapacidad y motivos de
surgimiento de acuerdo a los tipos de organizaciones que
participaron en el estudio

Estructura del personal de las organizaciones familiares-
asistenciales (Porcentajes)

Caracteristicas de las organizaciones de tipo antidiscriminacion
de personas con discapacidad

Estructura del personal de las organizaciones antidiscriminacion
de personas con discapacidad (Porcentajes)

Caracteristicas de las organizaciones de tipo profesional que
colaboran con personas con discapacidad

Estructura del personal de las organizaciones profesionales que
colaboran con personas con discapacidad (Porcentajes)
Modalidades de participacidn politica de organizaciones de y
para personas con discapacidad (porcentajes)

Valoracidn de los resultados por parte de las organizaciones al
participar en eventos organizados por instituciones publicas
Elementos del disefio participativo en Los espacios

Asistentes a los talleres por tipo de organizacion

Instancias publicas que acudieron al Espacio de Participacion
del PDHDF

Por qué no se cuenta con instalaciones o informacidn accesible
en eventos publicos

Acciones tipicas discriminatorias

Contenido de las lineas de accién priorizadas y responsables en
el Espacio de Participacién de personas con discapacidad del
PDHDF

pag.
pag.

pag.
pag.
pag.
pag.
pag.
pag.
pag.
pag.
pag.
pég.
pﬁg-
pag.
pag.
pag.

pag.

pag.

102
111

127

132

134-135

140

144

147

151

155

171

181

198- 199

201

215

219

267

277-279



indice de Siglas

ALDF Asamblea Legislativa del Distrito Federal

CAM Centro de Atencidn Mdltiple

CDHDF Comision de Derechos Humanos del Distrito Federal

CDN Convencién sobre los Derechos del Nifio

CDPD Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

CEMEFI Consejo Mexicano para la Filantropia

CIF Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
CIDH Comisién Interamericana de Derechos Humanos

CIDDM Clasificacion Internacional de la Deficiencia, de la Discapacidad y de la Minusvalia
CNDH Comisidn Nacional de los Derechos Humanos

COAMEX Coalicion México por los Derechos de las Personas con Discapacidad

CoCPCD Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad

Cofipe Cddigo Federal de Instituciones y Procedimientos Electorales

ColDH Corte Interamericana de Derechos Humanos

CONADIS Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad
CONAPRED Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion

CONAPO Consejo Nacional de Poblacion

CONEVAL Consejo Nacional de Evaluacién de la Politica de Desarrollo Social

COPRED Consejo para Prevenir y Eliminar la Discriminacién de la Ciudad de México
CPCDMX Constitucidn Politica de la Ciudad de México

CPEUM Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos

CRIM Centro Regional de Investigaciones Multidisciplinarias

CRIT Centro de Rehabilitacion Infantil Teletdon

DIF Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia

DOF Diario Oficial de la Federacion

DRF Disability Rights Fund

DRI Disability Rights International

ENADID Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica

ENCUP Encuesta Nacional sobre Cultura Politica y Practicas Ciudadanas

GDF Gobierno del Distrito Federal

HRW Human Rights Watch

IFE Instituto Federal Electoral

INDEPEDI Instituto para la Integracion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito
Federal

INDESOL Instituto Nacional de Desarrollo Social

INEGI Instituto Nacional de Estadistica

infoDF Instituto de Transparencia y Acceso a la Informacién Publica del Distrito Federal
OACNUDNH Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos
OCD Organizaciones Civiles de Discapacidad

OIT Organizacidn Internacional del Trabajo

OMS Organizacion Mundial de la Salud

ONG Organizacion No Gubernamental

ONU Organizacién de Naciones Unidas

OPS Organizacion Panamericana de la Salud



ORPISPCD Oficina de Representacion para la Promocién e Integracion Social para las Personas con
Discapacidad

PDHDF Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal

PIDCP Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos

PIDESC Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales

SEGOB Secretaria de Gobernacion

STCM Sistema de Transporte Colectivo Metro

TEA Trastorno del Espectro Autista

UNESCO Organizacion Nacional de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
UPIAS Union of Physically Impaired Against Segregation

USAER Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacién Regular

WG Washington Group on Disability Statistic



Introduccion

Desde hace varias décadas se ha avanzado con la aprobaciéon y sancidon de instrumentos
juridicos internacionales, regionales, nacionales y locales que garantizan los derechos
humanos de las personas con discapacidad. Es de especial relevancia la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante CDPD), aprobada por la ONU el
13 de diciembre de 2006, abierta para la firma de todos los Estados parte desde el 30 de
marzo de 2007 y vigente en México desde el 3 de mayo de 2008. Sin embargo, las personas
con discapacidad acceden en condicidn de desigualdad a derechos y servicios publicos de
salud, alimentacién, transporte publico, informacidén y comunicaciones, educacidn y justicia
en México, lo que impide o dificulta que construyan capacidades para convertirse en
ciudadanos que participen laboral, cultural y politicamente en la sociedad (CDHDF, 2008;
PDHDF, 2008). En la Ciudad de México 5.50% de la poblacidn, aproximadamente 481,847
personas, enfrentan cotidianamente obstdculos y son objeto de diversos tipos de
discriminacion que les impiden ejercer sus libertades y derechos humanos (CDHDF, 2008;
CIDH, 2015), entre ellos el derecho a la participacién politica (Consejo de Derechos
Humanos, 2016).!

Ante este escenario, el Estado mexicano y el gobierno local estan obligados a
adoptar medidas concretas y dar cumplimiento a los derechos establecidos en la CDPD para
eliminar las barreras que impiden a las personas con discapacidad ejercer sus derechos y
vivir una vida libre de discriminacién (Comité sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 2014). En ese proceso, las personas con discapacidad y las organizaciones que
las representan, tienen la responsabilidad de desempefar una funciéon activa como
protagonistas de los cambios que demandan, a través de participar politicamente en la

discusidn de asuntos y decisiones publicas en espacios institucionales.

! Datos de la Encuesta Nacional de Dindmica Demogréafica (ENADID) 2014 reportan que, para ese afio, el
Distrito Federal tenia una poblacion total de 8 870 mil 622 personas. De éstas, la poblacidn sin discapacidad
o limitacién fue de 83.8%, la poblacién con discapacidad representd 4.7% y la poblacion con limitacién
11.5%. Datos tomados de INEGI en internet, Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica 2014. URL:
http://www3.inegi.org.mx/sistemas/tabuladosbasicos/tabdirecto.aspx?s=est&c=33733 ultima consulta 23
de mayo de 2016.
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El objeto de estudio de esta tesis son las organizaciones de y para personas con
discapacidad, también llamadas Organizaciones Civiles de Discapacidad (en adelante OCD)
y su participacidn politica, tanto institucional como no institucional, para el disefio de
politica publica en materia de discapacidad en la Ciudad de México. Las OCD representan a
un colectivo histéricamente discriminado (Barton, 1998; Brogna, 2009a;
CONAPRED/CONADIS, 2012; COPRED, 2013). La pregunta central de investigacion es ¢De
qué formas y en qué circunstancias ejercen su derecho a la participacion politica
organizaciones civiles de discapacidad en espacios publicos en la Ciudad de México?

En este sentido, la tesis invita al lector a adentrarse en los procesos de interaccidn,
cooperacion, lucha y confrontacién que se originan tanto entre las OCD, como entre éstas
y las instituciones publicas en la definiciéon de problemas sociales publicos para el disefio de
politica publica.

El objeto de estudio de esta investigacion son las Organizaciones Civiles de
Discapacidad (OCD) que participan politicamente en espacios institucionalizados en la
Ciudad de México. Siendo civiles, éstas hacen referencia a la sociedad civil, concepto que
tiene numerosas definiciones.?

El Consejo de Derechos Humanos (2016) refiere que la participacion politica es un
concepto amplio que comprende todos los aspectos de la administracién publica y la
elaboracion de politicas y se relaciona con el ejercicio del poder politico que incluye el poder
legislativo, ejecutivo y administrativo. La participacién también es un principio fundamental

de derechos humanos y una condicidn basica de las sociedades democraticas.

2 Olvera (2000, 10) argumenta que el concepto de sociedad civil encierra una serie de paradojasy
limitaciones. En primer lugar, la sociedad civil no es un actor colectivo y homogéneo sino un conjunto
heterogéneo de miultiples actores sociales con frecuencia opuestos entre si, que actuan en diferentes
espacios publicos y que por regla tienen sus propios canales de articulacion con el sistema politico y
econdémico. Es decir, la sociedad civil esta entrecruzada por multiples conflictos y es —como lo ha sefialado
Michael Walzer (1992)- una “arena de arenas” y no un territorio para la convivencia pacifica y no conflictiva.
En segundo lugar, la sociedad civil no porta por si misma ninglin proyecto de transformacion radical de la
realidad, ni un programa politico especifico. Tercero, el concepto de sociedad civil es polémico y no define
un modo especifico de relacidn con los sistemas politico y econémico. La propia heterogeneidad de la
sociedad civil plantea la existencia de formas diversas de relacion entre dichas instancias.

11



Normativamente, la participacion politica esta reconocida en el articulo 25 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos y ampara el derecho de todo ciudadano a
participar en: 1) la direccidn de los asuntos publicos, 2) el derecho a votar y a ser elegido y
3) el derecho a tener acceso a la funcién publica.? El derecho a participar es entonces un
derecho politico fundamental que implica la libertad de expresarse, reunirse y organizarse
para influir en la politica del pais. Existe abundante literatura en ciencia politica que ha
analizado la participacion (Dahl, 2002; Sartori, 1987; Somuano, 2005; Subirats, 2011).

Especificamente en el caso de las personas con discapacidad y las organizaciones
que las representan, el articulo 29 de la CDPD establece derechos en lo relativo a la
participacién en la vida politica y publica de las personas con discapacidad y las
organizaciones que las representan. Se exige a los Estados partes en la CDPD que garanticen
los derechos politicos de las personas con discapacidad y que adopten todas las medidas
adecuadas para asegurar que gocen de ellos en igualdad de condiciones con las demas:

Art. 29. CDPD

Participacion en la vida politica y publica. “Los Estados Partes garantizaran a las personas
con discapacidad los derechos politicos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad de
condiciones con las demas y se comprometerdn a:

a) Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en
la vida politica y publica en igualdad de condiciones con las demas, directamente o a través
de representantes libremente elegidos, incluidos el derecho y la posibilidad de las personas
con discapacidad a votar y ser elegidas...

b) Promover activamente un entorno en el que las personas con discapacidad puedan
participar plena y efectivamente en la direccién de los asuntos, sin discriminacién y en
igualdad de condiciones con las demas y fomentar su participacion en los asuntos publicos
y, entre otras cosas:

i) Su participacion en organizaciones y asociaciones no gubernamentales relacionadas con
la vida publica y politica del pais, incluidas las actividades y la administracion de los partidos
politicos;

ii) La constitucidn de organizaciones de personas con discapacidad que representan a estas
personas a nivel internacional, nacional, regional y local, y su incorporacién a dichas
organizaciones”.

3 L3 lista de los derechos politicos que figura en el articulo 25 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos se basa en el articulo 21 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos.
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Informes realizados por El Consejo de Derechos Humanos (2016) y la OACNUDH (2011)
subrayan que para las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan,
la participacion en la vida politica y publica no es sélo un objetivo en si misma, sino un
requisito para el disfrute efectivo de los demas derechos ya que al participar en la reforma
de las leyes y politicas que les afectan, logran cambios y mejoras en la legislacién y en las
politicas en los campos de la salud, la rehabilitacion, la educacién, el empleo, el acceso a
bienes y servicios, y cualquier otro aspecto de la vida.

Como fendmeno, la participacién politica abarca una diversidad de actividades, que
implican para los sujetos o las organizaciones que la despliegan, diversos recursos y grados
de involucramiento. Ejemplos de participacion politica que se encuentran en la Encuesta
Nacional sobre Cultura Politica y Practicas Ciudadanas (ENCUP) (SEGOB, 2012) son: mandar
cartas a un periddico, interponer una queja o denuncia ante las autoridades, asistir a
manifestaciones y marchas, contactar a diputados o senadores, firmar cartas de apoyo,
colocar mantas, carteles o fotografias, promover una idea de forma pacifica utilizando algun
distintivo como botén o pulsera, participar en debates y didlogos publicos entre otras, que
siempre deben entenderse en funcion del contexto social, ideoldgico y personal en que se
realiza y que pasa por conocer los objetivos de aquellos que participan, los recursos que
emplean tales como tiempo, dinero y habilidades, sus experiencias previas de participacion.
La participacion politica se refiere, por lo tanto, a todas aquellas acciones dirigidas a influir
en el quehacer publico, las decisiones gubernamentales y en los resultados politicos.

En esta investigacidon el punto de partida de la participacién politica de las OCD est3
en el contenido normativo de los articulos 29 y 33 de la CDPD, aplicada en el contexto de la
formulacidn, disefio y aplicacion de politicas en materia de discapacidad en dos
instituciones publicas de la Ciudad de México: el INDEPEDI y el PDHDF pero también atiende
la participacién en cuanto fendmeno, apegandose a la definicion de Somuano (2001, pp.
66-67) que la entiende como “cualquier accién voluntaria, exitosa o no, intermitente o
continua, que utilice medios legitimos o ilegitimos para influir en la eleccién de politicas
publicas y que requiere accién e intencién —comportamiento abierto, no solamente

actitudes, deseos o creencias-.
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Al vincular la participacion politica con la discapacidad y revisar la literatura al
respecto, ésta arroja que a pesar de que se han realizado numerosos estudios sobre las
personas con discapacidad en México (Brogna, 2009a y b, 2007, 2006, 2005; Garcia y
Gispert, 2006; Gonzdlez, 2010), son pocos los que se han realizado sobre la participaciéon
politica de las organizaciones que las representan en éste y otros paises (excepciones en
Brogna, 2009a; HRW, 2012; Montes y Maza, 2011; Frawley y Bigby, 2011; Rioux, 2002). Por
la situacién de vulnerabilidad, discriminacion y desventaja que enfrentan cotidianamente
las personas con discapacidad, es necesario comprender cémo éstas, a través de las
organizaciones que las representan, participan politicamente e inciden en las acciones
publicas tendientes a disminuir y erradicar su situacién de desventaja y marginacion.

Siguiendo a Rodriguez (2014, 33): “Discriminar es tratar de manera desigual a
personas o grupos sociales sobre la base de prejuicios acerca de éstos, con la consecuencia
de limitar o negar los derechos fundamentales y las oportunidades relevantes de las

“

personas que los integran”. En este sentido, Eroles (2008, 17) apunta que: “..la
discriminacion es una actitud negativa y hostil que no sélo vulnera la dignidad humana sino
el principio de igualdad de todas las personas, cualquiera que sea su condicidon y rompe la
fraternidad entre personas y pueblos.

La CDPD seiala en su 2° Articulo que por discriminacion por motivos de discapacidad
se entendera:

Art. 2 CDPD

(...) cualquier distincion, exclusién o restriccidon por motivos de discapacidad que tenga el
propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio,
en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en
los dmbitos politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas
de discriminacidn, entre ellas, la denegacidn de ajustes razonables.*

En sintesis, al constituir la discriminacidn una negacién de los derechos de las personas con

discapacidad, resulta decisivo que el Estado luche contra esta forma de desigualdad, no sélo

4 Por ajustes razonables se entienden las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no
impongan una carga desproporcionada o indebida cuando se requieran en un caso particular, para
garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales.
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a través del cumplimiento de la legislacion y la ejecucidn de politicas publicas guiadas por
el principio de igualdad y no discriminacion, sino garantizando para estas personas, los
procedimientos, instalaciones y materiales adecuados, accesibles y faciles de entender y
utilizar.

Eroles (2008) sefiala las etapas que se viven en la evolucién de los procesos
discriminatorios, clasificandolos tres: a) Hablar mal. Esta modalidad de la discriminacion
estd tan inserta en la cultura que podria decirse que para no discriminar hay que violentarse
uno mismo, como Unico modo de no ser violento con los otros. Somos parte de una cultura
que discrimina al diferente y que genera barreras y obstaculos para la comunicacién entre
personas que participan de grupos sociales y culturas diversas; b) Evitar el contacto que
hace referencia a un prejuicio intenso. Deliberadamente se evita el contacto con los otros
diferentes y ademads se los califica con rétulos o estigmas, segun la nocién de Goffman; c)
Discriminacién institucionalizada. El grupo discriminador logra que la ley establezca criterios
discriminatorios. Por ejemplo, durante la época de la segregacion en Estados Unidos (hasta
la década del sesenta del siglo XX) los negros no podian caminar por la misma banqueta que
los blancos, viajar en los mismos transportes o en lugares no asignados dentro de los
vehiculos, debian vivir en barrios determinados y tener sus propias iglesias y sus propias
escuelas. Se desalentaban los matrimonios interraciales y a las transgresiones de personas
blancas de las costumbres impuestas se las sancionaba con el aislamiento de la comunidad.

En el anexo 1 se reproduce un cuadro elaborado por Eroles (2008) que resulta muy
util para identificar la discriminacidon contra las personas con discapacidad. El cuadro
permite visualizar a los agentes discriminadores que van, desde las propias familias de las
personas con discapacidad hasta las personas funcionarias publicas, pasando por empresas,
organizaciones e individuos. En este cuadro se aprecia que la discriminacién abarca un
espectro de actos como puede ser una actitud, un acto esporadico o hasta una politica.

Ahora bien, la perspectiva tedrica desde la cual se analiza el objeto de estudio, se
localiza en la interseccion de la perspectiva del modelo social de la discapacidad, los

derechos humanos, y la participacién politica. Si bien el objeto de estudio son las OCD, los
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derechos de las personas con discapacidad y el modelo social de la discapacidad fungen
como un prisma a través del cual se “filtra” el analisis de la participacion politica de las OCD.

El punto de partida en esta tesis es conceptualizar la discapacidad como una
construccion social. Esta consideracion esta anclada en el modelo social de la discapacidad
que la concibe no como un déficit individual sino como una experiencia de opresion donde
la sociedad impone a aquellas personas con limitaciones, barreras y actitudes
discriminatorias (Barton, 1998). Este modelo social esta basado en: 1) La reivindicacion de
laidentidad de las personas con discapacidad como seres auténomos y sujetos de derechos;
2) la lucha por la eliminacién de barreras fisicas (arquitectura inaccesible) y sociales
(actitudes sociales negativas) que obstruyen la plena participacion de estas personas en
todos los entornos sociales; y 3) proponer la elaboracién de politicas publicas que integren
a este sector social, no a través de programas de asistencia social sino a través de la
generacién de politicas de empleo, educacion, salud y esparcimiento que dignifiquen y
promueva la participacion social plena de estas personas.

Historicamente, las personas con discapacidad han sido estigmatizadas por
considerarseles no normales, al no conseguir cumplir con las expectativas de normalidad
construidas por la sociedad. Sobre la “normalidad”, Drake (1998) senala:

(Drake, 1998, 161)

El concepto de “normalidad”, lejos de describir un estado de cosas natural o
predeterminado, representa un reconocimiento de los valores que han terminado por
imponerse en una comunidad concreta en un momento dado. Por tanto, la formacién de la
“normalidad” es el resultado —y la representacion— de un ejercicio de poder. Las normas
sociales dominantes influyen en la forma en que actuamos con los individuos y con los
grupos. Se recompensa la conformidad; en cambio a quienes no consiguen cumplir las
expectativas de la sociedad se les adscribe la calidad de desviados y se les castiga,
normalmente con sanciones que se aplican mediante un proceso que Goffman llamé
estigmatizacion.

A las personas con discapacidad se les castiga con sanciones vinculadas al estigma, que
desde la perspectiva de Goffman (2006) es el producto de varios procesos —secuenciales o
simultdneos- de etiquetamiento, estereotipacién, distanciamiento y segregacion,
degradacion y discriminacién, que ocurren por lo general en un contexto de poder

asimétrico. En este sentido, como sefiala la cita, las personas con discapacidad se “desvian”
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del conjunto de conductas ajustadas al marco normativo y de expectativas sociales que
predominan en una sociedad determinada. Precisamente la teoria de la etiquetacidn
(Castro, 2011) desarrollada a partir de los trabajos de Becker, Lemert y Scheff postula que
es la reaccion de los grupos sociales frente a diversas formas de desviacién primaria, lo que
constituye la desviacion: “Es solo lo que los grupos designan como desviacion, lo que
constituye propiamente la desviacidon” (Casto, 2011, pag. 82).

La discapacidad, se entiende, entonces como un problema social, originado en la
interaccidn entre las personas con deficiencias o limitaciones en la actividad y las barreras
debidas a actitudes discriminatorias, practicas de exclusidon y entornos inaccesibles que
evitan la participacion efectiva de las personas con discapacidad en la sociedad en igualdad
de condiciones con las demds personas.

Estudiar sociolégicamente a las OCD y su participacidn politica contribuye, en primer
lugar, a entender los motivos, intereses, recursos y estrategias que estos grupos despliegan
para tomar parte de los asuntos publicos que les atafien. En segunda instancia permite
comprender las condiciones materiales en las que el Estado garantiza y promueve la
participacién politica de un colectivo tradicionalmente excluido en el diseno de acciones
publicas, asi como examinar las repercusiones de la participaciéon para las instituciones
publicas y las propias OCD. Saltalamacchia y Ziccardi (2005, p. 73) definen cuatro tipos de
participacién: “participacién institucionalizada”, “participacidon autonoma”, “participacién
clientelistica” y “participacién incluyente o equitativa”. Esta tesis se centra en la
participacién institucionalizada que esta reconocida juridicamente, pero para que funcione
no sélo debe incluir el disefo de los espacios y los instrumentos, sino unas reglas del juego
basadas en el respeto mutuo de los actores y también en el reconocimiento de que pueden
existir formas de participacién social auténoma (Ziccardi, 2004).

Por lo que refiere a la participacion auténoma, la ciudadania participa mediante
algln tipo de asociaciones civiles, por lo tanto, no es organizada no controlada desde el
gobierno. La participacion clientelistica es aquella donde la autoridad y los individuos o
grupos se relacionan mediante un intercambio de favores o cosas y la participacion

incluyente o equitativa es donde se promueve la participacion de toda la ciudadania,
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independientemente de la pertenencia o identidad partidaria, religiosa o de clase social sin
que medie intercambio de favores. Es importante sefialar que estas formas de participaciéon
no son rigidas o excluyentes entre si, ni se encuentran en la realidad de forma pura, sino
que pueden estar combinadas entre si dependiendo del contexto de la participaciéon y las
capacidadesy recursos de aquellos actores involucrados. Para Ziccardi (2004) las principales
funciones de la participacién ciudadana son tres: 1) otorgar legitimidad al gobierno; 2)

promover una cultura democratica y 3) hacer mas eficaces la decision y la gestion publicas.

La participacion politica institucionalizada de las
personas con discapacidad y el rol de las OCD

Histéricamente las personas con discapacidad han estado en una situacion de
vulnerabilidad porque carecen de los recursos necesarios para integrarse a la vida social y
econdmica como ciudadanos con derechos y mas aln porque hay una ausencia del aparato
institucional democratico que garantice la provision de servicios publicos (COAMEX, 2010).
Las personas con discapacidad tienen un mayor riesgo de sufrir pobreza justo porque la
discapacidad tiende a negar las oportunidades para el desarrollo social y humano. Esto a su
vez estd asociado con una menor garantia de ejercer derechos econdmicos, sociales y
culturales, los cuales a su vez reducen o niegan de facto los derechos civiles y politicos,
desembocando en el estigma y la exclusién social y cultural (Barnes y Mercer, 2010).
Ademas de los esfuerzos de las personas con discapacidad, las redes de apoyo
personales, familiares y comunitarias de éstas, configuradas muchas veces en OCD,
emergen como agentes clave que tienen la potencialidad de revertir los intrincados
mecanismos que vulneran a las personas con discapacidad y las excluyen del goce de los
beneficios del desarrollo. Precisamente, las OCD son parte de la sociedad civil. Esta es
considerada no como un actor colectivo y homogéneo sino un conjunto heterogéneo de
multiples actores sociales con frecuencia opuestos entre si, que actian en diferentes
espacios publicos y que por regla tienen sus propios canales de articulacién con el sistema

politico y econdmico (Olvera, 2000). En este sentido, dentro de las OCD se agrupan
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organizaciones de personas con discapacidad y organizaciones para personas con
discapacidad. Las primeras se componen por las propias personas con discapacidad
mientras las segundas se forman por defensores y aliados de estas personas, pero se ha
decidido agruparlas en una sola categoria.

El marco normativo de la Ciudad de México® garantiza y promueve la participacion
de las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan en la discusién
de asuntos publicos; asimismo existen instituciones abocadas a la atencidn a personas con
discapacidad. Entre éstas se encuentran el Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia
(DIF) y el Instituto para la integracién al desarrollo de las personas con discapacidad de la
Ciudad de México (INDEPEDI).

El reconocimiento formal del derecho de la participacién de las PcD y las
organizaciones que las representan, se da en un contexto signado por la desigualdad y
discriminacion. Entonces, si bien la participacion politica de las OCD en la discusion de
asuntos publicos es un derecho, a éste se opone una resistencia histdrica y cultural, ya que
las personas con discapacidad han sido consideradas no como sujetos de derechos sino
como personas incapaces u objetos para ser cuidados o dirigidos. Como se vera en el
capitulo 1, con el cambio del paradigma médico al social, las instituciones del Estado
declaran que las personas con discapacidad son ciudadanos con derechos, pero en la
realidad se disefian, la mayor de las veces, politicas de corte asistencial y se otorgan ayudas
financieras, lo que sugiere que, aunque las transferencias econédmicas benefician a las
personas, éstas no garantizan sus derechos (Berrios y Zapata, 2015; CDHDF, 2008, pp. 801-
804; CONEVAL, 2014). Ademas, se destinan pocos recursos para garantizar el ejercicio de
los derechos de las personas con discapacidad, incluyendo su derecho a la participacion.

Segln una reciente evaluacién del Consejo Nacional de Evaluacién de la Politica de

5> Ley para la Integracidn al Desarrollo de las Personas con Discapacidad en el Distrito Federal del 2010, Ley
General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad del 2011, Convencidn Interamericana para la
Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion del 2001; Convencion de las Personas con discapacidad
del 2008.
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Desarrollo Social (CONEVAL), los recursos federales destinados a programas para personas

con discapacidad se han reducido en los uUltimos afios (CONEVAL, 2014).

Derecho en la ley y derecho en practica. Investigando la
brecha entre la enunciacion del derecho a la
participacion y la forma como se concreta

La pregunta principal a la que busca dar respuesta esta investigacion es ¢De qué formas y
en qué circunstancias ejercen su derecho a la participacion politica organizaciones civiles de
discapacidad en espacios publicos en la Ciudad de México? De ésta se desprenden varias
preguntas secundarias: 1) ¢Qué significados otorgan las OCD a la participacién politica? 2)
¢Cudl es el nucleo de derechos humanos que garantiza el marco juridico —internacional,
regional, nacional y local- para la participacién de OCD? Y ¢Esta dicho nucleo de derechos
en consonancia con las condiciones materiales o efectivas en las que las OCD ejercen este
derecho en la ciudad de México? 3) ¢Qué dindmicas se producen en las interacciones que
se despliegan en los espacios de participacién institucionalizada entre las OCD vy los
funcionarios y demadas actores? Los espacios que se analizan son el Instituto para la
Integracion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito Federal (INDEPEDI) y
el Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal (PDHDF) y en adelante serdn
denominados Los Espacios.

Los objetivos que se desprenden de las preguntas de investigaciéon son: 1)
Caracterizar los tipos de participacion politica que estas organizaciones despliegan y las
motivaciones a las que obedecen, asi como las condiciones y circunstancias en que lo hacen,
identificando a los actores involucrados, los recursos que emplean, las barreras y
facilitadores que emergen en el ejercicio del derecho a la participacion y los resultados que
obtienen participar; 2) Analizar la evolucidon que ha experimentado el marco juridico de
derechos humanos de personas con discapacidad a nivel internacional, nacional y local que
garantiza la participacidon de las OCD, contrastando si la garantia de participacion en el
marco juridico se corresponde con la participacidon politica concreta que realizan las OCD;

3) Examinar los significados atribuidos a la participacién politica por parte de las OCD y
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caracterizar los tipos y la calidad de la participacion que despliegan las OCD en funcién de
los resultados obtenidos y 4) Caracterizar las interacciones que tienen lugar entre las OCD
en los espacios institucionalizados de participacién politica asi como las luchas, tensiones,
negociaciones y resultados que se dan entre organizaciones e instituciones publicas que
convocan a participar.

Cuatro hipdtesis de trabajo flexibles guian esta investigacién. Las mismas estan
informadas por el marco tedrico y se redefinieron a medida que se avanzé en el trabajo de
campo y en el analisis.

Primera, las OCD son heterogéneas en su conformacién y perfil y la participacion
politica que despliegan se produce y estd conducida por distintas visiones de la
discapacidad, originadas en las diferentes formas de experimentar o vincularse con la
misma. Las organizaciones que localizan la discapacidad en la insuficiencia de la persona,
ejercitan una participacidon politica de caracter mdas simbdlico o decorativo, que se
corresponde con la realizacion de actividades de asistencia o beneficencia y que implica
considerar, en cierta medida, a las personas con discapacidad como desaventajados. Las
organizaciones que conciben a las personas con discapacidad como sujetos de derechos,
tienden a ejercer una participacién politica informada, auténoma y con base en los
derechos de estas personas, dando lugar a una relacién de autonomia entre organizaciones
e instituciones, construyendo demandas por el acceso y disfrute de los derechos con
lenguaje y herramientas de derechos humanos, esto es exigiendo el cumplimiento de sus
derechos. Estos tipos de participacidon no son excluyentes, sino que pueden ser utilizados
por las OCD, a través de diferentes modalidades de participacion como pueden ser una
participacién decorativa, informada pero asignada o informada y consultada.

La segunda hipdtesis es que existe una estrecha relacidon entre el tipo de
participacién que despliega un especifico tipo de OCD y el perfil de la misma, que se
configura a partir de elementos como los motivos y la forma en que se fundd, su misién,
objetivos, recursos y actividades que realiza, de tal manera que organizaciones con un perfil
asistencial participan buscando ayudas para las personas con discapacidad, mientras que

organizaciones con un perfil mas social, participan luchando por el acceso a sus derechos y
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que sus intereses sean incorporados a la agenda publica por parte de las autoridades.
Existen varios perfiles de organizaciones por lo que los tipos de participacion no son puros,
sino que pueden coexistir elementos de lucha por derechos con busqueda de ayudas
especificas. Dependiendo de los recursos e intereses, algunas organizaciones ocupan una
posicién privilegiada para participar politicamente, convirtiéndose asi en agentes
estratégicos -y en ocasiones monopdlicos- capaces de visibilizar al sector y generar
interlocucidn con actores institucionales publicos y privados a nivel local, federal, regional
e internacional.

La tercera hipdtesis es que al interior de Los Espacios de participacion se desarrollan
luchas entre las OCD por impulsar agendas acordes a sus intereses. De ahi que emerjan
tensiones al interior de un mismo tipo de organizaciones o entre organizaciones de
diferente tipo. Estas tensiones estan asociadas a la escasa disponibilidad de recursos para
promover la realizacion de actividades por parte de las organizaciones.

La ultima hipdtesis es que los mecanismos para la participacidon de las OCD que
instrumentan las instituciones publicas son poco efectivos. Al ser mecanismos controlados
en sus metodologias y contenidos por las instituciones, los resultados reflejan que Los
Espacios estan poco abiertos para el didlogo, la deliberacién y el empoderamiento de las
organizaciones participantes, dando lugar a una participacién decorativa o simbdlica por
parte de las OCD. Esta metodologia les permite a las instituciones cumplir formalmente con
el marco normativo al tiempo que preservan su propia definicién de problemas publicos en
materia de discapacidad por encima de las definiciones de problemas publicos impulsadas

por las OCD.

Metodologia de la investigacion

Para dar respuesta a la pregunta central de investigacidn que es ¢De qué formas y en qué
circunstancia ejercen su derecho a la participacién politica Organizaciones Civiles de
Discapacidad en la Ciudad de México? se empled un disefio metodoldgico mixto cualitativo-

cuantitativo con un enfoque predominantemente cualitativo. Este tipo de metodologia
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implica la recoleccidon, analisis, integracion y triangulacién de los datos cuantitativos y
cualitativos (Hernandez, 2010, p. 544).

Para recabar datos, se construyeron tres instrumentos especificos: un cuestionario
electréonico autoaplicado, guias de entrevista semiestructurada para representantes de
OCD, funcionarios y facilitadoras de Los Espacios y uso de la observacién participante en los
mismos.

El disefio del cuestionario conllevé dos procesos paralelos. En primer lugar, se cred
una base de datos a partir de la fusién de cinco directorios de OCD. En segundo lugar, se
elaboraron las preguntas a incluir en el cuestionario. El contenido de las preguntas fue
elaborado a partir de la literatura relacionada con la participacion ciudadana y la
participacién politica (Saltalamacchia y Ziccardi, 2005; Ziccardi, 2004), literatura sobre
Organizaciones de la Sociedad Civil (Carrillo et al, 2009; Olvera, 2010). Asimismo, se
incorporaron elementos de la experiencia de Los Espacios. Finalmente, después de la
revision del Cuestionario de la ENCUP 2012 (Encuesta Nacional sobre Cultura Politica y
Practicas Ciudadanas) (SEGOB, 2012) identificamos dimensiones y factores asociados a la
participacién que se podian aplicar a las organizaciones civiles. En concreto, aspectos
relativos al interés por la politica y niveles de accidn politica, practicas y habitos politicos.®

Para conocer y analizar las posiciones, intereses y experiencias de las instituciones
publicas que convocaron a participar a las OCD, la funcién que tuvieron las facilitadoras en
Los Espacios e indagar cdmo los representantes de las OCD entendieron la participacion y
como valoraron su experiencia en Los Espacios, se disefiaron tres guias de entrevista

semiestructurada disponibles en los Anexos 2, 3 y 4 de esta investigacion.

6 La ENCUP 2012 ofrece un espectro de actividades relacionadas con la participacidn en contextos urbanos
tales como: organizar acciones con personas afectadas, mandar cartas a un periddico, interponer quejas o
denuncia ante las autoridades, asistir a manifestaciones o marchas, contactar a integrantes de la Asamblea
Legislativa del Distrito Federal, contactar a jefes delegacionales, llamar a algin programa de radio o
television, colocar mantas, carteles o fotografias, repartir circulares o manifiestos, promover una idea de
manera pacifica utilizando algun distintivo como botdn o pulsera, etc. Al retomar estos aspectos de la
ENCUP e incorporarlas al cuestionario, permite presentar a las OCD la participacion como un fenémeno
amplio, que no sélo se realiza en espacios formales sino también en espacios informales.
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El Anexo 5 presenta una etnografia acerca de la realizacidon de los talleres de
planeacion participativa del INDEPEDI donde participaron las OCD, asi como datos sobre el
funcionamiento del Espacio de Participacidon sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad del PDHDF.

Por lo que refiere a la observacidn participante, esta herramienta se aplicé en los
talleres para OCD en Los Espacios. En los diarios de campo se llevd un registro de datos
sobre las sesiones de los talleres del INDEPEDI y sobre las sesiones plenarias ordinarias y
extraordinarias del PDHDF, asi como de los actores participantes, los temas a tratar, las
intervenciones de las OCD, de las personas representantes de las instituciones y de las
facilitadoras de los procesos. La observacion participante requirié que en varias de las
sesiones interviniera debido al involucramiento y rapport que se fue estableciendo con los
diferentes actores en Los Espacios. Aunque al principio mi presencia se advirtid con
curiosidad y reserva, la continuidad en la asistencia facilitd que se crearan vinculos para
dialogar sobre los propdsitos de la investigacion y que les pidiera a OCD, facilitadores y
autoridades que me concedieran entrevistas.

En resumen, las herramientas del cuestionario, las entrevistas y la observacion
participante tuvieron como propdsito captar informacién relativa a las practicas de la
participacion que despliegan las OCD en los espacios publicos, conocer a profundidad los
intereses que persiguen las organizaciones al participar, los significados construidos
alrededor de ella, asi como los recursos que emplean y los resultados que obtienen. Los
datos que emergieron se contrastaron, primero, con las propias observaciones generadas
durante el trabajo de campo que transcurrié de abril 2012 a mayo 2015, y segundo, con la
perspectiva que los actores institucionales tienen de la participacion, por ser ellos los que
convocan a las organizaciones a incorporarse en sus procesos de construccién de politica
publica.

Esta triangulacion de la informacién permitid tener una panordmica amplia y
profunda de las practicas de participacidon de las OCD y avanzar en la construccién de una
tipologia de las OCD actualmente existentes en la Ciudad de México. En la triangulacion, las

interpretaciones son complementarias en vez de estar compitiendo entre si. En otras
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palabras, utilizar datos de diferentes tipos de fuentes nos ayuda tanto a determinar qué
interpretaciones de los fendmenos son mas o menos probables de ser validas y nos ayuda
a proveer informacidon complementaria que ilumina diferentes aspectos de lo que estamos
estudiando. Hammersley (2008, pp. 12-13) apunta que la triangulacion nos ayuda a
reconocer los limites de lo que un especifico tipo de dato nos puede ofrecer, al tiempo que
permite superar estas limitaciones.

Por ultimo, el procesamiento de la informacion levantada en campo consistié en el
andlisis descriptivo del cuestionario: obtener medidas de frecuencia y medias para
caracterizar a las OCD y su participacion. También se realizé andlisis de contenido de las
entrevistas con las categorias: participacidn politica, recursos para participar, objetivos de

la participacién y resultados de la participacion.

Las instituciones que convocaron a participar

Uno de los elementos que caracteriza a las instituciones analizadas en esta investigacion,
es que se trata de instancias de reciente creacion encargadas de disefiar politica publica en

materia de discapacidad.

El INDEPEDI

Este Instituto surge en el afio 2010 a partir del Articulo 47 de la Ley para la Integracién al
Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito Federal publicada el 10 de
septiembre de 2010 en la Gaceta Oficial del Distrito Federal. Este instituto es el érgano
responsable de coadyuvar con el Ejecutivo local y todas las areas de la Administracion
Publica de la Ciudad de México en el disefio, supervision y evaluaciéon de las politicas
publicas en materia de discapacidad.

Algunas de las atribuciones del INDEPEDI son: 1) elaborar el Programa para la
Integracion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad del D.F.; 2) Ser el organismo

publico encargado de articular y disefar las politicas publicas en materia de discapacidad
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en el Distrito Federal, 3) Promover y concertar con la iniciativa privada y con las
organizaciones de la sociedad civil, los planes y programas que en materia de discapacidad
se deben realizar en el D.F.; 4) Realizar las investigaciones juridicas y los analisis legislativos
que contribuyan a la integracion al desarrollo de las personas con discapacidad en el D.F.
Sobre este punto el INDEPEDI sefiala que en dichas propuestas debera en todo momento
procurar la armonizacién con los ordenamientos internacionales; 5) Elaborar las propuestas
legislativas que contribuyan a la reforma integral a la legislacidn vigente, garantizando en
todo momento el interés y beneficio de las personas con discapacidad; 6) Crear y mantener
actualizado el Registro de las personas con discapacidad del D.F.; 7) Elaborar su propio
presupuesto de egresos, el cual debera ser integrado al Presupuesto de Egresos del Distrito
Federal de cada afio; 8) Promover y difundir en la sociedad una cultura de respeto e
inclusion de las personas con discapacidad; 9) Luchar contra los estereotipos y prejuicios
respecto de las personas con discapacidad.

Esta institucidn resulta clave en materia de discapacidad en la Ciudad de México,
pero sus facultades no le permiten operar programas de discapacidad, de ahi que sera
importante tener esto presente a lo largo de la investigacion para entender lo que las OCD
demandan a este Instituto. Por lo tanto, se considerd fundamental dar cuenta de cdmo este
Instituto garantiza y promueve la participacién de las OCD. Asimismo, el acercamiento al
INDEPEDI y contacto con los funcionarios del mismo permitié acceder en abril de 2012 a un
proceso de planeacién participativa que dio como resultado la publicaciéon del Programa
para la Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito Federal en
febrero de 2015 (GODF, 2015).

En el disefio de este proceso de planeacion se buscé la participacién de todos los
actores involucrados en el tema -—personas con discapacidad, sus familias, las
organizaciones que las representan, dependencias del gobierno del D.F., delegaciones,
especialistas académicos e iniciativa privada- para generar una visién a largo plazo que dé
sustento y sostenibilidad a la politica publica de la capital del pais en esta materia
(INDEPEDI, 2012a). El trabajo de participacion al que el INDEPEDI convocé a las personas

con discapacidad y a las organizaciones que las representan, estaria centrado en la
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realizacion de talleres de priorizacion y problematizacion de sus necesidades y demandas y

a partir de ellas la construccién de propuestas.

El PDHDF

Casi de forma paralela, mientras estaba en el trabajo de campo en el INDEPEDI y con algunas
OCD, tuve conocimiento de la existencia del Espacio de Participacién sobre los derechos de
Personas con Discapacidad del PDHDF (Programa de Derechos Humanos del Distrito
Federal):

Este espacio es resultado de varios procesos: en 2008 se publica el Diagndstico de
Derechos Humanos del Distrito Federal y un afo después, en 2009 se publica el Programa
de Derechos Humanos del Distrito Federal con el objetivo de que las autoridades publicas
implementen y den cumplimiento a la garantia de los derechos humanos en la Ciudad de
México a través de politicas publicas con enfoque de derechos humanos (PDHDF, 2009).
Con tal fin es que se instaura el Mecanismo de Seguimiento y Evaluaciéon del PDHDF en 2010
y en 2011 se publica la Ley del PDHDF que pone en operacion el 7 de junio de 2012 a los
Espacios de Participacidn para dar seguimiento a dicho programa.

Los Espacios de Participacion del PDHDF, son espacios que se constituyen por grupos
tematicos relacionados con los derechos, grupos de poblacidn y estrategias contenidas en
el PDHDF, con el propésito de ampliar la participacion entre la ciudadania y los entes
publicos para dar seguimiento al programa. Mediante la construccidon de una agenda plural
de seguimiento al programa, representan la oportunidad de aportar herramientas y
conocimiento para la consolidacion de retos de colaboracién entre las y los servidores
publicos y especialistas en los derechos y grupos de poblacion contenidos en el PDHDF. El
caracter de estos espacios resulta complejo porque su finalidad es ampliar y articular la
participacién de instituciones académicas, organizaciones civiles y sociales, organismos
internacionales de derechos humanos e instancias ejecutoras del Programa a través de la
construccidon de una agenda plural para la consolidacién de la colaboracidn entre las OSC,

servidores publicos y grupos de poblacién.
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Estructura de la tesis

La tesis se compone de 6 capitulos y 7 anexos. En el primer capitulo correspondiente al
marco tedrico-conceptual, se parte de la premisa que la discapacidad es una construcciéon
social y se revisan definiciones de discapacidad provenientes del campo médico, juridico y
estadistico. Después se hace una revisiéon de los modelos que han problematizado la
discapacidad: médico-rehabilitatorio, social, de derechos y cultural y se establecen cudles
son los alcances y limites de los mismos. Posteriormente se recupera el trabajo de Brogna
(2006) acerca del movimiento de personas con discapacidad. Finalmente se presenta un
panorama sobre la magnitud y consecuencias de la discapacidad en México.

El capitulo 2 describe el marco juridico internacional, regional, nacional y local que
garantiza la participacion politica de personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan. La revisidon de los instrumentos no vinculatorios y vinculatorios de derechos
humanos muestra cémo se ha producido un cambio de paradigma en la definicidn de la
discapacidad, pasando de un modelo médico-rehabilitatorio a otro centrado en los
derechos humanos. Otra seccién del capitulo revisa el proceso de negociacién y adopcién
de la CDPD en donde resulté clave la participacion politica de OCD. En este capitulo se puede
apreciar cdmo la propia normativa en materia de discapacidad sufre cambios
terminoldgicos que apuntan a una evolucidn de la concepcidn de las personas con
discapacidad como sujetos de derechos.

En el capitulo 3 se plantean algunas consideraciones basicas sobre el objeto de
estudio —las OCD (Organizaciones Civiles de Discapacidad)-, las formas asociativas que
comunmente toman, asi como sus caracteristicas basicas en tanto que son Organizaciones
de la Sociedad Civil en la Ciudad de México. Asimismo, se describe qué es la participacion
politica, su contenido normativo y las tipologias que se han elaborado para explicar los
diferentes tipos y alcances de la misma. Posteriormente se revisa cuales son los requisitos
para la participacién, asi como los obstaculos para la misma y se analiza los estudios que
han examinado concretamente la participacién politica de personas con discapacidad y las

organizaciones que las representan.
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El capitulo 4, presenta una tipologia de organizaciones de y para personas con
discapacidad en la Ciudad de México construida a partir de informacion recabada a través
de las distintas fuentes de datos sucintamente descritas con anterioridad. Por tipologia, se
hace referencia a una construccidn tedrica que no representa estrictamente a la realidad,
sino que es un marco de referencia para analizar y comparar los fendmenos reales. Se
identificaron cinco tipos de organizaciones en esta tipologia: familiar-asistencial, anti-
discriminacidn, profesionales, empresarial y redes o coaliciones de organizaciones. Estos
tipos de organizaciones no se encuentran en la realidad de forma pura (Weber, 1984), sino
que la tipologia pretende funcionar como una herramienta analitica-conceptual que
permite acercarnos, aprehender y comprender mds detenidamente el objeto de estudio
que es la participacion politica de las OCD. La tipologia no pretende ser una clasificacién
rigida que encasille a las OCD en uno u otro tipo, sino que busca mostrar que entre ellas
también puede haber transiciones y cambios, pues al fin las organizaciones son dindmicas
en su funcionamiento. Este capitulo se compone de siete apartados. El primero trata de los
factores y variables que permiten caracterizar a las OCD en la Ciudad de México. En el
segundo apartado se revisan como son las organizaciones familiares-asistenciales para
personas con discapacidad; el tercero trata de las organizaciones antidiscriminacion de
personas con discapacidad; el cuarto es sobre las organizaciones profesionales que
colaboran con personas con discapacidad; el quinto es sobre una organizacion de tipo
empresarial: la fundacién Teletdn para personas con discapacidad y en el sexto se examinan
las redes o coaliciones de organizaciones. Después, se reflexiona sobre los cambios al
interior de las organizaciones en términos de transiciones de una categoria de la tipologia
a otra. Finalmente se presentan las conclusiones.

El capitulo 5 analiza la participacidn politica de las OCD en la Ciudad de México con
tres categorias: intereses/recursos/significados, y examina las formas de participacion
politica que las organizaciones de tipo familiar-asistencial, antidiscriminacion,
profesionales, empresarial y redes o coaliciones de organizaciones impulsan con el fin de
crear conciencia sobre las personas con discapacidad, sus necesidades y demandas. En el

primer apartado de este capitulo se revisa las distintas formas de participacion politica no
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institucionalizada de las OCD. En el segundo se explica cual es el conocimiento que las OCD
tienen de las instituciones publicas responsables de las politicas en materia de discapacidad
en la Ciudad de México y se describe su participacién en las actividades propuestas por estas
instituciones: INDEPEDI, el PDHDF y el DIF; asi como de la CDHDF, organismo publico
autéonomo de defensa de derechos humanos. Asimismo, se describe como las
organizaciones valoran los posibles resultados de su participacidon en eventos organizados
por estas instituciones y se examinan las tensiones que las organizaciones experimentan al
participar. En el tercer apartado se revisan las tensiones y alianzas entre OCD por la
participacidon en instituciones publicas.

Por ultimo, el capitulo 6 examina la participacién politica institucionalizada en el
Proceso de Planeacion Participativa del INDEPEDI y en el Espacio de Participacion de
Personas con Discapacidad del Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal
(PDHDF) que fueron denominados Los Espacios. Se analiza en el primer apartado cdmo se
realizd la convocatoria para llamar a la participacion de las OCD en Los Espacios. En el
segundo apartado, se revisa el disefio metodoldgico del proceso participativo como los
objetivos de las instituciones publicas al instrumentar estos ejercicios. El tercer apartado
trata sobre los asistentes a Los Espacios y sus intereses. El cuarto apartado hace un recuento
sobre las OCD asistentes a Los Espacios. Al respecto, se examinan los contenidos y estilos
de la enunciacién de necesidades o reivindicacion de derechos. El quinto apartado
caracteriza la forma concreta en la que se llevaron a cabo los procesos participativos en Los
Espacios, desde las condiciones materiales de accesibilidad, hasta el rol de las facilitadoras
como habilitadoras para el didlogo entre OCD e instituciones. En el sexto apartado se
reflexiona sobre los intereses-objetivos de las instituciones publicas tras la participacion de
las OCD vy los diferentes resultados de la participacién para las OCD y lo mismo para las
propias instituciones.

Finalmente se presentan las conclusiones generales y los anexos relativos que
desarrollan con mayor detalle, el disefio de la investigacién y los instrumentos del
cuestionario y las entrevistas semiestructuradas, asi como las etnografias realizadas en Los

Espacios.
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Capitulo 1 Marco teorico-conceptual

1.1 Contextualizando la definicion de discapacidad y la
situacion de las personas con discapacidad en México

Cuando hablamos de discapacidad, hablamos de un concepto, pero también de una
experiencia individual, comunitaria y social con significados socialmente compartidos en
una determinada organizacidn politica y econémica. La sociologia ha conceptualizado la
discapacidad como un campo complejo y flexible, como una nocién que evoluciona con el
tiempo y como un espacio de tensiones y resistencias entre grupos (Barnes, 1998, Brogna,
2006, 2009). El mérito de la sociologia al estudiar la discapacidad ha sido revelar que la
discapacidad no es un problema individual sino social, de un determinado contexto que
impone a una persona con limitaciones, barreras y limitaciones para que se desarrolle en
igualdad de condiciones con las demds personas. En sintesis, la discapacidad es una
construccion social.

En todas las sociedades y épocas, han nacido individuos con discapacidades o las
han adquirido. Su vida esta determinada no por el hecho de que tengan una discapacidad
sino por cémo la sociedad en la que viven conceptualiza lo que significa ser una persona
con discapacidad. El significado de la discapacidad estd socialmente construido ya que va
mas alld de sus especificidades corporales y funcionales. Entender lo que significa vivir con
una discapacidad requiere una comprensién del contexto sociocultural en el cual la persona
gue la tiene, se desarrolla.

En la construccidn sociocultural del fendmeno de la discapacidad se encuentran
involucrados diversos actores que cuentan con recursos materiales, simbdlicos y culturales
diferenciados. El gobierno federal y local, a través de sus instituciones, elabora politicas,
programas y acciones dirigidas a las personas con discapacidad. El mercado ofrece
productos y servicios a personas con discapacidad. Por otro lado, hay un conjunto de
organismos internacionales, regionales, nacionales y locales de derechos humanos que

regulan y protegen los derechos de las personas con discapacidad y que elaboran informes
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y diagndsticos que describen las situaciones en las que estas personas viven. Las OCD,
conformadas muchas veces por las propias personas con discapacidad y sus familias o bien
por especialistas abocados a su atencién (médicos, psicdlogos, abogados, pedagogos y
rehabilitadores) que cumplen un rol fundamental ya que ofrecen servicios que el Estado no
proporciona, propician la solidaridad entre sus integrantes, asi como soluciones a los
problemas que los aquejan y en ocasiones fungen como interlocutores con el gobierno.

Cada uno de estos actores tiene posiciones e intereses diferentes. Mientras algunos
demandan beneficios y ayudas para mejorar su calidad de vida, otros luchan por participar
y conseguir mayor reconocimiento, visibilidad y derechos. Las relaciones de cooperacion,
solidaridad y conflicto que se tejen entre todos estos actores muestran que no hay una
Unica definicion de discapacidad, sino que se trata de una construccidn social.

La discapacidad es un fendmeno -como sefiala Miguel Angel Verdugo-, dindmico y
complejo por la heterogeneidad de sus términos, sujetos implicados, objetivos perseguidos,
criterios utilizados, modelos de analisis y estrategias de intervencién (Brogna, 2005;
Fuentes, 2002; Oliver, 1998; Verdugo, 2005).

La complejidad de este fendmeno proviene no sélo de la multiplicidad de actores
implicados y de las diferentes definiciones de discapacidad sino también de las condiciones
sociales y econémicas de marginacion, desigualdad, discriminacidn y vulnerabilidad en las
gue viven la mayoria de personas con discapacidad en México, que les impide lograr una

integracion plena en la sociedad.

1.2 Definiciones de discapacidad

La primera definicion a revisar es la de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) vy la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) que definen la discapacidad a partir de la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). La CIF
define la discapacidad como un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de
la actividad y restricciones de la participaciéon. En este sentido, esta definicion de

discapacidad incluye tanto los aspectos de salud que impiden la interaccién entre los
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individuos (paralisis cerebral, sindrome de Down o depresién) como los factores personales
y ambientales que no les permiten la inclusién social a la que tienen derecho (actitudes
negativas o de discriminacién, transporte y edificios no equipados para el acceso de estas
personas, y la falta de apoyo social) (OMS y Banco Mundial 2011, p. 7).

La CIF tiene su antecedente en la Clasificacion Internacional de la Deficiencia, de la
Discapacidad y de la Minusvalia (CIDDM) del afio 1980 de la OMS pero después de un
proceso de revisidn, originado a partir del contundente rechazo de los fundamentos
médicos de la CIDDM por parte del movimiento de las personas con discapacidad por
considerar que ésta definia la discapacidad como una patologia individual, el uso del
término “minusvalia” se abandong, y el término discapacidad se empezé a utilizar como un
término general para las perspectivas corporal, individual y social (Carvalho, 2009; OMS y
OPS, 2001; Oliver, 1993; Snyder y Mitchell, 2006).

De acuerdo con el enfoque de la CIF y la metodologia del Washington Group on
Disability Statistic (WG), se distinguen dos grupos de poblacién para su atencidn: a) las
personas que presentan mucha dificultad para realizar actividades bdsicas o
definitivamente no pueden hacerlas, y b) las personas que tienen dificultades leves o
moderadas en la realizacion de actividades. A éstas no se les considera personas con
discapacidad, pero se les considera en mayor riesgo de experimentar limitaciones para
tareas especificas y para participar en la sociedad (Direccion General de Asuntos
Legislativos, 2016, p. 3).

A decir de Pantano (2007), la discapacidad en la CIF es un término “paraguas” dentro
del cual se entienden la deficiencia y la discapacidad. Esta ultima por tanto se considera
como un término técnico que resume un proceso que involucra a la persona con un estado
negativo o problema de salud en interaccidon con el contexto y que puede afectar las
actividades y la participacion del funcionamiento humano.

La definicién de la discapacidad por la CIF se aprecia como un término técnico que
centra la discapacidad en el individuo que la porta y aunque menciona que ésta tiene que
ver con aspectos negativos de interaccion entre un individuo y sus factores contextuales,

no alcanza a explicar a la discapacidad como un problema social sino como uno de salud.
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En la revisién del modelo médico de la discapacidad se podra profundizar en este
aspecto, sin embargo, es preciso seialar que esta definicion médica ha sido hegemodnica
por mucho tiempo en la explicacion de la discapacidad llegando a permear en la autoimagen
que algunas personas con discapacidad tienen de si mismos como enfermos.

En México, el INEGI define a las personas con discapacidad a partir de la CIF como
“aquellas que tienen una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales y
que al interactuar con distintos ambientes del entorno social pueden impedir su
participacién plena y efectiva en igualdad de condiciones a las demas” (INEGI, 2010). Los
tipos de actividad con dificultad que el INEGI considera para clasificar la discapacidad son
siete.”

La segunda definicién de discapacidad que se recupera es la que proviene de La

CDPD, que establece en el inciso “e” del predambulo:

(Preambulo de la CDPD)

... la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacién plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Esta definicion es relevante en cuanto considera a la discapacidad no como un problema
individual sino como uno social. Sefiala que las personas con deficiencias al interactuar con
diversas barreras como edificios y transportes inaccesibles, pueden ver impedida su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas. De
acuerdo con Eroles (2008), la CDPD considera que la dificultad mayor de la discapacidad no
se encuentra en las deficiencias sino en las barreras fisicas, comunicacionales, culturales y
actitudinales, que son las que pueden impedir la participacién plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones con las demds personas.

7 Caminar o moverse, ver, mental, escuchar, hablar o comunicarse, atencién y aprendizaje y autocuidado.
Tomado de INEGI (2010), Discapacidad en  Meéxico. Disponible en internet. URL:
http://cuentame.inegi.org.mx/poblacion/discapacidad.aspx?tema=P
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Es importante mencionar que esta definicidn esta estrechamente relacionada con el
modelo social de la discapacidad que ha denunciado la discapacidad como una forma de
opresion social (Oliver, 1998, p. 41). Mas adelante se revisard este modelo con
detenimiento.

El propdsito de la CDPD no es definir la discapacidad, sino enunciar las obligaciones
de los Estados parte: promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas
con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. En la segunda parte del

articulo 1 de la CDPD, se apunta quiénes son las personas con discapacidad:

(Articulo 1° de la CDPD)

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas.

Sélo después de comprender a la discapacidad como un problema social es que la CDPD
menciona que las personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales.? En el articulo 1°, la CDPD reconoce a la discapacidad
como una realidad y evita los eufemismos que la invisibilizan como ha sefialado Eroles
(2008, 38, 47): “necesidades especiales”, “necesidades diferentes”, “capacidades

diferentes” y desecha conceptos lesivos como “invalidez” y “minusvalia”.’

Pantano (2007, p. 1) seiala:

Al decir persona se alude entonces al ciudadano o a la ciudadana, a la jefa o al jefe
de familia, a la o al consumidor, a la vecina o al vecino, a la socia o al socio, a la

8 La CIF define la deficiencia como “problemas en las funciones corporales o estructuras, como una
desviacién o pérdida significativa (OMS y OPS, 2001, 227)".

° Durante la década del ochenta del siglo pasado, la OMS definié a la invalidez como una situacién
desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que
limite o impide el desempefio de un rol.
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espectadora o espectador, a la o al cliente, a la o al votante, a la empleada o al
empleado, a la desempleada o al desempleado, es decir, al sujeto potencialmente
activo en la comunidad, en la vida social.

La CDPD no refiere entonces a la discapacitada o al discapacitado sino a la persona que tiene
discapacidad. La definicidn de discapacidad de la CDPD sostiene tres aspectos importantes:
a) que existe un déficit;
b) que hay un entorno discapacitante;
c¢) que la relevancia del mismo y la gravedad que esto reviste, reside en la posibilidad

o no de participar en la vida social, de ejercer sus derechos como personas.

Siguiendo a la CDPD, los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para:

asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las
demas, al entorno fisico, el transporte, la informacidn y las comunicaciones, incluidos los
sistemas y las tecnologias de la informacidn y las comunicaciones, y a otros servicios e
instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales.
Estas medidas, que incluirdn la identificacion y eliminacion de obstaculos y barreras de
acceso, se aplicaran, entre otras cosas a: a) Los edificios, las vias publicas, el transporte y
otras instalaciones exteriores e interiores como viviendas, instalaciones médicas y lugares
de trabajo; b) Los servicios de informacidn, comunicaciones y de otro tipo, incluidos los
servicios electrénicos y de emergencia (Articulo 9° de la CDPD).

En el capitulo dos se revisard a detalle La CDPD vy otros instrumentos juridicos clave

en materia de discapacidad.

1.3 Los modelos de discapacidad

A lo largo de las ultimas décadas ha ocurrido una transformacién decisiva en la
conceptualizacién del fenédmeno de la discapacidad en el campo de las ciencias sociales
consistente en la transicién del modelo médico al modelo social y de derechos. Siendo la
discapacidad un concepto y fendmeno social tan complejo, dificilmente se puede considerar
gue existan explicaciones univocas o que una sola disciplina por si misma puede aprehender

este objeto.
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Esta complejidad ha demandado la construccion de diferentes explicaciones de la
discapacidad a través de paradigmas que se han denominado respectivamente modelo
médico, modelo social, modelo de derechos y modelo cultural que se revisan a

continuacion.

1.3.1 El modelo médico

Es dificil ubicar el momento exacto en que surge este modelo. Devlieger (2005) propone
que éste surgid en contradiccion con el llamado modelo religioso o moral de la
discapacidad:

(Devlieger, 2005, 8)

Dios, respalda la coherencia cultural del modelo moral [de la discapacidad]. Se basa en la
lucha infinita entre el bien y el mal y localiza los eventos desafortunados como obra del mal
(en personas, brujos o la emanacién del mal, el Diablo). Mientras uno pensaria que el
modelo moral apuntaria a una definicion de la discapacidad como castigo, este no es
siempre el caso. En algunas instancias, la discapacidad como un problema es definido
positivamente como un don, un reto que se da a personas especiales.

Sharon L. Snyder y David T. Mitchell (2006), argumentan que este modelo se beneficié de
la creciente racionalidad y el desarrollo de las ciencias modernas a fines del siglo XVIIl y
principios del XIX. Diversos autores concuerdan con que éste predomina en las sociedades
occidentales avanzadas (Brogna, 2005; Devlieger, 2005; Drake, 1998; Oliver, 1998, 1993).
Los representantes de este modelo son los profesionales de la medicina, que definen la

discapacidad asociada a condiciones de salud/enfermedad de los sujetos:

(Drake, 1998, p. 163)

Desde el punto de vista médico, las personas son discapacitadas como consecuencia de sus
insuficiencias fisioldgicas o cognitivas individuales. A esto se responde tratando de curar o
rehabilitar a las personas discapacitadas. Estos procesos pretenden devolverle a la condicién
“normal” de ser capacitadas.

Como se puede apreciar en esta cita, la critica que el modelo social de la discapacidad realiza
sobre el modelo médico, es que éste busca comprender las lesiones corporales y las
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deficiencias organicas que causan la discapacidad psicoldgica, fisica o sensorial para curarla.
En este sentido, la medicina ofrece medios para devolver a la “normalidad” la vida de las
personas con discapacidad, como tratamientos de rehabilitaciéon, etc. En este modelo, la
discapacidad se localiza en el individuo y son los expertos quienes definen y controlan la
definicidon de la discapacidad y por extensién, a la persona con discapacidad a través de
diagndsticos y tratamientos (Carvalho 2009; Devlieger, 2005; Snyder y Mitchell, 2006).

El organismo internacional oficial que genera las definiciones de discapacidad con
las que trabaja el modelo médico es la OMS. Como vimos en el apartado de definicién
médica de la discapacidad, la CIF es el instrumento con el que los especialistas tratan el
tema. Recordemos que esta clasificacién centra su interés en las funcionalidades de los
individuos, asi como en sus ambientes, particularmente en sus caracteristicas de salud.

De acuerdo con Brogna (2005), el modelo médico equipara a la discapacidad con la
nocién de déficit, de disfuncionalidad en relacion con una norma, a un Unico modo

I”

concebido socialmente como “normal” de ser o hacer—. Este modelo, parte de la
particularidad bioldgica para hacer “referencia a una enorme variedad de deficiencias de
funciones o estructuras corporales, etiologias (de causas adquiridas o congénitas), duracion
(permanentes, progresivas, transitorias), gravedad (leves, moderadas, severas) (Brogna,
2005, p. 45).

Para concluir este apartado se destaca que la definiciéon de discapacidad de la CIF
tiene entre sus principales logros: a) Proporcionar bases cientificas para la comprension de
los estados funcionales asociados a condiciones de salud; b) Permitir comparaciones de
datos entre paises y disciplinas de cuidados de la salud y c) Proporcionar un esquema de
codificacion sistematica para los sistemas de informacidn de la salud (Rowland, 2004).

Para Thomas (2004) el compromiso de este modelo es informar a elaboradores de

politica y a profesionales en la arena de servicios de discapacidad.

1.3.2 El modelo social
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El modelo social de la discapacidad surge en respuesta al paradigma médico al localizar la
discapacidad no en el sujeto, sino en un contexto social de interacciéon entre sujeto y
ambiente. Este modelo surge a comienzos de 1970 en Inglaterra con el movimiento Union
of Phisically Impaired Against Segregation (UPIAS)/Unién de Impedidos Fisicos Contra la
Segregacion), y en Estados Unidos con el Movimiento de Vida Independiente.

Una de las principales caracteristicas de este modelo es que quien define la
discapacidad son las propias personas con discapacidad. En este sentido, se inaugura un
nuevo campo de estudios generado desde las experiencias de personas con discapacidad
que también se organizan en movimientos sociales para afirmar su identidad, autonomiay
exigir sus derechos civiles (Barnes, 1998; Brogna, 20092; Oliver, 1993, 1998; Snyder vy
Mitchell, 2006).

El paradigma social reconoce que el hecho de que algunas personas se diferencien
por alguna variacidon fisica, sensorial, intelectual o psicolégica que puede originar
limitaciones o deficiencias individuales, no conduce necesariamente a la discapacidad a
menos que la sociedad ignore estas diferencias y fracase en incluirlas o tomarlas en cuenta
(Drake, 1998).

El movimiento UPIAS fue el pionero en la configuracion del modelo social y definio
en el afo 1976 a la discapacidad como una forma de opresién social:

(Barnes, 2009, p. 126)

La discapacidad es una imposicion encima de nuestra incapacidad, mediante la forma en
gue se nos aisla innecesariamente y se nos excluye de una participacién cabal en la sociedad.
Las personas con discapacidad, por lo tanto, integran un grupo social oprimido.

La concepcion de la discapacidad en este modelo interpreta la discapacidad como una
construccion histérica, social y cultural que ha tomado diversos significados a través de las
épocas. Asimismo, explica cdmo las relaciones sociales producen y reproducen a la
discapacidad como una forma de opresién, discriminacion y segregacion.

Las propuestas que genera este modelo para mejorar la calidad de vida de las

personas con discapacidad se concentran en adaptaciones en el entorno construido,
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tecnologia adaptada, modos alternativos de comunicacidn y promocidon de actitudes
positivas hacia estas personas. Uno de los beneficios de estas adaptaciones es que no sélo
se mejora la calidad de vida de las personas con discapacidad sino también de las personas
sin discapacidad, ya que éstas pueden hacer uso de entornos adaptados que se vuelven
amigables para ser transitados (Devlieger, 2005, 10; Gleeson, 2006; Verdugo, 2009).

Las criticas hechas a este modelo provienen de sus propios representantes como
Finkelstein quien apunta que, con el paso de los afios, las personas han llegado a pensar el
modelo social de la discapacidad como si fuera una explicacidn, definicién o teoria y muchas
personas han usado el modelo en un modo estéril o formalistico separando ademas la
discapacidad de la limitacién, haciendo solamente de la opresidn social el elemento clave
para comprender la discapacidad y dejando de lado el impedimento de una persona
(Thomas, 2004, pp. 571-572).

Un exponente del modelo médico de la discapacidad desde la sociologia médica es
Michael Bury, quien en su vision de la discapacidad afirma que ésta es causada, principal e
incuestionablemente, por el impedimento —ya sea que esté asociado con la enfermedad,
una patologia activa, desérdenes genéticos, accidente o trauma- (Thomas, 2004, p. 575).

En la perspectiva de Bury, la principal causa de restriccion en la actividad es la
enfermedad o el impedimento, de ahi que no sea sorprendente que, “tal como Ia
prevalencia de la enfermedad crénica aumenta con la edad, también asi lo hace la
discapacidad”. Sin embargo, Bury no niega que algunas restricciones en la actividad tienen
causas sociales y culturales: “la discapacidad también esta influenciada por el contexto y la
cultura” (Thomas, 2004, p. 575).

Bury entiende a la discapacidad como simultdneamente causada bioldgica y
socialmente, aunque la causa de peso mas significativo yace en la primera. Esto da origen a
una conceptualizacion de la discapacidad que se enfoca en las interacciones entre
individuos y su ubicacién social. Lo que Bury encuentra insostenible en el modelo social de
la discapacidad es la negacion del impedimento, como si éste no tuviera una conexion
causal con la discapacidad. Bury califica esta vision social como sobresocializada y politizada

(Thomas, 2004, p. 575).
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También se ha argumentado que una gran deficiencia del modelo social es que al
concebir a la discapacidad como una opresion social, deja de lado la dimensién individual y
corporal de la discapacidad (Ravaud y Stiker, 2001, p. 509).

Otra critica a este paradigma es la de la tecnologia adaptada como fuente de
liberacion de las personas con discapacidad, ya que la que la tecnologia en si misma no
puede superar los problemas de inaccesibilidad y de marginacidn socioeconémica de estas
personasy que incluso puede servir para incapacitarles (Barnes, 1998, p. 63; Gleeson, 1999,

p. 112).

1.3.3 El modelo de derechos

Derivado de la evolucidon normativa en el derecho internacional de derechos humanos y en
el contexto de la creciente importancia del modelo social de la discapacidad, surge el
modelo de derechos cuyo objetivo no es definir la discapacidad ni el origen de la misma sino
reafirmar la dignidad de las personas.

De acuerdo con Eroles (2008) este modelo se caracteriza por desechar conceptos
lesivos como invalidez y minusvalia para definir a la discapacidad y se centra en la persona
como portadora de una capacidad juridica para ejercer derechos y responsabilidades.
Asimismo, este modelo invalida todas las formas de discriminacidon; enuncia todos los
derechos de las personas con discapacidad y establece como criterio de necesidad las
medidas de accion positiva (ajustes razonables) para garantizar la igualdad de
oportunidades.

Como seiiala Gonzalez (2010), este modelo no aboga por la creacién de nuevos
derechos para las personas con discapacidad, sino que busca es que los derechos ya
existentes sean disfrutados por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
con los demas. Para autores como Quinn y Degener (2002) y Verdugo (2009), el enfoque de
los derechos sobre la discapacidad se basa en la premisa de que ésta es una funcion de
como estd organizada la sociedad y que refleja que la persona con discapacidad esta
marginada, invisibilizada y privada de sus derechos civiles y por tanto, de su participacion

en la sociedad. Precisamente Quinn y Degener (2002) destacan que el principal problema
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de la discapacidad es la invisibilidad que sufren estas personas que los lleva a ser tratados
como “objetos” de proteccion, tratamiento y asistencia, en vez de ser vistas como sujetos
de derechos.

De acuerdo con Quinn y Degener (2002), el modelo de los derechos tiene una gran
virtud que es diferenciar dentro del colectivo de las personas con discapacidad a aquellos
que son mas vulnerables siendo los nifios, las nifas y las mujeres con discapacidad y
aquellos con discapacidad psicosocial los menos merecedores de inversion en educacién y

salud. En este sentido, la CDPD los visibiliza en los incisos q, r y s del predmbulo:

(Incisos q, ry s del predmbulo de la CDPD)

Reconociendo que las mujeres y nifias con discapacidad suelen estar expuestas a un riesgo
mayor, dentro y fuera del hogar, de violencia, lesiones o abuso, abandono o trato
negligente, malos tratos o explotacion,

Reconociendo también que los nifios y las nifias con discapacidad deben gozar plenamente
de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales en igualdad de condiciones
con los demds nifios y nifias, y recordando las obligaciones que a este respecto asumieron
los Estados Partes en la Convencidn sobre los Derechos del Nifio.

Subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género en todas las actividades
destinadas a promover el pleno goce de los derechos humanos y las libertades
fundamentales por las personas con discapacidad.

Como se vera en el siguiente capitulo, la CDPD constituye el paradigma a partir del cual se
busca asegurar el acceso de estas personas, en igualdad de condiciones con las demas, al
entorno fisico, al transporte, la informacién, las comunicaciones, incluidos los sistemas y las
tecnologias de la informacién y las comunicaciones y a otros servicios e instalaciones
abiertos al publico o de uso publico (Articulo 9 de la CDPD). Sin embargo, debemos tener
presente que en si misma la ley y su contenido no se traduce en el cumplimiento cabal y
efectivo del derecho, sino que es necesario que instituciones, organizaciones, familias y
personas incorporen los valores, asi como las practicas y procedimientos para hacer

efectivos los derechos.
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1.3.4 El modelo cultural

Si bien el paradigma social acierta en explicar que la discapacidad no es un atributo de la
persona, sino que es una forma de opresién que se da porque la sociedad y el entorno no
estdn adaptados, también tiene la limitante de dejar de lado las experiencias individuales
de la discapacidad, la cual se vive de muchas formas.

El modelo cultural de la discapacidad, de reciente surgimiento (Devlieger, 2005;
Hughes, 2002; Lee, 2002; Snyder y Mitchell, 2006; Thomas, 2002) surge a partir de la sintesis
de los modelos social, médico y de derechos y se esfuerza por integrar diversas formas de
pensamiento que confirman la complejidad de la discapacidad como un fendmeno
existencial, técnico, social y cultural. EI modelo cultural propone comprender a la
discapacidad como un estilo de vida.

Siguiendo a Devlieger (2001), la finalidad de este modelo es comprender la identidad
y cultura que las personas con discapacidad construyen. Ejemplo de ello, serian los
movimientos sociales que estas personas organizan para exigir sus derechos y reivindicar
una identidad de personas con discapacidad que les permita mejorar su calidad de vida.
Este modelo se interesa particularmente en conocer cémo se vive la discapacidad en
contextos de minorias étnicas y explorar si participan en los movimientos de las personas

con discapacidad o si se adscriben al discurso de la discapacidad como tal.1°

10 Devlieger (2005) revisa las fuentes tedricas en las que se inspira este modelo para pensar la discapacidad.
En primer lugar, el trabajo de Michel Foucault, cuya contribucién fue mostrar que nuestra comprensién de
fendmenos como la enfermedad, el crimen, el sexo y la sexualidad son fendmenos sociales que se
desarrollan en procesos histéricos y son discursivamente construidos, compartidos y transmitidos a través
del lenguaje. En este caso la discapacidad es una construccion discursiva que impacta diferencialmente a los
constructores de los discursos y a los que experimentan dichos discursos, ya sea aceptando las definiciones
que se les imponen o luchando por redefinir la discapacidad. La segunda fuente tedrica en la que se inspira
este modelo es el trabajo de Derrida y su concepto de “differance”, que tiene que ver con los procesos de
significacion y sus secuencias interminables a partir de diferencias que crean otras diferencias. En este
sentido, la discapacidad ha sido construida culturalmente como lo diferente a lo normal (Devlieger, 2005;
Snyder y Mitchell, 2006). La tercera fuente tedrica son las ideas de Marx sobre el movimiento dialéctico de
la sociedad y la transformacion de la naturaleza en cultura a través del trabajo. Esta idea aplicada a la
discapacidad cuestiona las relaciones entre personas con y personas sin discapacidad en el marco del
proceso de produccidn, tal como lo cuestiona el modelo social.
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Es importante recordar que los modelos expuestos no son monoliticos o cerrados,
sino que entre ellos fluye la comunicacidn. Hasta ahora se ha visto cdmo en la actual
definicion médica de la discapacidad el modelo social tuvo un papel decisivo porque el
movimiento de las personas con discapacidad logré remover de los conceptos del modelo
médico nociones como minusvalia y déficit que tienen una carga ética contra la persona con
limitaciones. Pero también como vimos el modelo médico hace criticas al modelo social al
subrayar que el impedimento no puede abstraerse al momento de comprender la
discapacidad. Como sefiala Thomas, mas que ser antagonicos, el modelo médico y social

tienen elementos en comun:

(Thomas, 2004, p. 574)

Impedimento y discapacidad no son dicotémicas, sino que describen diferentes sitios en un
continuum, o diferentes aspectos de una sola experiencia. Es dificil determinar dénde el
impedimento termina y donde la discapacidad comienza, pero tal vaguedad no necesita ser
debilitante. La discapacidad es una compleja dialéctica de factores bioldgicos, psicoldgicos,
culturales y socio-politicos, que no pueden ser desenredados sino con imprecision (cursivas
mias).

1.4 Movimiento de las personas con discapacidad

Al inicio de este capitulo se menciond que cuando hablamos de discapacidad, hablamos de
un concepto, pero también de una experiencia individual, comunitaria y social. En ese
sentido, se ha revisado la conceptualizacion de la discapacidad y los modelos, visiones o
paradigmas que han propuesto diversas perspectivas de la misma. Para continuar con la
revision de la discapacidad como experiencia comunitaria y social resulta importante
recuperar el trabajo de Brogna (2006).

Esta autora explica que cada visidén de la discapacidad percibe como agravio o
injusticia distintas situaciones y por lo tanto cada grupo acepta o reclama de la sociedad
diferentes respuestas. Los grupos que entienden la discapacidad como una situacion de

discriminacion o segregacion hacen demandas de largo plazo que no siempre son posibles
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de realizarse en determinadas circunstancias. De ahi que la categoria de oportunidad
politica de McAdam, es empleada por Brogna para sefialar cudndo es mejor colocar estas
demandas: “Una oportunidad (...) no serd tal si no es reconocida por un grupo de actores
suficientemente organizados que comparten una determinada forma de apreciar la
situacion” (Brogna 2006, pp.83, 84).

Asimismo, Brogna propone que la tendencia de la gente a explicar la situacién en
que se encuentra en funcién de deficiencias individuales, mas que por medio de la
atribucion de deficiencias al sistema es lo que Ross llama el error fundamental de atribucion.
Ross asume que este fendmeno es mas frecuente en sociedades que generan aislamiento
gue en aquellas que se promueven organizaciones (Brogna, 2006, p. 84): “A falta de la
informacidn y la respectiva que aportan los demas, los individuos aislados tienen una marcada
tendencia a explicar sus problemas recurriendo a defectos individuales mds que del sistema. Sdlo
cuando se atribuyen deficiencias al sistema se genera una base para la accién colectiva”.

Brogna (2006, p. 84) lanza la hipdtesis de si es uno de los motivos de esta escasa
presencia de movimientos de personas con discapacidad en América Latina, se deben a este
error de atribucion que consiste en entender que la situacion y posicion de discapacidad se
debe a la condicidn individual de déficit.

Al realizar un exhaustivo analisis del movimiento de las personas con discapacidad a
nivel mundial a lo largo del siglo XX, Brogna (2006, pp. 88-89) encuentra importantes
tendencias en las acciones de las Organizaciones No Gubernamentales (ONGs). La primera
tendencia es a agruparse alrededor de patologias, entre si (como federaciones), en
organizaciones o por objetivos (rehabilitacion, intercambio de informacion, accesibilidad,
vida independiente, desinstitucionalizacién, problematica de género, autoayuda, asistencia
personal y derechos humanos).

La segunda tendencia es que las ONGs y paises “madrugadores” marcan linea, un
marco en el que se inscribiran las organizaciones de otros paises, siendo Estados Unidos y
los paises nordicos los “pioneros” y los paises en vias de desarrollo extrapolan un “marco
maestro” surgido dentro de un “modelo simbdlico” que se relaciona con una organizaciéon

econdmica, politica y social muy diferente (Brogna, 2006, p. 89).
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La tercera tendencia es la difusidn de algln tipo de organizacién, ejemplo de ello es
“Vida Independiente”, con la apertura de centros en todo el mundo, lo que sefala una
tendencia a globalizar una organizacién “cooptando” a lideres locales, lo que hace necesario
analizar el impacto de este tipo de “institucionalizacién” casi colonialista en el ambito de las
ONGs (Brogna, 2006, p. 90).

La cuarta tendencia es la “fecundacién” de los discursos de las organizaciones de
personas con discapacidad de conceptos que pertenecen a marcos maestros de
movimientos protagénicos en ese mismo espacio sociopolitico, por ejemplo: la fundacién
Soweto (Sudafrica) de una organizacion de autoayuda de parapléjicos que se define como
no racial y democratica y que se “alinea” en la lucha contra el apartheid y la participacion
de mujeres con discapacidad en la Conferencia de la Mujer de Naciones Unidas en Nairobi
gue impulsa un fuerte movimiento de mujeres con discapacidad (Brogna, 2006, p. 90).

La quinta tendencia —al relacionar cantidad de organizaciones de personas con
discapacidad con el impulso de leyes, politicas y acciones colectivas en los distintos paises-
es que, por un lado, las organizaciones juegan un importante papel politico generando
influencia, que se transforma en oportunidades politicas y por otro lado sus posiciones se
fortalecen y su habitus o disposiciones permean hacia otros discursos y a otros actores del
campo (Brogna, 2009, p. 90).

Con este analisis damos cuenta de que la autora comprehende la estructuracion del
campo de la discapacidad a nivel mundial con actores multidimensionales y detecta
debilidades en la constituciéon del movimiento de personas con discapacidad en América

Latina generadas por su asimilacidn de discursos y practicas de paises desarrollados.

1.5 Magnitud y consecuencias de la discapacidad en
México
Segun informacién de la Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica 2014, en México

habia cerca de 120 millones de personas, de ellas 6% (7 millones 184 mil personas) presenta

alguna discapacidad y 13.2% (15 millones 886 mil personas) reportan tener limitacion para
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realizar al menos una de las actividades (caminar, subir o bajar usando sus piernas; ver
(aunque use lentes); mover o usar brazos o manos; aprender, recordar o concentrarse;
escuchar (aunque use aparato auditivo); bafiarse, vestirse o comer; hablar o comunicarse;
lo relacionado a problemas emocionales o mentales) (INEGI y CONAPO, 2015, p. 6; Direcciéon
General de Asuntos Legislativos, 2016, p. 5).

Por entidad federativa, en los estados de México, Jalisco, Veracruz y Distrito Federal
reside 35.9% de la poblacidon con discapacidad y 37.4% de quienes tienen limitacion; 47.7%
de las personas con discapacidad son adultos mayores (60 y mds afios) y 48.5% tienen entre
30 y 59 afios de edad; estos datos muestran la relacion existente entre la edad y la
adquisicion de la discapacidad o la limitacién (INEGI y CONAPO, 2015, p. 6).

Los hombres experimentan la discapacidad en menor medida que las mujeres (46.5
vs. 53.5%).

De acuerdo con la Encuesta de la Dindmica Demografica (ENADID) el tipo de
discapacidad mas frecuente a nivel nacional es la motriz (64%), en segundo lugar la visual
(58.4%); 38.8% tiene problemas para aprender, recordar o concentrarse; 33.5% escucha con
un aparato auditivo; y 23.7% tiene limitaciones en la realizacién de actividades basicas del
cuidado personal como bafiarse, vestirse o comer y por ultimo, 19.6% tiene problemas
emocionales o mentales (Direccion General de Asuntos Legislativos, 2016, p. 8).

Las enfermedades y la edad avanzada se reportan como las principales causas para
todos los tipos de discapacidad, a excepcion de la dificultad para hablar o comunicarse y los
problemas emocionales que tienen como segunda causa en nacimiento y como la primera
la enfermedad. Los accidentes y la violencia representan porcentajes reducidos en casi

todos los tipos de discapacidad (Direccion General de Asuntos Legislativos, 2016, p. 10).

1.5.1 Indicadores socioecondmicos de la poblacion con discapacidad
Las personas con discapacidad tienen acceso a derechos como la salud en menor medida
gue las personas sin discapacidad. En 2014, 83% de esta poblacién tenia derecho a servicios

de salud. Las instituciones de seguridad social, como IMSS, ISSSTE, Pemex, Defensa vy
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Marina, tenian como derechohabientes a 53% de esta poblacién, en tanto que 51% eran
derechohabientes de programas sociales (Direccion General de Asuntos Legislativos, 2016,
p. 10).

Respecto al acceso a la educacidn, la ENADID 2014 muestra que menos de la mitad
de nifios/as y jovenes con discapacidad, entre 3 y 29 afios de edad, asiste a la escuela,
porcentaje casi 15 puntos inferior al de la poblacién sin discapacidad. La participacién en el
sistema escolar estd condicionada por el tipo de discapacidad (Direccidon General de Asuntos
Legislativos, 2016, p. 11).

Sobre la participacion econémica de la poblacién con discapacidad, en 2014 el
porcentaje fue de 39 (26 puntos porcentuales debajo de la poblacién sin discapacidad)
(Direccion General de Asuntos Legislativos, 2016, p. 11). Entre las personas con
discapacidad no econédmicamente activa, la mayor parte se dedicaba a los quehaceres del
hogar (42%), 31% se encontraba con discapacidad permanente para trabajar, 13% estaba
pensionado o jubilado y 3% estaba estudiando (Direccion General de Asuntos Legislativos
2016, p. 12).

La principal fuente de ingresos de la poblacién con discapacidad de 15 afios y mas
fue el trabajo, 40% declaré esta fuente, seguida por lo programas de gobierno (39%) y por
motivo de jubilacién o pensién (22%) (Direccion General de Asuntos Legislativos, 2016, p.
12).

Como reflejo de estas condiciones, las personas con discapacidad tienen menores
niveles de escolaridad que las personas sin discapacidad, menor calidad de vida, mayor
desempleo y pobreza que las personas sin discapacidad. Asimismo, enfrentan
cotidianamente discriminacion (CONAPRED y CONADIS, 2012; INEGI, 2014). Estas
condiciones configuran una relacién de doble causalidad entre discapacidad y pobreza por
el acceso inadecuado a servicios educativos, de salud y al aislamiento social. Asimismo, las
limitan para participar en los problemas de su comunidad o ciudad, dar su opinién sobre los
problemas que los afectan, desempenarse en cargos publicos, votar en elecciones e incluso

convertirse en candidatos en las elecciones (COAMEX, 2010; HRW, 2012).
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Conclusiones

Si bien el objeto de estudio de esta investigacién son las OCD en la Ciudad de México, la
entrada para la construccion del objeto de estudio es el campo de la discapacidad desde
una perspectiva sociolégica porque las distintas concepciones desde las cuales se ha
pensado la discapacidad, generan practicas especificas, tanto en la vida cotidiana de las
personas con discapacidad como en las de la sociedad. Marefio y Masuero (2010, pp. 95-
96) destacan que los diferentes modelos que interpretan la discapacidad generan
representaciones sociales y visiones que dan fundamento a legislaciones, politicas e
intervenciones sociales del Estado y de sus instituciones, a las iniciativas promovidas por
organizaciones civiles y empresas privadas, a los estudios e investigaciones y a las actitudes
de la sociedad en general.

En consecuencia, estos modelos impactan en la cotidianidad de las personas con
discapacidad —y por lo tanto en las organizaciones que las representan- y en sus
posibilidades reales de acceso, relacion y participacidon en los circuitos de produccién,
intercambio y consumo de bienes y servicios, tanto materiales como simbdlicos (Marefio y
Masuero, 2010, p. 96).

Este capitulo ha ofrecido al lector un panorama conceptual que evidencia a la
discapacidad como un campo complejo, como un concepto que evoluciona con el tiempo y
como una arena de tensiones, resistencias y negociaciones entre grupos.

En el siguiente capitulo se revisara la evolucién que la propia normativa de derechos
de personas con discapacidad ha tenido en el &mbito internacional, regional, nacional y
local y revisaremos cdmo la CDPD constituye un parteaguas en la consideracién de las

personas con discapacidad como sujetos de derechos.
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Capitulo 2 Marco juridico internacional,
regional, nacional y local que garantiza la
participacion politica de personas con
discapacidad y las organizaciones que las
representan

2.1 Derechos politicos de personas con discapacidad y
organizaciones que las representan

El objetivo de este capitulo es sistematizar el marco juridico —internacional, regional,
nacional y local- para la garantia y exigibilidad del derecho a la participacion politica de las
personas con discapacidad y las organizaciones que las representan en la Ciudad de México.
Asimismo se propone explicar, a través de la revisidn de instrumentos no vinculatorios y
vinculatorios de derechos humanos, como se dio el cambio de paradigma en las Naciones
Unidas para definir la discapacidad, pasando de un modelo médico-rehabilitatorio a otro
centrado en los derechos humanos.

Este objetivo se desprende de la pregunta de investigacion: ¢ De qué formas y en qué
circunstancias ejercen su derecho a la participacion politica organizaciones civiles de
discapacidad en el espacio publico en la Ciudad de México?

Para entender la participacién politica de las OCD es necesario tener claro cual es el
nucleo de derechos que lo garantiza, en este sentido, el respeto a la dignidad de las

personas, el cumplimiento al principio de igualdad y no discriminacidn, y el reconocimiento
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de la capacidad juridica de las personas con discapacidad, asi como los derechos a la
asociacion, a la informacion, a la libertad de pensamiento y expresién y finalmente el
derecho a la discusidén de asuntos publicos son los que aseguran que las OCD participen en
el espacio publico.

El capitulo se compone de siete apartados. En el primero se explica qué son los
derechos humanos, los efectos de la invisibilidad en los derechos politicos de estas
personas, asi como la importancia de que las personas con discapacidad y las OCD estén en
la agenda de derechos humanos. En el segundo se caracteriza el cambio de paradigma en
los instrumentos de derechos humanos para personas con discapacidad y se revisaran los
instrumentos de derechos humanos no vinculatorios para estas personas, que promueven
la participacién de las OCD.

En el tercer apartado se revisar los instrumentos vinculatorios de derechos humanos
y su relacién con las personas con discapacidad. En el cuarto se recuerda cudl fue el proceso
de negociacidon y adopcidon de la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad. En el quinto, se revisa el marco regional de derechos que garantizan la
participacién y en los apartados sexto y séptimo el marco nacional y local respectivamente
gue promueven este mismo derecho.

Aunque la unidad de andlisis de este estudio son las OCD, la legislacién revisada hace
referencia generalmente a las personas con discapacidad y en algunos casos a las
organizaciones que las representan, de ahi que algunas veces haremos referencia a la
persona y otras a la organizacion, teniendo en cuenta que ésta ultima es la unidad de

analisis de la investigacidn.

2.1.1 Qué son los derechos humanos

Los derechos humanos son garantias universales que protegen a todas las personas vy
grupos contra acciones y omisiones que interfieren con las libertades, los derechos
fundamentalesy la dignidad humana. La legislacidon en materia de derechos humanos obliga

principalmente a los gobiernos y a algunos actores no gubernamentales a cumplir
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determinados deberes (a hacer ciertas cosas) y establece ciertas prohibiciones (les impide
hacer otras) (OACNUDH, 2011, p. 5).

Otra definicion de derechos humanos la debemos a Peces Barba, quien menciona
que los derechos humanos “son un producto histérico del mundo moderno que surge
progresivamente en el transito a la modernidad... (...) la persona reclamara su libertad
religiosa, intelectual politica y econdmica, en el paso progresivo de una sociedad
teocéntrica y estamental a una sociedad antropocéntrica e individualista” (Ramirez, 19983,
pp. 2-3).

La concepcion de derechos humanos, como la conocemos, no ha sido conseguida
simplemente por la buena voluntad del Estado sino que los derechos humanos se han
conseguido a partir de la lucha del pueblo, teniendo como antecedentes a la Carta Magna
de 1215, el Habeas Corpus? de 1619 y el Bill of rights de 1689, los cuales por su origen
fueron nombrados derechos del pueblo (Nikken, 1994, p. 42).

Los derechos humanos han evolucionado desde su aparicién el 10 de diciembre de
1948 con la Declaracidon Universal de Derechos Humanos hasta la actualidad debido a
cambios politicos, sociales, ideoldgicos y culturales que han incidido de forma inevitable en
lo relativo al concepto de los derechos humanos, en su relacién con su proteccién y su
garantia por el derecho interno e internacional, y en relacién con la realidad de su vigencia
y de su respeto efectivo en el mundo (Ramirez, 1998a).

Los derechos humanos poseen un conjunto de dimensiones que Ramirez (2009, p.
3) explica: 1) indivisibilidad, es decir, que todos los derechos humanos son importantes y
gue ningun derecho es superior a otro. Todos los derechos humanos tienen el mismo rango
jerdrquico; 2) interdependencia, quiere decir que todos los derechos estdn articulados y que
la realizacion de un derecho es condicion necesaria para la realizacién de algunos otros; 3)
progresividad, es el fendmeno en virtud del cual el régimen de proteccidn internacional de

los derechos humanos tiende a expandir su dmbito de modo continuado e irreversible,

1 El hdbeas corpus es una institucion juridica que persigue "evitar los arrestos y detenciones arbitrarias". Se
basa en la obligacion de presentar a todo detenido en un plazo perentorio ante el juez, que podria ordenar
la libertad inmediata del detenido si no encontrara motivo suficiente de arresto.
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tanto en lo que refiere a nimero y contenido de los derechos protegidos como en lo que
toca a la eficacia y vigor de los procedimientos; 4) historicidad, que refiere a que los
derechos humanos estan intimamente vinculados a la realidad histérica, politica y social.
Son un producto de la historia de los pueblos y fundamento del Estado de Derecho. Son una
conquista de la humanidad; 5) integralidad, que es la suma de la interdependencia y la
indivisibilidad; 6) dinamicidad, quiere decir que los derechos humanos es un proceso de
constante evolucién, cambiantes, relativos e historicos; 7) universalidad, se refiere a la
totalidad de las personas en la tierra. Todos los derechos humanos son para todos y todas;
8) imprescriptibilidad, significa que los derechos humanos tienen un caracter permanente,
por lo que no pueden desaparecer o dejar de ser reconocidos por el mero transcurso del
tiempo y 9) inalienabilidad, es la calidad atribuida a los derechos humanos que los
imposibilita de ser enajenados, de manera que no es posible que cambien de titular
mediante cualquier acto juridico entre particulares como compra vena, donacién, permuta
o cesion.

Estas dimensiones nos demuestran que mas alld de un concepto o un objeto de
estudio académico, los derechos humanos, forman parte de la ética social de nuestro
tiempo y son un contenido que, cada vez mas, da sustento a las politicas publicas en la
actualidad que hacen referencia a la universalidad en el acceso y disfrute de los servicios
publicos aunque no siempre mencionen los instrumentos y factores que hagan posible la
exigibilidad y justiciabilidad de los derechos humanos (PDHDF, 2009, p. 48).

Ramirez (1998b, p. 10) apunta que la lucha por el respeto y promocién de los
derechos humanos ha llevado a los Estados y a la sociedad civil, en diferentes frentes, a
darles legitimidad y presencia en los ambitos nacionales e internacionales pero también ha
hecho evidente la necesidad de favorecer su difusidon y promocién con objeto de coadyuvar
a la consolidacion del Estado de Derecho.

Si bien los derechos humanos condensan un conjunto de normas y principios que
protegen a todas las personas, éstos chocan con lo que sucede en la realidad, donde muchas
veces los derechos de las personas se ven violentados en su acceso y disfrute. Es

precisamente alli donde emerge el saber de los derechos humanos. La nocion de derechos
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humanos no es neutral sino que existen usos y abusos de la nocién, que pueden banalizarse
con el propdsito de confundir, mal informar y desinformar: “De ahi, que el peor uso que se
puede hacer a la causa de los derechos humanos es ocultar sus contradicciones, encubrir
sus ambigliedades, silenciar los conflictos; esperar que sélo la practica legitime nuestro
actuar” Ramirez (1998b, p. 12).

Ramirez (1998a, p. 3) recupera lo sefialado por Manuel Atienza, al sefalar que en
definitiva se trata de “contemplar los Derechos Humanos desde una perspectiva no
dogmadtica, no idealista y critica. Atienza subraya que es necesario reconocer que una
primera ambigtliedad del término deriva del hecho de que en ocasiones, se le utiliza para
referirse a facultades derivadas de las normas que forman parte del derecho positivo
(nacional e internacional), mientras que en otros supuestos, el universo es moral.

Es por ello que Ramirez subraya que los derechos humanos no pueden reconocerse

y protegerse si no hay democracia:

Ramirez (1998b, p. 11)

La situacién que guarde los derechos humanos es hoy parametro o medida para calificar un
régimen de democratico o autoritario (...) en los regimenes autoritarios se violan mas los
derechos humanos, y de manera mas sistematica, que en las democracias. En las
democracias, el ciudadano goza de derechos y defiende su dignidad; en un régimen
autoritario se pierde todo.

Esta autora sefiala que a pesar de la relevancia que han tomado los derechos humanos, y
de un relativo consenso para promoverlos y defenderlos, esto no ha impedido la creciente
violacion de los mismos. Ni instituciones, ni mecanismos, ni eventos de promocién, ni
actores sociales, han logrado acabar con la impunidad, la violencia, la represion, etc. Es
decir, que si bien hemos sido testigos de grandes avances en la materia, también hemos
sido testigos cotidianos de la violencia en sus diferentes formas, en el pais o en el extranjero
(Ramirez, 1998b, p. 12).

Son varias las perspectivas tedricas para analizar los derechos humanos expuestas
por Aymerich Ojea (2001, pp.60-61): 1) el modelo dialéctica sociedad civil-Estado: en donde
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se analiza la capacidad de la sociedad civil para poder cubrir los asuntos que el Estado no
ha sido capaz de garantizar o cumplir, buscando el cumplimiento y la igualdad ante la ley;
2) modelo realista: su objetivo es demostrar que no todo es como deberia ser, pues muchas
cosas se quedan en la teoria y escapan de la practica a la que se les debe sujetar; 3) modelo
de normativismo juridico: partir de las normas que han sido creadas y entender cémo éstas
han afectado a la sociedad; 4) modelo de normativismo moral: se sustenta bajo los valores
morales, es decir, plantea un analisis a partir de lo que podria resultar justo y lo que no; 5)
Modelo funcional-estructuralista: se sustenta en un sistema de asignacién de funciones y
de respeto una estructura bajo la que se deben manejar los demas.

En esta investigacidon se ha elegido el marco tedrico del modelo social de la
discapacidad para comprender cdmo y en qué condiciones participan las OCD en el espacio
publico en la Ciudad de México. Este modelo estd estrechamente vinculado con una
perspectiva de derechos. En este sentido, los derechos humanos para las personas con
discapacidad y las organizaciones que las representan constituyen un referente obligado y

una herramienta en el entendimiento del fendmeno.

2.1.2 Personas con discapacidad como sujetos de derechos humanos

La expresidn personas con discapacidad es la que se considera mas adecuada, tanto por los
organismos internacionales como por las OCD, para designar con respeto y precision a
guienes por una particularidad biolégico-conductual padecen exclusién y se ven obligadas
a superar obstaculos impuestos y desventajas creadas por la sociedad para ejercer sus
derechos, llevar una vida digna y lograr su plena integracion al desarrollo (CDHDF, 2008, p.
779).

Al revisar los instrumentos internacionales de derechos humanos nos percatamos
de la existencia de tratados y convenciones para grupos en situacion de vulnerabilidad como
los refugiados, las mujeres, los ninos, los trabajadores migratorios y sus familias pero fue

hasta el 2006 que se elabord la CDPD.
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Diversos especialistas sefialan que las personas con discapacidad tienen claramente
derecho a toda la gama de derechos reconocidos en todos los tratados internacionales
comenzando por la misma Declaracién Universal de Derechos Humanos del 10 de diciembre
de 1948 (Comité de Derechos Econdmicos Sociales y Culturales, 1994; Stein, 2007). De ahi
gue la Convencidn no tenga por objetivo crear nuevos derechos sino visibilizar a este sector
social.

La principal razén que ha originado la desatencidn a las personas con discapacidad
es éstas han sido ciudadanos “invisibilizados” en las sociedades a lo largo de la historia: “La
percepcion del discapacitado como persona inferior, menos capaz o menos valiosa opone
una barrera invisible a su participacién, agravada por la sociedad cuando no garantiza su
participacidon y escucha sus opiniones” (Quinn y Degener, 2002, p. 190).

Quinn y Degener sefialan que las sociedades han sido construidas teniendo en
cuenta solo a las personas sin discapacidad, lo que ha producido que las personas con
discapacidad sean segregadas de todas las actividades cotidianas. Incluso la invisibilidad se
ha llegado a aceptar como algo natural.

El paradigma de derechos humanos tiene, por tanto, el objetivo de “dar visibilidad”
a las personas con discapacidad en la sociedad, hacer que las sociedades valoren las
diferencias que existen entre las personas, y asegurar que las personas con discapacidad
disfruten de los derechos que las demds personas dan por sentado, no como un “favor” o

por lastima sino como derechos de los que son titulares (Gonzdlez, 2010, p. 31).

2.1.3 Efectos de la invisibilidad en los derechos politicos de las personas con
discapacidad

La invisibilidad de los ciudadanos con discapacidad ha ocasionado que frecuentemente las
personas con discapacidad apenas tengan voz en el proceso democratico. Como claramente
sefialan Quinn y Degener (2002, p. 30): “Incluso cuando se hacen oir, no necesariamente de
las escucha. Estos autores subrayan

(Quinn y Degener, 2002, p. 30):

56



La falta de participacidn en el debate politico puede causar que se formulen politicas sin la
intervencién activa de los grupos que con mas probabilidad se veran afectados por su
resultado. Puede llevar a su aislamiento respecto de los procesos democraticos y al
escepticismo acerca de la posibilidad de que se les haga justicia en la aplicacién de la ley.
También puede llevar a la pasividad y la dependencia, factores que sirven para reforzar
estereotipos, lo que complica y perpetia la invisibilidad de las personas discapacitadas.

Esta reflexion conecta con el hecho de que a partir de 1990 el movimiento de las
organizaciones de la sociedad civil dedicadas a la discapacidad creciera considerablemente,
lo que indica que estas personas dejaron de considerar que sus vidas habria que sufrirlas y
comenzaron a organizarse. Algunas de estas OCD comenzaron a hablar en lenguaje de
derechos humanos y con él interpelaron directamente al sistema politico.

Otro de los factores que han contribuido a la invisibilidad de las personas con
discapacidad son las politicas asistenciales que se han instrumentado para intervenirlos,
gue han partido de la premisa de que las personas con discapacidad son objetos y no sujetos
de derechos, lo que genera una reaccion de compasion en lugar de respeto hacia la
autonomia de estas personas, de ahi que las acciones publicas que se desprenden de esta
premisa estan orientadas a la compensacidn y terminan generando la segregaciéon de esta

poblacion.

2.2 El cambio de paradigma en los instrumentos de
derechos humanos para personas con discapacidad

éCuando comenzd a otorgarse reconocimiento a los derechos humanos de las personas con
discapacidad a nivel internacional? Comenzé hacia la mitad del siglo XX, en el afio de 1945
cuando la preocupacidn principal era la recuperacién de los heridos de guerra. En 1950 el
Consejo Econémico y Social de la Organizacidn de las Naciones Unidas realizd una revision
de los trabajos en esta materia e inicid una serie de programas para la prevencion vy
rehabilitacién de las discapacidades.

A partir del afio de 1955 la perspectiva de la ONU (Organizacion de las Naciones

Unidas) y de otros organismos internacionales como la OIT (Organizacién Internacional del
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Trabajo), la OMS (Organizaciéon Mundial de la Salud) y la UNESCO (Organizacion Nacional de
las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura) apuntaron hacia la
desinstitucionalizacidn de las personas con discapacidad, que refiere a que abandonen las
instituciones médicas, y a la promocion de la integracidn de las personas con discapacidad
a la sociedad (Paredes, 2012, p. 18).

Aunque las actividades iniciales de las Naciones Unidas apoyaban los derechos de
las personas con discapacidad a recibir servicios publicos y el bienestar, al principio se
prestd escasa atencidn a los obstdculos sociales que podian surgir al tratar de alcanzar esas
metas. Hacia finales del decenio de 1960, tuvo lugar el viraje hacia un nuevo modelo social

para tratar a estas personas.

2.2.1 Instrumentos internacionales de derechos humanos no vinculatorios
para personas con discapacidad

Los instrumentos no vinculatorios son aquellos que carecen de obligatoriedad juridica pero
constituyen un referente moral para el cumplimiento de los derechos humanos tales como
declaraciones, programas, documentos orientadores!? y observaciones a informes de
paises adherentes a pactos y convenciones.!®* A continuacion se expondrd un conjunto de
declaraciones, programas y observaciones que marcaron el inicio del cambio de paradigma

centrado en los derechos de las personas con discapacidad.

2.2.2 Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental y Declaracion de los
Derechos de los Impedidos

Las Declaraciones en principio no tienen cardacter vinculante, salvo en las partes que han

adquirido obligatoriedad por constituir costumbre internacional.

12 También denominadas Observaciones generales. Al afio 2013 se han publicado dos, relacionadas con los
articulos 9y 12 de la Convencidn.
13 En el caso del estado mexicano, éste tiene la obligacién de enviar informes periédicos para dar cuenta del
cumplimiento de la Convencion, el primero a los dos afios de entrada en vigor en el pais y posteriormente
cada cuatro afios.
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En el dmbito de las Naciones Unidas, desde hace 40 aifios las personas con
discapacidad han dejado de ser vistas desde una perspectiva médica y asistencial para
concebirlas como sujetos de derechos humanos. En 1970 la Asamblea General de la ONU
adoptd dos declaraciones que comienzan a cambiar la perspectiva en que son tratadas las
personas con discapacidad a nivel internacional. La primera es La Declaracidon de los

Derechos del Retrasado Mental, que sefiala (ONU, 2013a):

1. El retrasado mental debe gozar, hasta el maximo grado de viabilidad, de los mismos
derechos que los demas seres humanos. En este mismo documento se establecen algunos
derechos especialmente para las personas con discapacidad intelectual.

La segunda declaracidn, llamada Declaracidon de los Derechos de los Impedidos (ONU,
2013b), senala:

3. El impedido, cualesquiera sean el origen, la naturaleza o la gravedad de sus trastornos y
deficiencias, tiene los mismos derechos fundamentales que sus conciudadanos.

Esta Declaraciéon también hace referencia a la autonomia y algunos otros derechos de los
mal llamados “impedidos”. En la Declaracién el término “impedido” designa a toda persona
incapacitada de subvenir por si misma, en su totalidad o en parte, a las necesidades de una
vida individual o social normal a consecuencia de una deficiencia, congénita o no, de sus
facultades fisicas o mentales (ONU, 2013b).

A pesar de que estas declaraciones tienen un fuerte sesgo proteccionista y una vision

médica, reconocen ya los derechos de las personas con discapacidad.

2.2.3 El Programa Mundial de Accion para los Impedidos

Gonzdlez (2010) senala que la década de los afios ochenta del siglo XX marca el inicio en
gue el modelo de derechos de las personas con discapacidad comienza a legitimarse en la
comunidad internacional. El afio 1981 es proclamado el Afio Internacional de los Impedidos
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por la Asamblea General de las Naciones Unidas y buscé enfatizar la igualdad de
oportunidades, la rehabilitacidn y la prevencién de la discapacidad. El lema de este afio fue
“la plena participacion y la igualdad”.

Para el afio 1982 la Asamblea General de la ONU aprobd el Programa Mundial de
Accidn para los Impedidos. Posteriormente, la misma Asamblea proclamé el decenio 1983-
1992 como el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos (Gonzélez, 2010, p. 20).
El Programa Mundial de Accidn se dividié en tres partes (ONU enable, 2013)!4: 1) objetivos,
antecedentes y conceptos; 2) situacidn actual y 3) propuestas para su ejecucion.'® Los

objetivos de este programa fueron:

...promover medidas eficaces para la prevencién de la incapacidad, la rehabilitacion y la
realizacion de los objetivos de “participacién plena” de los impedidos en la vida social, el
desarrollo y la igualdad. Esto significé oportunidades iguales a las de toda la poblacion, y
una participacidn equitativa en el mejoramiento de las condiciones de vida resultante del
desarrollo social y econémico.

Quinn y Degener (2002, p. 35) sefialan que los objetivos consistentes en la prevencion de la
incapacidad y la rehabilitacion son propios del modelo médico pero que el objetivo de
equiparacién de oportunidades implicd un cambio lento pero inexorable hacia un modelo
basado en derechos.

Este Programa Mundial de Accion para los Impedidos encomendé a un
representante del Secretario General de las Naciones Unidas, la supervisiéon de la
implementacién del mismo, y requirié a los Estados que hicieran supervisiones periddicas a
nivel nacional, regional e internacional. La Asamblea General también establecié la creacién

de un Fondo Voluntario de las Naciones Unidas para los Impedidos en relacién con el Ao

1% Informacién tomada de la pagina de Internet de Naciones Unidas enable. URL:
http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=1437#objectives Ultima consulta 12 de noviembre
2013.

15 Este Programa se adopté mediante la Resolucién 37/52 de la Asamblea General de la ONU, el 3 de
diciembre de 1982.

60


http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=1437#objectives

Internacional de los Impedidos (1981), al cual los Estados Voluntariamente harian
donaciones (Gonzalez, 2010, p. 21).

Este Fondo cambi6 de nombre a Fondo de Contribuciones Voluntarias del Decenio
de las Naciones Unidas para los Impedidos (1983-1992). Los recursos del Fondo serian
empleados para financiar medidas tendientes a la aplicacién del Programa Mundial de
Accién. El Fondo se mantuvo por resolucién de la Asamblea General como Fondo de
Contribuciones Voluntarias de las Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad una
vez finalizado el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos, teniendo como
mandato la financiacion de medidas para alcanzar el objetivo de “Una Sociedad para Todos”
para el ano 2010. Actualmente, el Fondo sigue existiendo y tiene por objetivo fundamental
otorgar financiamiento para desarrollar la capacidad de las Organizaciones No
Gubernamentales para participar en la aplicacidon de la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (Gonzalez, 2010, p. 21-22).

En 1991, la Asamblea General de la ONU aprobd los “Principios para la Proteccion
de los Enfermos Mentales y para el Mejoramiento de la Salud Mental” (ONU enable,
2013).16 Este instrumento fue resultado de dos procesos: 1) del trabajo de la entonces
llamada Subcomisidn para la Prevencion de la Discriminacién y la Proteccién de las Minorias
y 2) del Informe Despouy que sefiald que las personas con discapacidad se encontraban en
situacion de desventaja frente a otros grupos en situacién de vulnerabilidad, tales como los
refugiados, las mujeres y los trabajadores migratorios, ya que éstos ultimos contaban con
convenciones especificas, asi como mecanismos de supervisidn a las violaciones a dichas

convenciones (Gonzalez, 2010, p. 22).

2.2.4 Las Normas Uniformes de las Naciones Unidas sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad

6 Informacién tomada de la pagina de Internet de Naciones Unidas enable. URL:
http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=1437#objectives Ultima consulta 12 de noviembre
2013.

61


http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=1437#objectives

La Asamblea General de las Naciones Unidas adopté el 20 de diciembre de 1993, las Normas
Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad (en
adelante las Normas) (ONU enable, 2013).Y

Las Normas eran la principal guia de Naciones Unidas en materia de derechos para
las personas con discapacidad hasta la adopcion de la Convencién. Las Normas no estan
contenidas en ningun tratado internacional, por lo que carecen de obligatoriedad juridica
pero representan un compromiso moral y politico de los Estados en relacién con la igualdad
de oportunidades de las personas con discapacidad (Gonzdlez, 2010, p. 23).

Estas Normas adoptan un modelo basado en los derechos, dejando en segundo lugar
la rehabilitacion y la prevencion: “el fundamento politico y moral de estas Normas se
encuentra en la Carta Internacional de Derechos Humanos” (ONU, 1994, p. 6).

Las Normas, consisten en 22 normas que se dividen en cuatro partes: 1) requisitos
para la igualdad de participacidn, 2) esferas previstas para la igualdad de participacion, 3)
medidas de ejecucidn y 4) mecanismo de supervision.

El objetivo de las normas consiste en “garantizar que nifias y niflos, mujeres y
hombres con discapacidad, en su calidad de miembros de sus respectivas sociedades,
puedan tener los mismos derechos y obligaciones que los demas” (ONU, 1994, p. 6).

En las Normas se insta a los Estados a remover las barreras que evitan la igualdad de
oportunidades, y a que se incluya en este proceso a las organizaciones de la sociedad civil
de personas con discapacidad (ONU, 1994, p. 6). La definicidén de discapacidad enfatiza los
factores que desempena el entorno a la discapacidad. Las Normas también acentuan la
igualdad de derechos y obligaciones, buscando dejar claro que no se busca crear nuevos
derechos para grupos especiales sino la igualdad entre personas.

La segunda parte de las Normas trata de las areas que requieren una reforma

inmediata: a)acceso al entorno fisico, la informatica y la comunicacién, b) educacion, c)

7 Informacién tomada de la pagina de Internet de Naciones Unidas enable. URL:
http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=1437#objectives Ultima consulta 12 de noviembre
2013.
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empleo, d) mantenimiento de los ingresos y seguridad social, e) vida en familia e integridad
familiar, f) cultura, g) actividades recreativas y deportivas y h) religion.

La tercera parte menciona las medidas que los Estados deberan tomar, entre las que
se encuentran: 1) adoptar medidas legislativas para lograr la plena participacién y la
igualdad de las personas con discapacidad. Ademas, sefala que en la adopcién de tales
medidas debera contarse con la participacidn de las propias personas con discapacidad; 2)
tener en cuenta a las personas con discapacidad al elaborar programas y politicas
financieras, asi como apoyar proyectos y medidas relativas a personas con discapacidad; 3)
Establecer organismos publicos que se encarguen de las cuestiones relacionadas con
personas con discapacidad y con participaciéon de las organizaciones de personas con
discapacidad; 4) Reconocer a las organizaciones de personas con discapacidad como
representantes de las personas, y apoyar la creacién y fortalecimiento de ese tipo de
organismos (ONU, 1994, pp. 7, 11, 12, 16).

La cuarta parte de las Normas Uniformes, establece un mecanismo de supervisiéon
que promueva su aplicacién y preste asistencia a los Estados. Dicho mecanismo lo
encomienda a un relator especial.'® El primer relator fue Bengt Lindqvist, quien estuvo tres
periodos en el cargo, desde 1994 hasta 2002. A partir de 2003 y hasta el 30 de junio de
2009, la relatora fue Sheika Hessa Khalifa bin Ahmed al-Thani. El seior Schuaib Chalkleen
desempeiié el cargo desde julio del 2009 y desde 2014 la Sra. Catalina Devandas-Aguilar se

desempeiia como relatora especial sobre los derechos de las personas con discapacidad.

2.2.5 Observaciones finales sobre el informe inicial de México del Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

18 L as Relatorias Especiales son establecidas por el Consejo de Derechos Humanos de las Naciones Unidas. Su
funcidn es examinar e informar al Consejo de Derechos Humanos acerca de tematicas especificas de
derechos humanos en el mundo, asi como situaciones concernientes a paises especificos.
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El Comité sobre los Derechos de las personas con discapacidad examiné el informe inicial
de México y de OCD en sus sesiones 1452 y 1462, celebradas los dias 16 y 17 de septiembre
de 2014 respectivamente, y aprobd, en su 1672 sesion, celebrada el 30 de septiembre de
2014, las observaciones finales sobre el informe inicial de México (Comité sobre los
derechos de las personas con discapacidad, 2014).*°

Estas observaciones constituyen una agenda prioritaria para avanzar en el
cumplimiento de los derechos establecidos en la Convenciéon en México y se destacan a
continuacion los principales ambitos de preocupacién y recomendaciones.

Al Comité le preocupa que la legislacidon civil de algunas entidades federativas
todavia contiene expresiones derogatorias para referirse a las personas con discapacidad.
El comité recomienda al Estado parte que redoble sus esfuerzos en el ambito del proceso
de armonizacion legislativa con la Convencién a fin de que todos los estados eliminen
terminologia derogatoria de los derechos de las personas con discapacidad (Comité sobre
los derechos de las personas con discapacidad, 2014).

También se sefiala como preocupacion que las organizaciones de personas con
discapacidad tengan limitada su participacién en la implementacién y seguimiento de la
Convencion por lo que el Comité recomienda al Estado parte que establezca mecanismos
regulares para convocar consultas con las organizaciones de personas con discapacidad,
asegurando que sus opiniones sean consideradas adecuadamente (Comité sobre los
derechos de las personas con discapacidad, 2014).

Sobre derechos especificos, al Comité le preocupa la discriminacién contra las
personas con discapacidad en el Estado agravadas por la concurrencia de otros factores de
exclusioén social como la edad, género, pertenencia étnica y ruralidad. Asimismo le preocupa
gue en algunos estados se encuentre pendiente la adopcion de leyes que prohiban la
discriminacion por motivos de discapacidad y que reconozcan la denegacién de ajustes
razonables como forma de discriminacién basada en la discapacidad (Comité sobre los

derechos de las personas con discapacidad, 2014).

% Informe disponible en http://www.hchr.org.mx/images/doc:pub/G1419180.pdf
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A partir de esta observacion, el Comité recomienda al Estado mexicano establecer
lineas presupuestarias especificas para cumplir sus objetivos en materia de igualdad, asi
como acciones especificas para combatir casos de discriminacidn interseccional, basadas en
la discapacidad, la edad, el género, la pertenencia a pueblos indigenas y la ruralidad, entre
otros factores de exclusiéon. Del mismo modo, lo alienta a aumentar sus esfuerzos,
desarrollando estrategias de difusion, toma de conciencia y didlogo con las autoridades
locales, a fin de se expida legislacion prohibiendo la discriminacion basada en la
discapacidad y reconozcan la denegacién de ajustes razonables como forma de

discriminacion (Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad, 2014).

2.3 Instrumentos vinculatorios de derechos humanos y su
relacion con las personas con discapacidad

Los instrumentos vinculatorios en materia de derechos humanos son de contenido y efectos
juridicos variados que: a) establecen las obligaciones en materia de derechos humanos
(como es el caso de los tratados que contienen disposiciones vinculantes), y b) contribuyen
ala determinacion de su contenido, alcance, asi como a su interpretacion y aplicacion (como
es el caso de los principios, resoluciones, declaraciones, recomendaciones y otros
instrumentos adoptados o reconocidos por érganos internacionales).

Antes de la entrada en vigor de la Convencién sobre los derechos de las personas
con discapacidad el 3 de mayo de 2008, existian siete tratados reconocidos de derechos

humanos reconocidos en el Sistema Universal de Derechos Humanos:

1. El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP).

2. El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC).

3. La Convencidn Internacional sobre la Eliminacidn de todas las Formas de Discriminacion
Racial.

4. La Convencion sobre la Eliminacidon de todas las Formas de Discriminacion contra la

Mujer.
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5. La Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o
Degradantes.

6. La Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN).

7. La Convencion Internacional sobre la Protecciéon de los Derechos de Todos los

Trabajadores Migratorios y de sus familiares.

De estos tratados internacionales, Gonzalez (2010, pp. 26 y 27) sefiala los dos Pactos
Internacionales de Derechos Humanos y el Convenio contra la Tortura, son de aplicacién
universal y los otro cuatro Convenios se refieren a grupos en situacion de vulnerabilidad:
minorias raciales, mujeres, ninos y trabajadores migratorios. De estas cuatro Convenciones,
la Convencidn sobre los Derechos del Nifio en su articulo 23° es la Unica que menciona a las

personas con discapacidad:

1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente impedido debera

Disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan
llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion activa del nifio en la comunidad.

Stein (2007) sefala que no obstante que las personas con discapacidad no han sido
mencionadas especificamente en estos instrumentos, todos ellos, tedricamente, incluyen a
todas las personas dentro de su dmbito de aplicacién.

El Comité de Derechos Econémicos Sociales y Culturales?®, en la Observacidn

General?! Nimero 5, de 1994, establece en su parrafo 5°:

20 | os Comités tienen por funcién principal velar por el cumplimiento de los compromisos asumidos por los
Estados Partes a los diferentes tratados: 1) revisando (examinando) informes sometidos por los Estados
Partes y adoptando conclusiones u observaciones finales (recomendaciones al Estado); 2) dando
seguimiento a sus recomendaciones; 3) dando interpretacion a los derechos especificos y temas principales
de los tratados a través de “Comentarios Generales”; 4) examinando denuncias presentadas por individuos
o sus representantes legales.
21 Las Observaciones Generales son aquellas que contribuyen a la interpretacién para aclarar el contenido y
alcance de las obligaciones.
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El Pacto no se refiere explicitamente a personas con discapacidad. Sin embargo, la
Declaracién Universal de Derechos Humanos reconoce que todos los seres humanos han
nacido libres e iguales en dignidad y en derechos y, como las disposiciones del Pacto de
aplican plenamente a todos los miembros de la sociedad, las personas con discapacidad
tienen claramente derecho a toda la gama de derechos reconocidos en el Pacto.

El Comité sélo se refiere al PIDESC, sin embargo, el mismo argumento puede ser extendido
al Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos.

Janet Lord (2012, p. 22) sefala que existian dos razones por las cuales el Sistema
Universal de Derechos Humanos no habia sido efectivo en materia de discapacidad: en
primer lugar, los gobiernos no habian tenido claras sus obligaciones en |la materia debido a
la falta de un tratado internacional especifico que diera una atencién especial a la
discapacidad y que utilizara un lenguaje con el que se describiera las practicas mas comunes
qgue llevan a violaciones de derechos humanos de las personas con discapacidad; en
segundo lugar, el tratamiento marginal, que los Comités de cada uno de los tratados
internacionales habian dado al tema de la discapacidad; lo que producia una falta de
jurisprudencia sobre las personas con discapacidad como sujetos de derechos humanos.

A continuacidén se recuperaran datos de algunos de los 7 tratados internacionales
arriba mencionados que contienen articulos relevantes a la libertad de asociacién que es el

fundamento de la existencia de las Organizaciones Civiles de Discapacidad.

2.3.1 Declaracion Universal de Derechos Humanos (DUDH)

Con la consolidacién de la ONU después de la Segunda Guerra Mundial, el 10 de diciembre
de 1948, la Asamblea General de Naciones Unidas proclamo la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos. Con la DUDH se da la internacionalizacion de los derechos humanos y
éstos se consagran como derechos individuales. Esta declaracién establece la igualdad entre
las personas y promueve la proteccidn contra la discriminacién.

El preambulo de esta Declaracion considera “que la libertad, la justicia y la paz en el

mundo tienen por base el reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales
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e inalienables de todos los miembros de la familia humana” (ONU, 2013c). En este sentido,
la DUDH funge como el ideal comun por el que todos los pueblos y naciones deben
esforzarse, a fin de que tanto los individuos como las instituciones, inspirdndose
constantemente en ella, promuevan mediante la ensefianza y la educacidn, el respeto a
estos derechos vy libertades, y aseguren, por medidas progresivas de caracter nacional e
internacional, su reconocimiento y aplicacién universales y efectivos, tanto entre los
pueblos de los Estados Miembros como entre los de los territorios colocados bajo su
jurisdiccion.

En el predmbulo también se reconoce que las Naciones Unidas han proclamado y
acordado en la DUDH y en los pactos internacionales de derechos humanos, que toda
persona tiene todos los derechos y libertades enunciados en ellos, sin distincién alguna, por
motivos de raza, color, sexo, idioma, religidon, opinidn politica o de otra indole, origen
nacional o social, posicion econémica, nacimiento o cualquier otra condicién. El Articulo

primero sefiala:

Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como
estdn de razén y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros.

Aunque la discriminacién por motivos de discapacidad, no es mencionada especificamente
en esta declaracién, es importante recuperar el espiritu de este articulo porque promueve

la comprension y la tolerancia a toda persona.

Art. 2°. “Toda persona tiene todos los derechos y libertades proclamados en esta
Declaracidn, sin distincién alguna de raza, color, sexo, idioma, religion, opinidn politica o de
cualquier otra indole, origen nacional o social, posicion econémica, nacimiento o cualquier
otra condicién. Ademds, no se hara distincidon alguna fundada en la condicién politica,
juridica o internacional del pais o territorio de cuya jurisdiccion dependa una persona, tanto
si se trata de un pais independiente, como de un territorio bajo administracién fiduciaria,
no autdénomo o sometido a cualquier otra limitacién de soberania”.

Art. 7°. “Todos son iguales ante la ley y tienen, sin distincion, derecho a igual proteccién de
la ley. Todos tienen derecho a igual proteccién contra toda discriminacion que infrinja esta
Declaracién y contra toda provocacion a tal discriminacién”.
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El Articulo 20° de esta declaracién resulta fundamental en este estudio ya que es el
fundamento de la existencia de las Organizaciones no Gubernamentales y del derecho a

defender los derechos humanos (Ramirez, 2012, p. 4):

Art. 20.
1. “Toda persona tiene derecho a la libertad de reunién y de asociacion pacificas”.
2. “Nadie podra ser obligado a pertenecer a una asociacién”.

2.3.2 Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP)

Este Pacto consta de 53 articulos. Adoptado y abierto a la firma, ratificacion y adhesién por
la Asamblea General en su resolucion 2200 A (XXI), de 16 de diciembre de 1966. Entrada en
vigor: 23 de marzo de 1976. Firmado por México en 1976. Respecto del derecho politico a
la participacion y el nucleo de derechos que la protege, defiende, garantiza y promueve

posibilita, el Pacto sefiala (ONU, 2013d):

Art. 16.
Todo ser humano tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento de su personalidad
juridica.
Art. 19.

1. Nadie podra ser molestado a causa de sus opiniones.

2. Toda persona tiene derecho a la libertad de expresidn; este derecho comprende la
libertad de buscar, recibir y difundir informaciones e ideas de toda indole, sin consideracién
de fronteras, ya sea oralmente, por escrito o en forma impresa o artistica, o por cualquier
otro procedimiento de su eleccion.

3. El ejercicio del derecho previsto en el parrafo 2 de este articulo entrafia deberes y
responsabilidades especiales. Por consiguiente, puede estar sujeto a ciertas restricciones,
gue deberan, sin embargo, estar expresamente fijadas por la ley y ser necesarias para:

a) Asegurar el respeto a los derechos o a la reputacién de los demas;
b) La proteccién de la seguridad nacional, el orden publico o la salud o la moral publicas.
Art. 21.

Se reconoce el derecho de reunidn pacifica. El ejercicio de tal derecho sélo podra estar
sujeto a las restricciones previstas por la ley que sean necesarias en una sociedad
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democratica, en interés de la seguridad nacional, de la seguridad publica o del orden
publico, o para proteger la salud o la moral publicas o los derechos y las libertades de los
demas.

Art. 22.

1. Toda persona tiene derecho a asociarse libremente con otras, incluso el derecho a fundar
sindicatos y afiliarse a ellos para la proteccion de sus intereses.

2. El ejercicio de tal derecho sdélo podra estar sujeto a las restricciones previstas por la ley
gue sean necesarias en una sociedad democrdatica, en interés de la seguridad nacional, de
la seguridad publica o del orden publico, o para proteger la salud o la moral publicas o los
derechos y libertades de los demas. El presente articulo no impedira la imposicidon de
restricciones legales al ejercicio de tal derecho cuando se trate de miembros de las fuerzas
armadas y de la policia.

3. Ninguna disposicién de este articulo autoriza a los Estados partes en el Convenio de la
Organizacion Internacional del Trabajo de 1948, relativo a la libertad sindical y a la
proteccion del derecho de sindicacién, a adoptar medidas legislativas que puedan
menoscabar las garantias previstas en él ni a aplicar la ley de tal manera que pueda
menoscabar esas garantias.

Art. 25.

Todos los ciudadanos gozaran, sin ninguna de las distinciones mencionadas en el articulo 2,
y sin restricciones indebidas, de los siguientes derechos y oportunidades:

a) Participar en la direccién de los asuntos publicos, directamente o por medio de
representantes libremente elegidos;

b) Votar y ser elegidos en elecciones periddicas, auténticas, realizadas por sufragio universal
e igual y por voto secreto que garantice la libre expresion de la voluntad de los electores;

c) Tener acceso, en condiciones generales de igualdad, a las funciones publicas de su pais.

En el parrafo 1 de su Observacidon general nimero 25 sobre el derecho a participar en los

asuntos publicos, el derecho a votar y el derecho de igualdad de acceso a la funcidn publica,

el Comité de Derechos Humanos hizo hincapié en que el articulo 25 “apoya el proceso de

gobierno democratico basado en el consentimiento del pueblo”. A diferencia de otros

derechos humanos y libertades fundamentales, garantizados a todas las personas dentro

del territorio y sujetos a la jurisdiccién del Estado, la mayoria de tratados de derechos

humanos internacionales y regionales sélo reconocen los derechos politicos de los

“ciudadanos” (OACNUDH, 2011, p. 3).
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Si bien sélo los derechos enunciados en el articulo 25 constituyen derechos politicos
en sentido estricto, hay otros derechos que revisten una importancia fundamental para el
proceso democratico de adopcidn de decisiones. En términos generales, también pueden
considerarse derechos politicos las libertades politicas, como la libertad de opinidn,
expresion, informacion, medios de comunicacién, reunién y asociacioén. Los ciudadanos
pueden participar en la direccion de los asuntos publicos ejerciendo influencia mediante el
debate y el didlogo publicos con sus representantes y gracias a su capacidad para
organizarse (OACNUDH, 2011, p. 4).

La participacion en la direccion de los asuntos publicos, mencionada en el articulo
25 inciso “a” del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, es un concepto amplio
que se refiere al ejercicio de los poderes legislativo, ejecutivo y administrativo. Abarca todos
los aspectos de la administraciéon publica y la formulaciéon y aplicacién de politicas
internacionales, nacionales, regionales y locales, asi como la participacion en debates
publicos y manifestaciones pacificas. La asignacidn de facultades y los medios por los cuales
cada ciudadano ejerce el derecho a participar en la direccién de los asuntos publicos se
determinaran por la constitucion o por otras leyes. El derecho a participar en la direcciéon
de los asuntos publicos puede ejercerse “directamente o a través de representantes

libremente elegidos” (OACNUDH, 2011, p. 4).

Art. 26.

Todas las personas son iguales ante la ley y tienen derecho sin discriminacién a igual
proteccion de la ley. A este respecto, la ley prohibird toda discriminacidn y garantizard a
todas las personas proteccidn igual y efectiva contra cualquier discriminaciéon por motivos
de raza, color, sexo, idioma, religién, opiniones politicas o de cualquier indole, origen
nacional o social, posicién econémica, nacimiento o cualquier otra condicidon social.

2.3.3 Convencion Internacional sobre la Eliminacion de todas las Formas de
Discriminacion Racial
Adoptada y abierta a la firma vy ratificacién por la Asamblea General en su resolucién 2106

A (XX), de 21 de diciembre de 1965. Entrada en vigor el 4 de enero de 1969 (ONU, 2013e):
71



Art. 5.

En conformidad con las obligaciones fundamentales estipuladas en el articulo 2 de la
presente Convencion, los Estados partes se comprometen a prohibir y eliminar la
discriminacién racial en todas sus formas y a garantizar el derecho de toda persona a la
igualdad ante la ley, sin distincion de raza, color y origen nacional o étnico, particularmente
en el goce de los derechos siguientes:

c) Los derechos politicos, en particular el de tomar parte en elecciones, elegir y ser elegido,
por medio del sufragio universal e igual, el de participar en el gobierno y en la direccién de
los asuntos publicos en cualquier nivel, y el de acceso, en condiciones de igualdad, a las
funciones publicas;

d) Otros derechos civiles, en particular:
vii) El derecho a la libertad de pensamiento, de conciencia y de religion;
viii) El derecho a la libertad de opinion y de expresion;

ix) El derecho a la libertad de reunién y de asociacion pacificas”

2.3.4 Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer

Adoptada y abierta a la firma y ratificacion, o adhesién, por la Asamblea General en su
resolucion 34/180, de 18 de diciembre de 1979. Entrada en vigor: 3 de septiembre de 1981
(ONU, 2013f):

Art. 7

Los Estados Partes tomardn todas las medidas apropiadas para eliminar la discriminacidn
contra la mujer en la vida politica y publica del pais y, en particular, garantizardn a las
mujeres, en igualdad de condiciones con los hombres, el derecho a:

a) Votar en todas las elecciones y referéndums publicos y ser elegibles para todos los
organismos cuyos miembros sean objeto de elecciones publicas;

b) Participar en la formulacidn de las politicas gubernamentales y en la ejecucidn de éstas,
y ocupar cargos publicos y ejercer todas las funciones publicas en todos los planos;

c) Participar en organizaciones y en asociaciones no gubernamentales que se ocupen de la
vida publica y politica del pais.

Art. 8.

Los Estados Partes tomardn todas las medidas apropiadas para garantizar a la mujer, en
igualdad de condiciones con el hombre y sin discriminacién alguna, la oportunidad de
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representar a su gobierno en el plano internacional y de participar en la labor de las
organizaciones internacionales.

2.3.5 Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN)

Adoptada y abierta a la firma y ratificacion por la Asamblea General en su resolucion 44/25,
de 20 de noviembre de 1989. Entrada en vigor: 2 de septiembre de 1990 (ONU, 2013g):

Art. 23

1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente impedido deberan
disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan
llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion activa del nifio en la comunidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados especiales
y alentardn y aseguraran, con sujecion a los recursos disponibles, la prestacién al nifio que
relna las condiciones requeridas y a los responsables de su cuidado de la asistencia que se
solicite y que sea adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de sus padres o de otras
personas que cuiden de él.

3. En atencién a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia que se preste
conforme al parrafo 2 del presente articulo sera gratuita siempre que sea posible, habida
cuenta de la situacidn econémica de los padres o de las otras personas que cuiden del nifo,
y estara destinada a asegurar que el nifio impedido tenga un acceso definitivo a la
educacion, la capacitacidon, los servicios sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la
preparacion para el empleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba tales servicios
con el objeto de que el nifio logre la integracion social y el desarrollo individual, incluido el
desarrollo cultural y espiritual, en la maxima medida posible.

2.4 El proceso de negociacion y adopcion de la
Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad

La primera propuesta formal en la comunidad internacional para la celebraciéon de una
convencién tematica relativa a los derechos de las personas con discapacidad fue realizada
en 1987 durante la Reunidn Global de Expertos para la Revisidn de la Implementacién del

Programa de Accion Mundial para los impedidos de 1982. Sin embargo los proyectos
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preparados por los gobiernos de Italia y Suecia no tuvieron mayores resultados (Gonzalez,
2010, p. 34).

Las OCD jugaron un papel muy importante para obtener el apoyo de los Estados para
la elaboracién de una convencién; en el mes de marzo de 2000, se llevd a cabo la Reunidn
Mundial de Organizaciones No Gubernamentales sobre Discapacidad en Pekin, China, que
produjo la “Declaracién de Pekin sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en el
Nuevo Siglo”. En ese documento las organizaciones internacionales sobre discapacidad
dieron su autoridad moral a la idea de una convencion en la materia. Asimismo, la Carta
para el Tercer Milenio, de la ONG Rehabilitaciéon Internacional exhortdé a los Estados a
apoyar la idea de crear una convencién tematica sobre discapacidad (Gonzalez, 2010, p. 34).

La Asamblea General, en su resolucion 56/168, del 19 de diciembre de 2001 decidid:

Establecer un comité especial abierto a la participacion de todos los Estados Miembros y
observadores de las Naciones Unidas para [examinar] propuestas relativas a una convencién
internacional amplia e integral para promover y proteger los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad, sobre la base de un enfoque holistico de la labor realizada en
las esferas del desarrollo social, los derechos humanos y la no discriminacién.

La propuesta para la preparacion de la Convencidn fue planteada por el Estado mexicano a
la Asamblea General, en su quincuagésima sexta sesién (Garcia y Peldez, 2006, p. 25).

El Comité Especial creado por la Asamblea General se reunié durante ocho sesiones,
entre el 2002 y el 2006, adoptando el 5 de diciembre de 2006 el proyecto de Convencién
gue seria enviado a la Asamblea General para su aprobacidén. El procedimiento ante el
Comité Especial por primera vez en la historia abrié la posibilidad de que las ONG
interesadas participaran activamente en los debates (Gonzalez, 2010, p. 35).

La primera sesion del Comité Especial se llevd a cabo en agosto de 2002, después de
un seminario de expertos, celebrado en la ciudad de México, que aportd un borrador con
una serie de pautas sobre los tipos de derechos que el Tratado debia contener. El decidido

impulso de México bajo el liderazgo de Gilberto Rincdn Gallardo, fue instrumental para
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conseguir un acuerdo internacional de vanguardia que empujd la frontera de los derechos
humanos varios pasos mas alla.

A su vez, el Comité Especial establecid, en su segunda sesién, un Grupo de Trabajo,
conformado por 27 representantes de Estados (designados por grupos regionales), 12
representantes de Organizaciones No Gubernamentales de personas con discapacidad y un
representante de Instituciones Nacionales de Derechos Humanos, para trabajar en un
borrador a someter a la consideracién del Comité Especial. De la tercera a la sexta sesion se
llevaron a cabo reuniones de revision del borrador. En la séptima reunidn se dio la primera
lectura al “Texto del Presidente” y se acordd una reunidn para el mes de agosto de 2006,
entre la séptima y la octava reunién del Comité, México llevd a cabo discusiones informales
sobre la cuestidn de supervision internacional de la Convencidon (Gonzalez, 2010, p. 36).

Por ultimo, en la octava sesién se dio una ultima lectura, andlisis y discusion del texto
del borrador de la Convencién. Dicha versidn fue aprobada, sujeta a una revisién técnica
por parte de un Comité de representantes estatales. El texto de la Convencidn y un
Protocolo Facultativo, una vez hechas las modificaciones del Comité Técnico, fueron
adoptados por el Comité Especial, por consenso, el 5 de diciembre de 2006 (Gonzdlez, 2010,
p. 36).

Dichos proyectos fueron enviados a la Asamblea General de las Naciones Unidas, la
cual, el 13 de diciembre de 2006 los adoptd, también por consenso. La Convencién sobe los
Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativos fueron abiertos a
firma de los Estados y Organizaciones Regionales de Integracion el 30 de marzo del 2007,
de acuerdo con el articulo 42 de la mencionada Convencién (Gonzdlez, 2010, p. 37).

El 3 de abril del 2008 el vigésimo instrumento de ratificacién de la Convencién fue
depositado en la Secretaria General de la ONU para entrar en vigor, tanto la Convencién

como el Protocolo, el 3 de mayo del 2008 (Gonzalez, 2010, p. 37).

2.4.1 Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la
participacion politica de las OCD
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El proceso de redaccién y aprobacion de la Convencidn marcd un parte aguas en el sistema
de derechos humanos de Naciones Unidas ya que las personas con discapacidad eran
practicamente invisibles en la agenda de derechos humanos. Este instrumento fue
ratificado por México el 30 de marzo de 2007 y entré en vigor el 3 de mayo de 2008. La
Convencion y su protocolo facultativo fueron aprobados el 13 de diciembre de 2006 en la
sede de Naciones Unidas en Nueva York.??

“El propdsito de la Convencion”, dijo Don MacKay, Presidente del comité que
negocié el instrumento, “es estipular en detalle los derechos de las personas con
discapacidad y establecer un cddigo de aplicacion” (ONU, enable).

Esta Convencién adopta plenamente el modelo social de la discapacidad ya que en
el inciso “e” de su predmbulo reconoce “que la discapacidad resulta de la interaccion entre
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”
(ONU, 2013h).

En el inciso “y” del mismo preambulo sefiala que una convencion internacional
amplia e integral para promover y proteger los derechos y dignidad de las personas con
discapacidad contribuira significativamente a paliar la profunda desventaja social de las
personas con discapacidad y promovera su participacion, con igualdad de oportunidades,
en los ambitos civil, politico, econdmico, social y cultural, tanto en los paises en desarrollo
como en los desarrollados (ONU, 2013h).

A diferencia de otros tratados internacionales, en la Convencidon se encuentran
especificados elementos necesarios para que las personas con discapacidad y las
organizaciones que las representan puedan participar, tal es el caso de los ajustes

razonables (Art. 2) y la accesibilidad (Art. 9):

22 En el Protocolo Facultativo de la Convencidn se lee: Art. 1. “Todo Estado Parte en el presente Protocolo
(“Estado Parte”) reconoce la competencia del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(“el Comité”) para recibir y considerar las comunicaciones presentadas por personas o grupos de personas
sujetos a su jurisdiccidon que aleguen ser victimas de una violacidn por ese Estado Parte de cualquiera de las
disposiciones de la Convencion, o en nombre de esas personas o grupos de personas”.
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Art. 2. Definiciones. Por ajustes razonables se entenderan las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando
se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce
o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales.

Art. 9. Accesibilidad. A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes
adoptaran medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones con las dema3s, al entorno fisico, el transporte, la informaciény
las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién y las
comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto
en zonas urbanas como rurales. Estas medidas incluiran la identificaciéon de obstaculos y
barreras de acceso...

La participacion en la Convencién es un tema que la atraviesa en sus principios y en su
consideracién como integrantes de la comunidad, en la educacidn, en la salud. El Articulo 4

sefiala las obligaciones generales de los Estados Partes (ONU, 2013h):

Art. 4. Obligaciones generales

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los
derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin
discriminacién alguna por motivos de discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se
comprometen a:

3. En la elaboracién y aplicacién de legislacion y politicas para hacer efectiva la presente
Convencion, y en otros procesos de adopcién de decisiones sobre cuestiones relacionadas
con las personas con discapacidad, los Estados Partes celebraran consultas estrechas y
colaboraran activamente con las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifas
con discapacidad, a través de las organizaciones que las representan.

Retomando el tema de la participacion politicas de las OCD el articulo 29 trata sobre la

participacién en la vida politica y publica (ONU, 2013h):

Art. 29.

Participacion en la vida politica y publica. “Los Estados Partes garantizaran a las personas
con discapacidad los derechos politicos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad de
condiciones con las demas y se comprometeran a:

a) Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en
la vida politica y publica en igualdad de condiciones con las demds, directamente o a través
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de representantes libremente elegidos, incluidos el derecho y la posibilidad de las personas
con discapacidad a votar y ser elegidas...

b) Promover activamente un entorno en el que las personas con discapacidad puedan
participar plena y efectivamente en la direccién de los asuntos, sin discriminacién y en
igualdad de condiciones con las demds y fomentar su participacidn en los asuntos publicos
y, entre otras cosas:

i) Su participacidén en organizaciones y asociaciones no gubernamentales relacionadas con
la vida publica y politica del pais, incluidas las actividades y la administracion de los partidos
politicos;

ii) La constitucién de organizaciones de personas con discapacidad que representan a estas
personas a nivel internacional, nacional, regional y local, y su incorporacién a dichas
organizaciones”.

Un papel destacado de las OCD esta en supervisar la aplicacién de la Convencidn. A este
respecto el Articulo 33 sefiala que deben existir uno o varios mecanismos de coordinacion

transversal para la aplicacion de la Convencion en el gobierno (ONU, 2013h):

Art. 33. Aplicacidn y seguimientos nacionales

1. Los Estados Partes, de conformidad con su sistema organizativo, designaran uno o mas
organismos gubernamentales encargados de las cuestiones relativas a la aplicacién de la
presente Convencién y consideraran detenidamente la posibilidad de establecer o designar
un mecanismo de coordinacién para facilitar la adopcion de medidas al respecto en
diferentes sectores y a diferentes niveles.

3. La sociedad civil, y en particular las personas con discapacidad y las organizaciones que
las representan, estardn integradas y participaran plenamente en todos los niveles del
proceso de seguimiento.

En el caso de México se cred el CONADIS (Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién
de las Personas con Discapacidad) y el de Promocidn, Proteccién y Supervisiéon de la
Aplicacién de dicha Convencidn a cargo de la Comisidon Nacional de los Derechos Humanos,
con la participacion de las Comisiones y Procuradurias Estatales de Derechos Humanos y la
sociedad civil (CNDH, 2013, p. 36).

El Sistema de Gestion de la Comision Nacional de Derechos Humanos tiene reporte

de que en 2005 se presentaron 47 quejas de personas con discapacidad; en el 2006, 63
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qguejas; en el 2007, 83 quejas; en el 2008, 90; en el 2009, 112; en al 2010, 99; en el 2011,
199y en el 2012, 505 (CNDH, 2013, p. 36).

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad es —desde la
perspectiva de Stephan Tromel- el referente comun, preciso y definido para todos los
actores involucrados en el tema de las personas con discapacidad a nivel mundial. A la fecha
155 paises han ratificado la Convencién y 130 el Protocolo Facultativo.

El mayor reto de la Convencién es su implementacion. El proceso de armonizacién
de la Convencion sin la incidencia de las organizaciones civiles de discapacidad vuelve muy
lenta la implementacién de la Convencion.

Siguen habiendo conceptos poco conocidos de la Convencién como el de ajuste
razonable, los procesos de revision de la tutela de las personas con discapacidad contenidos
en el articulo 12.

La existencia de este instrumento posibilita que las OCD tengan la oportunidad de
informar sobre la naturaleza y los alcances de las violaciones a los derechos humanos de las
personas con discapacidad, asi como hacer propuestas y estrategias contra tales
violaciones.

Fundamentalmente la CDPD es una herramienta de incidencia politica para las OCD
gue les permite supervisar problemas de derechos humanos, proporcionar capacitaciéon y
difusidon de informacién acerca de estdndares de derechos humanos y sus violaciones,
reportar las violaciones a los organismos publicos de derechos humanos a nivel estatal e
internacional, participar en litigios internacionales y participar en didlogos constructivos con
gobiernos y organismos internacionales.

El 8 de diciembre de 2011, gracias a la movilizacién de las OCD se logré el retiro de
la declaracion interpretativa al articulo 12 de la Convencion, con la publicacidn en el Diario

Oficial de la Federacién del “Decreto por el que se aprueba el retiro de la Declaracion
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nterpretativa a favor de las personas con discapacida ormulada por el Estado mexicano,
Int tat f del d dad” f lad | Estad

al depositar su instrumento de ratificacion de la CDPD y de su protocolo facultativo.?

2.5 Marco regional

2.5.1 Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre

Es el primer instrumento internacional de derechos humanos de caracter general. Sefala
gue “los Estados americanos han reconocido que los derechos esenciales del hombre no
nacen del hecho de ser nacional de determinado Estado sino que tienen como fundamento
los atributos de la persona humana.

Reconoce que existen derechos que existen independientemente de la formacidn
del Estado, es decir, en materia legislativa los Estados no crean o conceden nuevos
derechos, sino que los reconoce.

A pesar de ser una Declaracién y no un Tratado, los Estados de la Regiéon la
reconocen como una fuente de obligaciones internacionales para los Estados miembros de

la OEA.

2.5.2 Convencion Americana sobre Derechos Humanos

La entrada en vigor de este instrumento fue en el afno 1978. México la ratificé el 2 de marzo
de 1981.

Art. 22.

Toda persona tiene el derecho de asociarse con otros para promover, ejercer y proteger sus
intereses legitimos, ya sean de naturaleza politica, econdmica, religiosa, social, cultural,
profesional, sindical o de cualquier otra naturaleza.

2 Texto del Decreto por el que se aprueba el retiro de la Declaracién Interpretativa a favor de las personas
con discapacidad. En Diario Oficial de la Federacion: 08 de diciembre de 2011. Disponible en:
http://dof.gob.mx/nota detalle.php?codigo=5223501&fecha=08/12/2011
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2.5.3 Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad
Entré en vigor el 7 de junio de 1999. Ratificada por México el 6 de diciembre de 2000. El
equivalente de este tratado internacional el Sistema Universal de proteccion a los Derechos
Humanos es la CDPD. Esta Convencién pretende exhortar a los Estados parte para que
legislen y adopten leyes y medidas efectivas para remover de las legislaciones
discriminaciéon a las personas con discapacidad. También tiene por finalidad combatir
estereotipos y prejuicios, promoviendo las capacidades de las personas con discapacidad.
Art. 5. Los Estados parte promoveran, en la medida en que sea compatible con sus
respectivas legislaciones nacionales, la participacion de representantes de organizaciones
de personas con discapacidad, organizaciones no gubernamentales que trabajan en este
campo o, si no existieren dichas organizaciones, personas con discapacidad, en la

elaboracidn, ejecucion y evaluacién de medidas y politicas para aplicar la presente
Convencion.

2. Los Estados parte creardn canales de comunicacion eficaces que permitan difundir entre
las organizaciones publicas y privadas que trabajan con las personas con discapacidad los
avances normativos y juridicos que se logren para la eliminacién de la discriminacién contra
las personas con discapacidad.

2.5.4 Protocolo Adicional a la Convencion Americana sobre Derechos
Humanos en Materia de Derechos Economicos Sociales y Culturales
“Protocolo de San Salvador”

Protocolo Adicional a la Convencion Americana sobre Derechos Humanos en materia de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, el “Protocolo de San Salvador”, adoptado en

la ciudad de San Salvador.

Entré en vigor el 16 de noviembre de 1999. México firmd el 17 de noviembre de 1988, lo
ratifico el 8 de marzo de 1996.

2.6. Marco nacional

2.6.1 Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (CPEUM)
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El 10 de junio de 2011 se publicé en el Diario Oficial de la Federacién la reforma mas
importante que se ha hecho en la Constitucién que nos rige desde 1917; la Reforma

Constitucional en Materia de Derechos Humanos (CPEUM).

Con la reforma al Articulo 1°, ahora el Ejecutivo estd obligado a incorporar los
derechos humanos, tanto los que estan en la Constitucién como los contenidos en los
tratados internacionales, en todos sus programas de gobierno; asimismo los legisladores, al
aprobar leyes y los jueces al momento de resolver cualquier juicio. Esto mismo aplica a las
autoridades municipales (IMDHD, 2011).?* La CPEUM consagra el mandato de no

discriminacion en el Articulo 1° Constitucional:

En los Estados Unidos Mexicanos todas las personas gozaran de los derechos
humanos reconocidos en esta Constitucion y en los tratados internacionales de los
gue el Estado Mexicano sea parte, asi como de las garantias para su proteccidn, cuyo
ejercicio no podrd restringirse ni suspenderse, salvo en los casos y bajo las
condiciones que esta Constitucion establece.

Las normas relativas a los derechos humanos se interpretaran de conformidad con
esta Constitucion y con los tratados internacionales de la materia favoreciendo en
todo tiempo a las personas la proteccién mas amplia.

24 Los principales tratados internacionales de Naciones Unidas que México ha ratificado son: 1) Pacto
Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales; 2) Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos; 3) Convencidn Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Racial; 4)
Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer; 5) Convencion contra
la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes; 6) Convencién sobre los Derechos del
Nifio; 7) Convencidn Internacional sobre la Proteccidon de los Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios
y de sus Familiares; 8) Convencién Internacional para la Proteccion de Todas las Personas Contra las
Desapariciones Forzadas y 9) Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Cada tratado
cuenta con un Comité que vigila su cumplimiento e interpreta las disposiciones del mismo mediante
Observaciones o Recomendaciones Generales. En el ambito interamericano los principales tratados
ratificados por México son: 1) Convencion Americana sobre Derechos humanos “Pacto de San José”; 2)
Protocolo Adicional a la Convencién Americana en Materia de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales
“Protocolo de San Salvador”; 3) Convencién Interamericana para Prevenir y Sancionar la Tortura; 4)
Convencion Interamericana sobe Desaparicion Forzada de Personas; 5) Convencidn Interamericana para
Prevenir, Sancionar y Erradicar la Violencia contra la Mujer “Convencion de Belém Do Para”; 6) Convencién
Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con
Discapacidad.  Los érganos que vigilan el cumplimiento de estos tratados a través de la resolucion de casos
de violaciones a los mismos son la Comisidon Interamericana de Derechos Humanos (CIDH) y la Corte
Interamericana de Derechos Humanos (ColDH), ambas con competencias para recibir casos sobre México.
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Todas las autoridades, en el ambito de sus competencias, tienen la obligacién de
promover, respetar, proteger y garantizar los derechos humanos de conformidad
con los principios de wuniversalidad, interdependencia, indivisibilidad vy
progresividad. En consecuencia, el Estado deberd prevenir, investigar, sancionar y
reparar las violaciones a los derechos humanos, en los términos que establezca la

ley.

Estd prohibida la esclavitud en los Estados Unidos Mexicanos. Los esclavos del
extranjero que entren al territorio nacional alcanzaran, por este solo hecho, su
libertad y la proteccidon de las leyes.

Queda prohibida toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional, el
género, la edad, las discapacidades, la condicion social, las condiciones de salud,
la religion, las opiniones, las preferencias sexuales, el estado civil o cualquier otra
que atente contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar los
derechos y libertades de las personas.

Como sefiala la Encuesta Nacional sobre Discriminacion en México (CONAPRED/CONADIS
2012, p. 5), no es posible construir una sociedad, un Estado, si no partimos del pleno
reconocimiento de la dignidad de todas las personas consagrado en instrumentos como la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, la CDPD y la Convencion
Interamericana para la eliminacion de todas las formas de Discriminacidn por nombrar sélo
algunas.

De acuerdo con nuestra Constitucién y el Derecho Internacional de los Derechos
Humanos, las obligaciones de los Estados son las siguientes: 1) Respetar: Es el deber del
Estado de no interferir, obstaculizar o impedir el goce de los derechos humanos, por lo que
éste tiene que evitar la adopcién de medidas que obstaculicen o impidan el goce de un
derecho; 2) Proteger: Consiste en impedir que terceros, por ejemplo empresas, interfieran,
obstaculicen o impidan el goce de un derecho humano y en consecuencia el Estado debe
velar por el respeto de los derechos humanos por parte de terceros e implica proveer de
mecanismos de defensa (leyes e instituciones) y sancién ante posibles violaciones a
derechos humanos por parte de éstos. Lo anterior incluye la obligacién de prevenir,
investigar, sancionar y reparar las violaciones a los derechos humanos por parte del Estado
y/o de terceros particulares; 3) Garantizar (asegurar, satisface, cumplir): El Estado debe
desarrollar condiciones y mecanismos para que los titulares del derecho accedan al mismo

y para eso debe adoptar todas las medidas adecuadas que faciliten el goce de los derechos
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para toda la poblacién (medidas legislativas, politicas publicas, presupuesto, entre otros).
Incluso en caso que haya personas que no estén en condiciones de acceder a los derechos
por si mismas, el Estado debe apoyarlos para asegurar sus derechos; 4) Promover: Estd muy
ligada a la obligacion de garantizar, y tiene por objetivo proveer a las personas de toda la
informacién necesaria para asegurar que sean capaces de disfrutar los derechos. El Estado
tiene la obligacion de que todas las personas conozcan sus derechos y los mecanismos de

defensa. Busca crear cambios en la conciencia publica y fortalecer a la ciudadania.

En la Reforma Constitucional ademas del Articulo 1 también se modificaron los
siguientes articulos:

Art. 3. Se incluye la educacion en derechos humanos (al respeto a los derechos humanos),
como uno de los objetivos de la educacién publica.

Art. 11. Se garantiza el derecho al asilo y al refugio en caso de persecucién politica.

Art. 15. Se prohibe la celebracién de tratados internacionales que violenten los derechos
humanos reconocidos en la Constitucion y los Tratados Internacionales de derechos
humanos ratificados por México.

Art. 18. Se establece el respeto a los derechos humanos como base de la organizacién del
Sistema Penitenciario.

Art. 29. Se limita la facultad de suspender derechos y garantias prohibiendo la suspensién o
restriccion de los derechos a la no discriminacion, al reconocimiento de la personalidad
juridica, a la vida, a la integridad personal, a la proteccién a la familia, al nombre, a la
nacionalidad; los derechos de la nifiez; los derechos politicos; las libertades de pensamiento,
conciencia y de profesar una creencia religiosa, o de cambiarla; el principio de la legalidad y
la retroactividad; la prohibicién de la pena de muerte; la prohibicion de la esclavitud y la
servidumbre; la prohibicion de la desaparicion forzada y la tortura; ni las garantias judiciales
indispensables para la proteccidn de tales derechos.

Adicionalmente establece la obligacidon de que esta suspensidon o restriccidon deba estar
fundada y motivada en los términos establecidos por la Constitucidn y ser proporcional al
peligro al que se hace frente, observando en todo momento los principios de legalidad,

racionalidad, proclamacioén, publicidad y no discriminacion.

Art. 33. Se establece el derecho de audiencia para los extranjeros que el Poder Ejecutivo
Federal pretenda expulsar del pais.
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Art. 89. Se establece el respeto, la proteccién y la promocién de los derechos humanos como
uno de los principios de la politica exterior mexicana.

Art. 97. Se traslada la facultad de investigar graves violaciones a los derechos humanos de
la Suprema Corte de Justicia de la Nacion (SCIN) a la Comisién Nacional de Derechos
Humanos (CNDH).

Art. 102. Se establece la obligacion de que los funcionarios que no acepten o cumplan una
recomendacion de la CNDH, deberan fundar, motivar y hacer publica su negativa. Ademas
establece que las legislaturas podran llamar a las autoridades o servidores publicos
responsables para que comparezcan y expliquen el motivo de su negativa. Asimismo, se
amplian las facultades de la CNDH para conocer de asuntos laborales y se establece la
obligacion de instaurar en las constituciones estatales y del Distrito Federal la autonomia de
los organismos locales de proteccién a los derechos humanos.

Ademas de la Reforma Constitucional en materia de derechos humanos, el 6 de junio de
2011, se reformé el Articulo 103 Constitucional que hace referencia al amparo y entre otras
cosas incorpora la procedencia del mismo:

Art. 103. Por normas generales, actos u omisiones de la autoridad que violen los derechos

humanos reconocidos y las garantias otorgadas para su proteccion por esta Constitucion,
asi como por los tratados internacionales de los que el Estado Mexicano sea parte.

Esto significa que quien considere que se le ha violado un derecho humano (que esta en la
Constitucion y en los tratados internacionales) puede acudir ante un juez de Amparo para
demandar la proteccion de sus derechos humanos.

Respecto a los articulos de la Constitucion que posibilitan la asociacion y
participacién estan:

Art. 6. La manifestacion de las ideas no serd objeto de ninguna inquisicion judicial o
administrativa, sino en el caso de que ataque a la moral, los derechos de tercero, provoque
algun delito o perturbe el orden publico; el derecho a la informacién sera garantizado por
el Estado.

Art. 9. No se podra coartar el derecho de asociarse o reunirse pacificamente con cualquier
objeto licito; pero solamente los ciudadanos de la Republica podran hacerlo para tomar
parte en los asuntos publicos del pais. Ninguna reunidn armada tiene derecho de deliberar.

No se considerara ilegal, y no podra ser disuelta, una asamblea o reunién que tenga por
objeto hacer una peticién o presentar una propuesta por alglin acto a una autoridad, si no
se profieren injurias contra ésta, no se hiciere uso de violencia o amenazas para intimidarla
u obligarla a resolver en el sentido que se desee.
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2.6.2 Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion

Esta Ley publicada en el Diario Oficial de la Federacién el 11 de junio de 2003 tiene por
objeto prevenir y eliminar todas las formas de discriminacién que se ejerzan contra
cualquier persona en los términos del Articulo 1° de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, asi como promover la igualdad de oportunidades y de trato.

El Articulo 2 de esta Ley establece:

Corresponde al Estado promover las condiciones para que la libertad y la igualdad de las
personas sean reales y efectivas. Los poderes publicos federales deberan eliminar aquellos
obstaculos que limiten en los hechos su ejercicio e impidan el pleno desarrollo de las
personas asi como su efectiva participacién en la vida politica, econdmica, cultural y social
del pais y promoveran la participacién de las autoridades de los demas drdenes de Gobierno
y de los particulares en la eliminacién de dichos obstaculos.

En el articulo 9° se sefala que con base en lo establecido en el articulo primero
constitucional y el articulo 1°, parrafo lll de esta Ley se consideran como discriminacion,
entre otras:
IX. Negar o condicionar el derecho de participacion politica y, especificamente, el derecho
al sufragio activo o pasivo, la elegibilidad y el acceso a todos los cargos publicos, asi como la

participacién en el desarrollo y ejecucién de politicas y programas de gobierno, en los casos
y bajo los términos que establezcan las disposiciones aplicables.

2.6.3 Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad

Esta Ley publicada en el Diario Oficial de la Federacién el 30 de mayo de 2011 se encuentra
armonizada con la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad.
Entiende que la participacidn de las personas con discapacidad y de las organizaciones que
las representan debe realizarse en igualdad de oportunidades con el resto de la poblacidn.

Establece asimismo que las organizaciones son todas aquellas constituidas
legalmente para el cuidado, atencidn o salvaguardia de los derechos de las personas con

discapacidad o que busquen apoyar y facilitar su participacion en las decisiones
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relacionadas con el disefio, aplicacidon y evaluacidon de programas para su desarrollo e
integracion social.

En esta ley, es una facultad del titular del Poder Ejecutivo Federal promover la
consulta y participacion de las personas con discapacidad, personas fisicas o morales y las
organizaciones de la sociedad civil en la elaboracion y aplicacidn de politicas, legislacion y
programas, con base en ella misma asi como asegurar la participacion de las personas con
discapacidad y las organizaciones de la sociedad civil en la elaboracidén de los informes que
el Gobierno Mexicano presentara a la Organizacion de las Naciones Unidas en cumplimiento
a la Convencién y ante otros organismos internacionales, relacionados con la materia de
discapacidad y los derechos humanos.

La participacion de las OCD también estd contemplada en el seguimiento, operacién
y evaluacién de programas relacionados con el desarrollo y la inclusién social de las
personas con discapacidad a través de la Asamblea Consultiva pero es necesario

armonizarla plenamente con los principios y derechos de la Convencidn.

2.6.4 Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes

Esta Ley, publicada en el Diario Oficial de la Federacién el 4 de diciembre de 2014 sefiala en
sus articulos 53, 54, 55 y 56 las obligaciones del Estado mexicano respecto a nifias, nifios y
adolescentes con discapacidad en correspondencia con el enfoque de derechos humanos
gue prevalece en la Convencidn y especifica aspectos del derecho a la no discriminacién, a
la educacidn, salud y acceso a apoyos para garantizar su inclusion.

Sobre el derecho de nifias, nifios y adolescentes a participar, la fraccion Il del Articulo
2 sefiala que para garantizar la proteccidn de los derechos de nifias, nifios y adolescentes,
asi como para prevenir su vulneracién, se deberd promover la participacién, tomar en
cuenta la opinién y considerar los aspectos culturales, éticos, afectivos, y de salud de este
sector, en todos aquellos asuntos de su incumbencia, de acuerdo a su edad, desarrollo

evolutivo, cognoscitivo y madurez.
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Acerca de la participacién de nifias, nifios y adolescentes con discapacidad, esta ley
dedica el Capitulo Décimo a este derecho. En el Articulo 54 sefiala que las autoridades
federales, de las entidades federativas, municipales y de las demarcaciones territoriales del
Distrito Federal, en el ambito de sus respectivas competencias, estan obligadas a
implementar medidas de nivelacion, de inclusidn y acciones afirmativas en términos de las
disposiciones aplicables considerando los principios de participacién e inclusidn plenas y
efectivas en la sociedad, respeto por la diferencia y la aceptaciéon de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y la condicidon humanas, respeto a la evoluciéon de
las facultades de nifias, niflos y adolescentes con discapacidad y de su derecho a preservar

su identidad.

2.7 Marco local

2.7.1 Constitucion Politica de la Ciudad de México (CPCDMX)

La Constitucidon de la Ciudad de México, publicada en la Gaceta Oficial de la Ciudad de
México el 5 de febrero de 2017, es la carta magna de la capital. Ademds de configurar a la
Ciudad de México como una entidad federativa y establecer su estructura, gobierno y
organizacién, otorga a las personas que habitan en ella un conjunto de derechos
fundamentales.?>

En el apartado G del Articulo 11 denominado Ciudad incluyente, se establece que
esta Constitucion reconoce los derechos de las personas con discapacidad. En los numerales
1, 2y 3 de dicho apartado se habla de que la Constitucidon promovera la asistencia personal
y que las autoridades adoptaran las medidas necesarias para salvaguardar integralmente el
ejercicio de sus derechos y respetar su voluntad, garantizando en todo momento los
principios de inclusidon y accesibilidad, considerando el disefio universal y los ajustes

razonables. En el numeral 2 se lee que las autoridades deben implementar un sistema de

25 Disponible en Internet. URL:
http://www.cdmx.gob.mx/storage/app/uploads/public/589/746/ef5/589746ef5f8cc447475176.pdf Ultima
consulta, 29 de marzo de 2017.
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salvaguardias y apoyos en la toma de decisiones que respete su voluntad y capacidad
juridica.

En el Articulo 12 denominado Derecho a la Ciudad, se reconoce en los numerales 1
y 2 la participacion:

1. La Ciudad de México garantiza el derecho a la ciudad que consiste en el uso y el
usufructo pleno y equitativo de la ciudad, fundado en principios de justicia
social, democracia, participacion, igualdad, sustentabilidad, de respeto a la
diversidad cultural, a la naturaleza y al medio ambiente.

2. El derecho a la ciudad es un derecho colectivo que garantiza el ejercicio pleno
de los derechos humanos, la funcion social de la ciudad, su gestion democratica

y asegura la justicia territorial, la inclusion social y la distribucidn equitativa de
bienes publicos con la participacion de la ciudadania.

2.7.2 Codigo Civil para el Distrito Federal

El Codigo Civil para el Distrito Federal (CCDF) establece en su Articulo 2670 que una
Asociacidn Civil (A.C.) es una agrupacion de individuos unidos por un tiempo definido, para
realizar un fin comun que no esté prohibido por la ley y que no tenga cardcter
preponderantemente econdémico.

El CCDF senala en los Articulos 2671, 2673, 2674 y 2675 que para que una asociacion exista
y pueda operar debe tener un acta constitutiva, es decir, un contrato escrito que un notario
certifica y que debe inscribirse en el Registro Publico de Personas Morales. Las asociaciones
se regiran por sus estatutos y su maxima instancia de decision es la asamblea general. El
director de la misma tendra las facultades que les conceden los estatutos y la asamblea

general.

2.7.3 Ley de las Instituciones de Asistencia Privada para el Distrito Federal

En la Ley de Las Instituciones de Asistencia Privada para el Distrito Federal sefala en su
Articulo 1° que las Instituciones de Asistencia Privada (I.A.P.) son entidades con

personalidad juridica y patrimonio propio, sin propdsito de lucro que, con bienes de
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propiedad particular ejecutan actos de asistencia social sin designar individualmente a los
beneficiarios. Las instituciones de asistencia privada pueden tomar la forma de fundaciones
0 asociaciones.

Por asistencia social esta Ley entiende el conjunto de acciones dirigidas a
proporcionar el apoyo, la integracién social y el sano desarrollo de los individuos o grupos
de poblacidn vulnerable o en situacion de riesgo, por su situacion de desventaja, abandono
o desproteccién fisica, mental, juridica o social y también abarca las acciones dirigidas a
enfrentar situaciones de urgencia, fortalecer su capacidad para resolver necesidades,
ejercer sus derechos y, de ser posible, procurar su reintegraciéon al seno familiar, laboral y
social. La asistencia social comprende acciones de promocion, previsién, prevencion,

proteccion y rehabilitacion.

2.7.4 Ley para la Integracion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad
del Distrito Federal

Esta Ley fue publicada en la Gaceta Oficial del Distrito Federal el 10 de septiembre de 2010.
El numeral V del Articulo 48 marca las atribuciones del Instituto para la Integracién al
Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito Federal respecto de las OCD:
“Promover y concertar con la iniciativa privada y con las organizaciones de la sociedad civil,
los planes y programas que en materia de discapacidad se deban realizar en el Distrito
Federal”.

En el numeral XVI sefala: “Coordinarse con las organizaciones de la sociedad civil a
fin de canalizar sus propuestas y sugerencias a los diferentes drganos de la Administracion
Publica del Distrito Federal”.

En esta Ley, el Art. 4, numeral Xll, las Organizaciones de y para Personas con
Discapacidad son “Todas aquellas figuras asociativas, constituidas legalmente, para
salvaguardar los derechos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad,
gue buscan facilitar su participacidon en las decisiones relacionadas con la elaboracién y

aplicaciéon y evaluacion de programas y politicas publicas, para el desarrollo e integracion

social de las personas con discapacidad”.
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Acerca de la participacion politica de las personas con discapacidad y las
organizaciones que las representan, el articulo 40 establece: “Los Organos de la
Administraciéon Publica del Distrito Federal, deberdn promover en todo momento la
participacidon activa de las personas con discapacidad o sus representantes en los érganos
0 mecanismos de consulta, sobre todo en aquellos en los que se tomen decisiones relativas

a las personas con discapacidad”.

2.7.5 Ley del Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal

Publicada el 30 de mayo de 2011, da certeza al cumplimiento del Programa de Derechos
Humanos del Distrito Federal y establece las funciones y mecanismos del mismo. Este
Programa instrumentd el Espacio de participaciéon de personas con discapacidad que se

analizo en esta investigacion.

2.7.6 Ley para prevenir y eliminar la discriminacion del Distrito Federal

Publicada en la Gaceta Oficial del Distrito Federal el 24 de febrero 2011 esta Ley establece
para las autoridades publicas de la Ciudad de México en su articulo 27, la realizacién de
medidas positivas de igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

El Articulo 2 de la Ley establece que es obligacion de todas las autoridades del
Gobierno del Distrito Federal, en colaboracion con los demds entes publicos, garantizar que
todas las personas gocen, sin discriminacién alguna, de todos los derechos fundamentales
reconocidos en la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, en los tratados
internacionales firmados vy ratificados por los Estados Unidos Mexicanos, en la presente y
demas leyes y en general los derechos fundamentales del ser humano.

Del mismo modo se obligan a impulsar, promover, gestionar y garantizar la

eliminacion de obstaculos que limiten a las personas el ejercicio del derecho humano a la
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igualdad y a la no discriminacion e impidan su pleno desarrollo, asi como su efectiva
participacién en la vida civil, politica, econdmica, cultural y social del Distrito Federal.
Asimismo, impulsardn y fortaleceran acciones para promover una cultura de sensibilizacién,
de respeto y de no violencia en contra de las personas, grupos y comunidades en situacién
de discriminacion.

El Articulo 6 establece que en términos del articulo 5 de esta ley, se consideran como
conductas discriminatorias negar, limitar o condicionar los derechos de participacién
politica, el sufragio activo o pasivo, la elegibilidad y acceso a todos los cargos publicos en el
Distrito Federal, en términos de la legislacion aplicable, asi como la participacién en el
disefio, elaboracidn, desarrollo y ejecucion de politicas y programas de gobierno del Distrito

Federal, sin menoscabo de la observacion de normas constitucionales.

2.7.7 Ley de los Derechos de Nifas, Nifios y Adolescentes de la Ciudad de
México

Publicada en la Gaceta Oficial del Distrito Federal el 12 de noviembre de 2015, esta Ley
establece en su Articulo 2 que para garantizar la proteccién de los derechos humanos de
nifas, ninos y adolescentes en la Ciudad de México, las autoridades realizaran las acciones
y tomaran medidas de conformidad con los principios establecidos en dicha Ley. Para tal
efecto deberan promover la participacién de todos los sectores de la sociedad, tomando en
cuenta la opinién de nifias, nifnos y adolescentes considerando aspectos culturales, éticos,
afectivos, educativos y de salud, en todos aquellos asuntos de su incumbencia, de acuerdo
a su edad, desarrollo evolutivo, cognoscitivo y madurez.

Esta Ley dedica su Capitulo Décimo Quinto al derecho a la participacion de este
sector. El articulo 73 sefiala que Las autoridades y los 6rganos politico administrativos, en
el dmbito de sus respectivas competencias, estan obligadas a disponer e implementar,
acciones, mecanismos y condiciones que garanticen la participacién permanente y activa
de nifias, ninos y adolescentes en las decisiones que se tomen en los ambitos familiar,

escolar, social, comunitario o cualquier otro en el que se desarrollen. Los mecanismos
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deberdan considerar los aspectos culturales, éticos, afectivos, educativos y de salud de niias,

nifos y adolescentes, de acuerdo a su edad, desarrollo evolutivo, cognoscitivo y madurez.

Conclusiones

Si en el capitulo anterior se comenzé a delimitar el objeto de estudio, siendo éste las OCD,
en este capitulo se ha complejizado el objeto, al revisar los instrumentos de derecho
internacional, regional, nacional y local de las personas con discapacidad y OCD con la
finalidad de comprender que en las ultimas décadas se ha producido un extraordinario
cambio de perspectiva, pues ya no es la medicina, la caridad o la asistencia social, sino los
derechos humanos, el criterio que se aplica para conceptuar a las personas con
discapacidad y a las organizaciones que las representan. En lo esencial, la perspectiva de la
discapacidad basada en los derechos humanos equivale a considerar sujetos, y no objetos,
a las personas con discapacidad. Esto implica dejar de ver a estas personas como problemas
y considerarlas poseedoras de derechos.

La CDPD constituye la herramienta clave para el ejercicio de los derechos de estas
personas y de las organizaciones que las representan. El papel de las OCD en la elaboracion
de la Convencion y de otros instrumentos que los protegen ha sido decisivo. Son ellas las
gue buscaron cambiar la opinidn de la sociedad, que veia a las personas con discapacidad
como un grupo vulnerable, necesitado de proteccidn, y reivindicaron su derecho a definir
sus propias necesidades y servicios prioritarios.

La CDPD también puede constituir un punto de unidad y solidaridad entre las OCD,
ya gue su trabajo hasta ahora se ha hecho de forma individual y hasta enfrentada. Aunado
a esto, la otra discusion es la del presupuesto publico para elaborar politicas con perspectiva
de discapacidad.

Si bien los derechos humanos de las personas con discapacidad y de las
organizaciones que las representan resumen un contenido ético por el cual hay que luchar,
éstos también han crecido como objeto de estudio en el ambito académico. Esta situacion

se percibe con sentimientos encontrados, ya que se piensa que este proceso quita espacios
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a las personas con discapacidad cuando en realidad constituye una ventana de oportunidad
para establecer contacto y alianzas con estas entidades.

La CDPD coloca un conjunto de criterios muy altos para garantizar el disfrute y
acceso a los derechos humanos de este colectivo, de ahi la magnitud del reto para su
implementacidn y generar las condiciones materiales para garantizar el disfrute efectivo de
los derechos de este colectivo. No hay que olvidar que la responsabilidad primordial
respecto de la garantia, respeto, promocidén, defensa y restitucidn de los derechos humanos
de las personas con discapacidad, es del Estado.

Los instrumentos de derechos humanos no proporcionan orientacién simplemente,
sino que imponen a los Estados la obligacion de reformar sus leyes e instituciones para
garantizar el disfrute de todos los derechos humanos de todos y todas. Las estadisticas de
la CNDH (2013) demuestran que cada vez mas las personas con discapacidad empezando a
reunir y procesar informacidon concreta sobre presuntas violaciones de sus derechos
humanos.

No basta con tratar a las personas con discapacidad por igual, sino que es necesario
garantizar los procedimientos, ajustes razonables e instalaciones para que los derechos de
las personas con discapacidad sean reales.

A partir de la entrada en vigor de la Convencidon se ha dado un proceso de
armonizacién con las leyes nacionales y locales que aun estd incompleto. Aunado a esto, la
garantia plena del acceso a los derechos por parte de las personas con discapacidad todavia
no se consolida para que a la par del reconocimiento de sus derechos, se dé su ejercicio y
exigibilidad. Esto podria deberse a que México aun carece de un adecuado disefo
institucional que ofrezca las condiciones materiales y normativas para el ejercicio de la
ciudadania de las personas con discapacidad.

Hasta ahora, los capitulos 1 y 2 han brindado un panorama amplio de la complejidad
de la discapacidad en términos conceptuales y normativos, asi como de su evolucién hasta
el paradigma social y de derechos actual, que reconoce a las personas con discapacidad y a

las organizaciones que las representan, como sujetos de derechos.

94



En sintesis, la participacidn politica de estas personas y de las organizaciones que las
representan, es un derecho establecido en la legislacidon local, federal, regional e
internacional relativa a la discapacidad. Sin embargo, a esta normativa se opone una
resistencia histoérica: las personas con discapacidad han sido considerados no como sujetos
de derechos sino como objetos para ser cuidados o dirigidos, incapaces de ejercer derechos
tales como votar, ser candidatos en elecciones, trabajar, casarse, formar una familia,
adquirir o heredar propiedades; dejando a otras personas como familiares, cuidadores y
abogados la toma de decisiones.

En el siguiente capitulo, se revisaran las OCD en la Ciudad de México en su dimensién
numérica, los estudios que se han realizado sobre la participacién politica de este sector y
la literatura sobre los diferentes tipos de participacidn politica para terminar de configurar

el objeto de estudio de la presente investigacion.

Capitulo 3 Las Organizaciones Civiles de
Discapacidad en la Ciudad de México y la
participacion politica de personas con
discapacidad y las organizaciones que las
representan

Las Organizaciones Civiles de Discapacidad (OCD) posibilitan el desarrollo de las personas
con discapacidad y sus familias. Asimismo las OCD tienen un conocimiento y comprensién
mas detallada de las necesidades y problemas de este sector social. Al representar a

personas con discapacidad, las OCD son actores estratégicos portadores de demandas del
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sector capaces de generar interlocucién con actores institucionales publicos y privados a
nivel local, federal, regional e internacional.

Existe abundante literatura sobre la participacién politica. Esta examina quiénes son
los actores involucrados, sus motivaciones, los espacios y los recursos minimos para
participar, asi como los factores que la afectan y los resultados derivados de esta actividad
(Dahl, 2002; Hart, 1994; Somuano, 2012 y 2005). Sin embargo, la literatura sobre
participacién politica, distinta al ejercicio del voto, es mas reducida (Brogna, 2009a, 2009b,
2007, 2006; Frawley y Bigby, 2011; HRW, 2012; Montes y Maza, 2011; Rioux, 2002;).

La existencia de pocos estudios al respecto esta vinculada a la reciente inclusion de
personas con discapacidad como ciudadanos en procesos participativos y a que los
derechos humanos constituyen el andamiaje de un nuevo sujeto de derecho (Brogna 2007,
Frawley y Bigby, 2011;).

Como se apuntd en el capitulo 1, la construccidn social de la discapacidad ha
configurado histéricamente a las personas con discapacidad como seres desafortunados,
como objetos de proteccion. Esta visidn sobre la discapacidad ha sostenido que no son las
personas con discapacidad sino “otros”, incluyendo a padres, cuidadores, abogados o
proveedores de servicios quienes estdn mejor posicionados para representarlos (Frawley y
Bigby, 2011, p. 28).

En paises como Canada o Australia, donde se han producido cambios sociales,
juridicos e institucionales para reconocer en las personas con discapacidad su estatus de
ciudadanos (Frawley y Bigby, 2011; Rioux, 2002;). Este estatus presupone tanto el derecho
como la capacidad de participar. Sin embargo, las personas con discapacidad todavia
enfrentan barreras para la participacién, y existen apoyos limitados por parte de las
autoridades para garantizar que participen en igualdad de condiciones con los demdas, como
lo revela el estudio de Human Rights Watch en Peru (2012).

En el caso de México aun no se ha logrado realizar una transicién total de un modelo
médico asistencial a otro centrado en los derechos de las personas con discapacidad en
acciones sociales, juridicas y politicas. Por lo tanto, en la elaboracién de politicas coexisten

enfoques traslapados que no terminan por incorporar plenamente la participacion de este
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sector en la toma de decisiones (Brogna, 2009a, 2007; Montes y Maza, 2011).
Adicionalmente existen dificultades para diseiar e implementar politicas para este sector
debido a la poca coordinacion intergubernamental.

En este capitulo primero se plantean algunas consideraciones bdsicas sobre el objeto
de estudio —las OCD (Organizaciones Civiles de Discapacidad)-, las formas asociativas que
comunmente toman, asi como sus caracteristicas bdsicas en tanto que son Organizaciones
de la Sociedad Civil. Asimismo se describe qué es participacién politica y las tipologias que
se han elaborado para explicar los diferentes tipos y alcances de la misma. Posteriormente
analiza los estudios que han examinado concretamente la participacion politica de personas
con discapacidad y las organizaciones que las representan.

Los objetivos del capitulo son cuatro: delimitar las caracteristicas del objeto de
estudio que son las OCD, definir la participacion politica, demostrar que la participacién
politica es un fendmeno amplio, complejo y multidimensional y conocer las formas en que
se han estudiado la participacién politica de las personas con discapacidad en México.

Alguna de la literatura revisada en el capitulo corresponde a estudios realizados para
examinar la participacién de individuos y ciudadanos. Sin embargo, puede ser utilizada para
entender la participacién de las organizaciones civiles de discapacidad —objeto de estudio

de esta investigacion-.

3.1 Las Organizaciones Civiles de Discapacidad (OCD)

Las organizaciones civiles constituyen un movimiento social de caracter cultural que se
orienta a la intervencién publica en la definicion e implementaciéon de politicas publicas.
Retomando los criterios de Olvera (2000), las Organizaciones de y para personas con
discapacidad, en tanto que civiles, tienen seis caracteristicas fundamentales: a) tienen una
organizacién formal, aunque no necesariamente bien institucionalizada; b) sus miembros
se adscriben voluntariamente a la misma y la mayor parte de los casos tienen una relacién
laboral con la institucién; c) ocupan un segmento del mercado laboral en tanto reciben

financiamiento y desarrollan labores —bajo convenios, contratos y compromisos-; d)
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tomadas individualmente son organizaciones de caracter privado y generalmente politica y
culturalmente homogéneas; e) sus objetivos implican, muchas veces, la busqueda de
cambios sociales, politicos y econdmicos impulsados desde el campo de la sociedad civil; f)
con frecuencia se orientan a la prestacion de servicios a terceros de manera profesional.

En el caso de México, existe una diversidad de asociaciones civiles y IAP. Las
principales fuentes en donde se encuentra informacién sobre las OCD son: el Directorio
Nacional de Organizaciones Sociales de la Secretaria de Gobernacion; el Directorio de
Organizaciones Civiles en el Distrito Federal por el Derecho a la Participacion Ciudadana de
la Direccién General de Igualdad y Diversidad Social del Gobierno del Distrito Federal; el
Directorio Nacional de Asociaciones de y para Personas con Discapacidad del Instituto
Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica, el Directorio de instituciones que atienden
a personas con discapacidad en el Distrito Federal y municipios conurbados del Estado de
México de la Escuela Nacional de Trabajo Social de la UNAM vy el Registro Federal de
Organizaciones de la Sociedad Civil del INDESOL. Los datos de estas instituciones muestran
que al afio 2015 habia mas de 1,400 organismos gubernamentales y civiles de discapacidad
como los Centros de Atencion Multiple (CAM), USAER, escuelas, hospitales, asociaciones
civiles e instituciones de asistencia privada en la Zona Metropolitana de la Ciudad de
México.?® En cuanto a las organizaciones de la sociedad civil, éstas adoptan principalmente
dos formas de asociacidn: Asociacion Civil e Institucion de Asistencia Privada. Se
identificaron 463 Organizaciones Civiles de Discapacidad.

El Cédigo Civil del Distrito Federal (CCDF) establece en su Articulo 2670 que una
Asociacion Civil (A.C.) es una agrupacion de individuos unidos por un tiempo definido, para
realizar un fin comun que no esté prohibido por la ley y que no tenga caracter

preponderantemente econdmico.?’

26 Esta cifra resulta del trabajo que hemos realizado de fusién de estos Directorios en una sola base de
datos.
27 para que una asociacidn exista y pueda operar debe tener un acta constitutiva, es decir, un contrato
escrito que un notario certifica y que debe inscribirse en el Registro Publico de Personas Morales. Las
asociaciones se regiran por sus estatutos y su maxima instancia de decisidn es la asamblea general. El
director de la misma tendra las facultades que les conceden los estatutos y la asamblea general (Ver Arts.
2671, 2673, 2674 y 2675 del Cédigo Civil del Distrito Federal).
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La Ley de Las Instituciones de Asistencia Privada para el Distrito Federal sefala que
las Instituciones de Asistencia Privada (I.A.P.) son entidades con personalidad juridica y
patrimonio propio, sin propdsito de lucro que, con bienes de propiedad particular ejecutan
actos de asistencia social?® sin designar individualmente a los beneficiarios (Art. 1). Las
instituciones de asistencia privada pueden tomar la forma de fundaciones o asociaciones.

Las I.A.P. son organizaciones cuyo objetivo es apoyar a personas, sectores y regiones
de escasos recursos, tales como: comunidades indigenas o grupos vulnerables por sexo,
edad o discapacidad (Carrillo et al, 2009). Las actividades de apoyo consisten en: a) la
atencion o requerimientos basicos de subsistencia en materia de alimentacién, vestido o
vivienda; b) la asistencia o rehabilitacion médica; c) la asistencia juridica, el apoyo y la
promocion para la tutela de los derechos de los menores, asi como para la readaptacién
social; d) apoyo en la defensa y promocién de los derechos humanos, capacitacién, difusion,
orientacién en materia de derechos siempre que no impliquen o conlleven acciones de
indole politico, religioso o destinados a influir en la legislacién y que no estén vinculadas
con actos o resoluciones de organismos y autoridades electorales. Algunas de estas
asociaciones dependen de la iglesia catdlica y pueden constituir un sector de las
asociaciones religiosas.

Brogna (2005, p. 51) destaca que “Tanto las A.C. como las ILA.P constituyen una
alternativa al Estado y al mercado como proveedores de servicios. Sin embargo, no pueden
suplir la acciéon del Estado en garantizar un piso minimo de bienestar a todos los ciudadanos

con discapacidad”.

3.2 Las OCD en la Ciudad de México

28 por asistencia social esta Ley entiende el conjunto de acciones dirigidas a proporcionar el apoyo, la
integracion social y el sano desarrollo de los individuos o grupos de poblacién vulnerable o en situacion de
riesgo, por su situacion de desventaja, abandono o desproteccion fisica, mental, juridica o social y también
abarca las acciones dirigidas a enfrentar situaciones de urgencia, fortalecer su capacidad para resolver
necesidades, ejercer sus derechos vy, de ser posible, procurar su reintegracion al seno familiar, laboral y
social. La asistencia social comprende acciones de promocidn, prevision, prevencion, proteccion y
rehabilitacion.
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En el caso especifico de las OCD en la Ciudad de México, el universo es heterogéneo y su
naturaleza diversa: objetivos, financiamiento, desarrollo institucional, localizacién, tipo de
discapacidad que atienden. Lo mismo sucede en cuanto a la forma de vincularse a las
politicas publicas, hecho que conforma un escenario fragmentado con poca comunicacién
entre ellas y, en muchos casos, escaso conocimiento y apropiacién del paradigma contenido
en la CDPD.

Las actividades que realizan las OCD deben entenderse en el contexto econdmico,
histérico, social y cultural de la Ciudad de México, ya que su surgimiento puede obedecer
las mas de las veces a la reduccidén de las intervenciones gubernamentales, lo que se refleja
en la privatizacién de los servicios que antes proporcionaba el Estado y en la desregulacidn
de sus acciones sociales (Corderay Tello, 2010). En el caso de las personas con discapacidad,
las familias y las organizaciones que las representan han sido las encargadas de satisfacer
sus necesidades de salud, educacion, trabajo. Mas recientemente, debido al aumento de la
consciencia sobre la discapacidad como una cuestién de derechos desde la aprobacion de
la CDPD, se han orientado a la defensa y exigibilidad de sus derechos humanos.

El auge del surgimiento de OSC de la década del noventa a la actualidad no es
exclusivo del ambito de la discapacidad. El informe CIVICUS del Consejo Mexicano para la
Filantropia (CEMEFI) (2011) sefala que la década de los ochenta fue definitoria para la
independencia y consolidacion de las OSC como el elemento mas visible de la sociedad civil
mexicana. Tres factores fungieron como catalizadores de este proceso: el reajuste
estructural de la economia, el terremoto de la Ciudad de México de 1985 y la competencia
electoral de 1988. La crisis econdmica de 1982 y el posterior proceso de reajuste estructural
conllevd la retirada del Estado en la provision de bienes, servicios y subsidios masivos
provoco la emergencia de nuevas OSC que abordaron el tema desde distintas visiones:
algunas se centraron en la generacion de alternativas autogestivas, vinculadas a los
movimientos urbano-populares, y otras abordaron el tema desde la perspectiva de los
derechos humanos (CEMEFI, 2011).

La cifra de OCD cuyas actividades giran en torno a la discapacidad en la Ciudad de

México no es certera. Las fuentes de datos disponibles son heterogéneas y proceden de
100



distintas agencias gubernamentales e instancias académicas: Instituto Nacional de
Desarrollo Social?®, Secretaria de Gobernacidon®, Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia3!, Direccién de Equidad y Diversidad social del Gobierno del Distrito Federal3? y
la Escuela Nacional de Trabajo Social®*® de la Universidad Nacional Autdonoma de México).3*

Las cifras que reportan los directorios consultados son heterogéneas.>> La mayoria
de directorios identifica entre 72 y 188 OCD. Sin embargo, el nimero de organizaciones
reportadas por el Instituto de Desarrollo Social (INDESOL) triplica el nimero de los demas
directorios. En él no se incluye una descripcion del objeto social de las OCD, lo que puede
implicar que muchas de ellas trabajan con poblaciones no necesariamente relacionadas a
la discapacidad, como por ejemplo la organizaciéon Familia y Sociedad A.C. vinculada con
temadticas relacionadas con la familia nuclear desde una perspectiva religiosa.

A pesar de que los directorios son hasta 2009, las OCD creadas en los ultimos ocho
afios no figuran en estos directorios. El que la informacidon no esté actualizada ni
sistematizada por una institucién publica muestra que las propias instituciones estan
limitadas para la toma de decisiones en materia de discapacidad ante el creciente

subregistro de OCD.

2% Que elaboré el Registro Federal de Organizaciones de la Sociedad Civil en 2004, donde se encontraron 960
organizaciones,
30 Que tiene el Directorio Nacional de Organizaciones del afio 2000, donde se registran 126 organizaciones.
31 publicé el Directorio Nacional de Asociaciones de y para personas con discapacidad (2002), el registro de
organizaciones para el Distrito Federal fue de 166.
32 E] Gobierno del Distrito Federal publicd el Directorio de Organizaciones Civiles del Distrito Federal en 2008
y el nimero de organizaciones de discapacidad fue de 72.
33 La ENTS-UNAM publicé el Directorio de Instituciones que atienden a personas con discapacidad en el
Distrito Federal y municipios conurbados del Estado de México en 2009 y los datos arrojan 188
organizaciones.
34 Entre estos directorios consultados hay una gran variedad de datos recabados: nombre de la organizacidn,
nombre del representante legal, tipo de discapacidad que atienden, actividades que la organizacién realiza,
direccién, clave de registro federal o local, teléfono, correo electrénico, afios de fundada, total de afiliados,
entre otros.
35 Se revisaron los directorios numerosas ocasiones para identificar organizaciones de y para personas con
discapacidad a partir del nombre de la organizacion, objeto social y representante legal pero no siempre los
directorios incluian una descripcién del objeto social, por lo que fue necesario buscar informacion adicional
en fuentes electrdénicas como las paginas de las organizaciones en internet y sus perfiles publicos en redes
sociales electrdnicas como facebook y twitter.
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Tras la revisidn de las bases de datos se identificaron 338 OCD. Se seleccionaron
aquellas OCD cuyo nombre y objeto social establecieran que sus actividades estan
orientadas hacia las personas con discapacidad. Como se puede ver en el Cuadro 3.1 las 338
OCD estan agrupadas en dos grandes categorias: Instituciones de Asistencia Privada (I.A.P.s)
y Asociaciones Civiles (incluidas las Sociedades Civiles). Se identificaron de la primera
categoria 100 y de la segunda 238.

Estas OCD realizan actividades en ambitos de la salud (como terapias de
rehabilitacion, apoyo psicolégico a personas con discapacidad y a sus familiares), la
educacion (educacion especial, apoyos psicopedagdgicos), deportivas (rehabilitacion y
practicas de deporte adaptado) y laborales (como talleres de empleo protegido y
capacitacién laboral). Este cuadro también muestra que las OCD desarrollan en menor
medida actividades enfocadas a la defensa de derechos humanos como la capacitacién en
cultura de derechos, desarrollo de conocimientos en materia de leyes en materia de
discapacidad, elaboracién de diagndsticos e informes, estrategias como autogestores, litigio
estratégico, la realizacién de actividades artisticas y el apoyo a otras organizaciones. En
general, las OCD han asumido la responsabilidad de satisfacer las necesidades de salud,
educacioén, trabajo ante la inaccidn del Estado de proveer estos bienes y servicios.

Algunas OCD, predominantemente en las I.A.P., realizan actividades asistenciales
tradicionalmente vinculadas con la filantropia y la caridad, tales como brindar albergue y
alimentacion a personas con discapacidad, ensefianza de oficios y realizacion de actividades
religiosas. Muchas de estas organizaciones pueden ser clasificadas simultdneamente en
varias categorias pero se dio prioridad a las actividades que realizan las OCD a partir de los
datos proporcionados en los directorios consultados. El Cuadro 3.1 clasificaalas A.C.ya las

I.A.P. dependiendo de las actividades que desarrollan.

Cuadro 3.1
Numero de A.C. (Asociaciones Civiles) e I.A.P. (Instituciones de Asistencia Privada) segun el tipo
de actividad en la Ciudad de México

Tipo de organizacidn A.Cs I.LA.P.s

Discapacidad visual 35 21
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Discapacidad intelectual 33 21
Discapacidad mental 33 19
Discapacidad auditiva o de lenguaje 20 5
Discapacidad motriz 18 9
Personas sordas 13 -
Deportes para personas con discapacidad 12 -
Rehabilitacion y terapia 9 5
Necesidades educativas especiales 8 1
Discapacidad psicosocial 7 -
Enfermedades 6 1
Apoyo a otras organizaciones 6 1
Artistas con y sin discapacidad 4 -
Justicia y derechos humanos 4 -
Capacitacién laboral y trabajo protegido 3 3
Formacidn de instructores para personas con discapacidad 3 1
Personas de talla baja 3 -
Prevencién de la discapacidad 1 -
Discapacidad multiple - 2
Objeto social no especifico 17 11
Inactivas 3 -
Total 238 100

Fuente: Elaboracion propia con base en revisidén de: Directorio Nacional de Organizaciones de la SEGOB (2000),
Directorio Nacional de Asociaciones de y para personas con discapacidad de INEGI (2002), Registro Federal de
Organizaciones de la Sociedad Civil de INDESOL (2004), Directorio de Organizaciones Civiles del Distrito Federal del GDF
(2008) y Directorio de instituciones que atienden a personas con discapacidad en el Distrito Federal y municipios
conurbados del Estado de México de la ENTS-UNAM (2009).

3.3 Participacion politica

La participacion politica es un concepto amplio que comprende todos los aspectos de la
administracion publica y la elaboracion de politicas y se relaciona con el ejercicio del poder
politico que incluye el poder legislativo, ejecutivo y administrativo. La participacion también
es un principio fundamental de derechos humanos y una condicién basica de las sociedades
democraticas, ya que como sefialan Merino (1995) y Ziccardi (2004), en estos sistemas, la
participacion de las/os ciudadanas/os es clave para garantizar la representacion, la
gobernabilidad y la legitimidad.

Normativamente, la participacion politica esta reconocida en el articulo 25 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos y ampara el derecho de todo ciudadano a
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participar en: 1) la direccién de los asuntos publicos, 2) el derecho a votary a ser elegido y
3) el derecho a tener acceso a la funcién publica.3® Como lo vimos en el capitulo anterior, el
derecho a participar es entonces un derecho politico fundamental que implica la libertad
de expresarse, reunirse y organizarse para influir en la politica del pais. Existe abundante
literatura en ciencia politica que ha analizado la participacién (Dahl, 2002; Sartori, 1987;
Somuano, 2005; Subirats, 2011).

Si tradicionalmente la participacidon politica se asocia con votar, ésta va mas alla
porque los ciudadanos participan en una amplia variedad de actividades politicas con
diferentes niveles de involucramiento. Participar es una actividad o accién orientada a
influir o incidir en decisiones publicas o estructuras gubernamentales —donde existe una
pluralidad de actores y por lo tanto, de intereses. Aunque la participacién politica es un
derecho civil y politico de todo/a ciudadano/a y un “ingrediente” clave del proceso
democratico, Dahl (2002) y Sartori (1987) reconocen que no todos los ciudadanos participan
solo por tener garantizado este derecho, sino que factores como la situacion econémica y
social de los actores, asi como sus intereses influyen en la materializacion de este derecho.

Dahl (2002) argumenta que participar es tener voz en un sistema en el debate
publico y que la participacién es un principio de legitimidad de la democracia participativa,
aquella donde la toma de decisiones prevé la mayor participacién posible de los ciudadanos.
De ahi que el respeto a los derechos civiles y politicos de la poblacién sea un pilar basico de
la democracia participativa. Para este autor, participar constituye un requisito basico de la
democracia junto con la realizacién de elecciones libres, sufragio universal y libertades
civiles.

Dahl senala (2002) que para que un gobierno responda a las preferencias de sus
ciudadanos sin distinciones politicas, todos ellos deben tener igualdad de oportunidades
para: formular sus preferencias; manifestar publicamente dichas preferencias entre sus

partidarios y ante el gobierno, individual y colectivamente y recibir por parte del gobierno

36 | 3 lista de los derechos politicos que figura en el articulo 25 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos se basa en el articulo 21 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos.
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igualdad de trato: éste no debe discriminar por el contenido del origen de tales
preferencias.

En el trabajo de Somuano (2005) encontramos que esta autora hace una revisidon
extensa de varias definiciones de participacién. La primera es la de Verba y Nie, para
quienes la participacién politica o participacion democrdtica consiste en “aquellas
actividades realizadas por los ciudadanos y que estan mds o menos dirigidas a ejercer
influencia sobre la seleccidon del personal gubernamental y sobre las decisiones que toman”.

Otra definicion que Somuano (2005) recupera es la de Weiner: “cualquier accion
voluntaria, exitosa o no, organizada o no, intermitente o continua, que utilice medios
legitimos o ilegitimos para influir en la eleccion de politicas publicas, la administracion de
los asuntos publicos o la seleccion de lideres politicos en cualquier nivel de gobierno, local
o nacional”. Sobre esta definicion, Somuano sefiala que la participacién requiere accién e
intencién —comportamiento abierto, no solamente actitudes, deseos o creencias-.

Para Somuano (2005), la definicién mdas amplia de participacidn politica es la de
Milbraith y Goel: “Participacién politica puede definirse como todas aquellas actividades de
los ciudadanos por medio de las cuales éstos buscan influir en o apoyar al gobierno”. Esta
definicion no sdlo comprende las actividades manifiestas que los individuos llevan a cabo
para lograr tener injerencia en las decisiones politicas, sino también los actos ceremoniales

y de apoyo.

3.4 Tipologias de tipos de participacion politica
3.4.1 Instrumental

De acuerdo con Somuano (2012) se han identificado cuatro modelos de participacién:
instrumental, comunitario, educativo y expresivo. El modelo instrumental presupone que la
participacién se lleva a cabo con la intencion de promover o defender una causa u objetivo
de los individuos con el minimo costo y el maximo efecto. Estos objetivos pueden ser

altruistas (tales como recolectar fondos para proyectos de desarrollo en paises en vias de
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desarrollo), o mas individualistas, o mds probablemente son una mezcla de los dos.
Somuano seiiala (2012) que esta vision asume que la razén principal por la que una persona
participa es por considerar que la accidén le traerd, muy probablemente, beneficios que
superaran los costos involucrados. Esta autora propone una visién compleja acerca del tipo
de la participacién instrumental:

(Somuano, 2012, 893)

Es claro que la participacién no es un mero asunto de calculo racional. Existen factores
sociales, ideoldgicos y personales que intervienen en la decision de un individuo de
participar o no politicamente. Ademds este individuo tiene que haber concebido su
situacion de manera que considere que su situacion puede modificarse mediante la accién
en la esfera publica. Es mds probable que la gente actue si piensa que su participacién puede
hacer una diferencia.

3.4.2 Como funcion de los recursos

Relacionado con el enfoque instrumental, Somuano (2012) apunta que esta perspectiva
establece que la participacion estd en funcidn de los recursos que un ciudadano deba
utilizar para emprender cualquier acto politico. Desde esta perspectiva, el tiempo, el dinero
y las habilidades civicas que tiene un individuo son claves para entender la participacion. La
excepcion quizds sea la participacion electoral, que es una actividad que implica bajos
costos y que se explica mejor mediante el interés.

Estudios en distintos paises han coincidido en apuntar la clase social o estatus
socioecondmico como el atributo personal mas fuertemente relacionado con la accién
politica (Somuano 2005, 2012). Asi, la motivacidn politica de cada individuo, el interés que
muestra con la politica y los costos y beneficios que le reporta participar politicamente
estan determinados en gran medida por los recursos de que dispone. Por recursos
entendemos los elementos que caracterizan a los ciudadanos y que éstos emplean en el
proceso de decisidn y participacién politica: conocimiento y educacién, medios materiales
y tiempo (Somuano, 2005, p. 69).

Dado que la decisién de participar requiere una inversion de recursos, es decir, tiene

un cierto costo, se ha tendido a concluir que aquellas personas con mayor tiempo, dinero e
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informacidn tienen mayor propension a participar. Asimismo, se presume que aquellos que
tienen una mayor educacién y experiencia tienden a sentirse mas eficaces desde un punto

de vista politico y, en consecuencia, tienden a participar con mayor frecuencia.

3.4.3 Participacion comunitaria

Somuano apunta (2012) que el modelo de la participacidn comunitaria propone que uno de
los motivos para tomar parte en acciones politicas tiene que ver con la comunidad de la que
un individuo es integrante. Una de las premisas de la teoria de la democracia participativa
es la idea de que cuando la gente estd plenamente integrada en la comunidad local y se
identifica fuertemente con ella, la participacién deberia ser mayor. En esta perspectiva, los
individuos perciben su interdependencia con los demads, y por ende buscardn actuar para
mantener sus relaciones comunitarias. Mediante la participacion, el individuo aprende que
debe tomar en cuenta asuntos mas amplios que su mero interés privado, sobre todo si ha
de ganar la cooperacién de los otros y si se percata de qué interés publico y privado estan
unidos.

Otro enfoque recuperado por Somuano (2012) es el que intenta explicar la
participacidon politica parte de que ésta es una experiencia educativa. Es una visién de la
participacién que se ha asociado a varias formas radicales de la teoria de la democracia
participativa. Segun esta visién, participar en el proceso publico de toma de decisiones es
un acto de formaciéon en la vida politica del individuo, que desarrolla su sentido de
competencia y responsabilidad. Es decir, el conocimiento politico del individuo se
incrementa mediante el involucramiento y la participacidén en el mismo.

Finalmente, Somuano (2012) recupera la participacién expresiva, que es aquella que
establece que la gente actla con el fin de expresar un sentimiento o emitir una postura
sobre algun asunto, sin que exista la implicaciéon necesaria de que un resultado especifico
deseado se derive del acto participativo. Su actividad es una expresién de su identidad
politica y puede ser una forma de participacion simbdlica. La participacion expresiva refleja

lo se ha llamado “el deseo de estar ahi”. Somuano advierte que en muchos casos, los
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elementos expresivos e instrumentales de la participacion resultan muy dificiles de
distinguir.

Al recuperar estos tipos de participacién, Somuano (2005) sefiala que existen otros
criterios importantes a considerar en ellos como el tiempo o esfuerzo que demandan del
ciudadano o los niveles de participacién aportados por el individuo. En este sentido,
Somuano (2005) clasifica las diferencias entre tipos de participacion segun diversos
criterios: 1) si la acciéon representa las preferencias politicas de los individuos, o si en cierta
forma existe presién para que se lleve a cabo; 2) si la accidn se dirige hacia un objetivo social
o hacia un interés particular; 3) el grado potencial de conflicto involucrado en la accidn; 4)
la dimensidn de esfuerzo requerido y 5) la proporcidén necesaria de cooperaciéon con otros.
Esta autora destaca que autores como Lim Kim, Milbraith y Dalton, han categorizado la
participacion  politica en diversas formas: activa/inactiva; abierta/cerrada;
autonoma/subordinada; intermitente/continua; manifiesta/instrumental; verbal/no
verbal; voluntaria/involuntaria; convencional/no convencional.

Respecto a estas ultimas categorias de participacion convencional/no convencional,
Somuano (2005) refiere que Muller y Marsh ordenaron las distintas formas de participacién
politica no convencional a lo largo de un continuum de lo menos a lo mas extremo. Este
continuum esta marcado por diversos umbrales. El primer umbral indica una fase de
transicion entre politica convencional y no convencional. La firma de peticiones y la
asistencia a manifestaciones legales son consideradas actividades politicas no ortodoxas
pero aun se consideran dentro de los limites de las normas democraticas.

Somuano (2005) apunta que McAllister pone énfasis en la importancia del segundo
umbral, ya que marca el paso a técnicas que involucran la accién directa y que son
semilegales, como los boicots y las huelgas. A partir de este punto, las actividades rebasan
el nivel de lo que puede considerarse participacion convencional institucionalizada. Un
tercer nivel de actividades politicas incluye la accion ilegal, mas no violenta, como puede
ser la pinta en bardas o bloqueo de calles. La ocupacion de edificios publicos, también es
parte de este grupo de actividades. Finalmente, un cuarto nivel comprende acciones

violentas, tales como el daifo en propiedad ajena o agresién personal. Es a partir del cruce
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de este umbral cuando la accién politica queda fuera de lo aceptable para las normas

democraticas.

3.4.4 Actitudes y valores politicos

Un segundo grupo de factores que pueden afectar los indices de participacién politica son
las actitudes o valores politicos del ciudadano. Algunos de éstos son la eficacia politica
interna —definida como la percepcidén que tiene el ciudadano de que sus actos pueden influir
en el comportamiento del gobierno, la confianza en el sistema politico y la percepcién de
que la politica puede ser un medio util para conseguir un fin (Somuano 2005, pp. 69-70).

Somuano apunta que con respecto a la confianza en el sistema politico y sus
instituciones, no existe consenso en cuanto a la relacién de causalidad entre ésta y la
probabilidad de participar. Por un lado, puede pensarse que los individuos que tienen
confianza en las instituciones, y que consideran que los gobernantes se preocupan por las
necesidades de la gente, tenderdn a participar mas utilizando las vias institucionales para
ello. Por otro, puede pensarse que justamente quienes desconfian del sistema y sus
instituciones son aquellos que recurren a la participacion (mas probablemente no
institucional, incluso ilegal) con el fin de buscar un cambio. Por ultimo, la percepcion de que
la politica no es demasiado complicada y que ademas puede ser util para el ciudadano
medio también puede considerarse un factor que potencialmente amplie la participaciéon
politica.

Una de las premisas basicas de la teoria democratica consiste en asumir que los
ciudadanos se interesan en la politica ademas de mantenerse informados sobre ésta.
Aunque diversos autores han criticado esta premisa argumentando que algunos ciudadanos
no muestran interés alguno en politica, resulta plausible pensar que quienes estan
interesados e informados en asuntos publicos tenderan a involucrarse y a actuar
politicamente mas que quienes estan alienados del sistema politico o desinformados en la

materia.
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3.4.5 Efectos de grupo

Para Somuano (2005, p. 71) los efectos derivados de la convivencia a grupos o asociaciones
constituyen el tercer conjunto de factores que pueden afectar las probabilidades de
participacién politica de un individuo. La participacidn en grupos sociales o de voluntariado
también puede estimular a los ciudadanos a involucrarse politicamente. Algunos autores
como Putnam, Verba, Schlozman y Brady (citados en Somuano, 2005), afirman que la
experiencia de participar en la toma de decisiones en dichas organizaciones ayuda a
desarrollar habilidades y actitudes que posteriormente se proyectan en el ambito politico.
Asimismo, los grupos sociales promueven el activismo de sus miembros o al menos les

brindan una util referencia para poder juzgar si su participacion vale o no la pena.

3.4.6 Participacion en funcion de su grado de calidad

Hart (1994) desarrollé una tipologia para clasificar la participacidn en funcién de su grado
de calidad llama Escalera de la participacion. Por participacion, Hart (1994, p. 5) se refiere
de manera general a los “procesos de compartir las decisiones que afectan la vida propia y
la vida de la comunidad en la cual se vive”.

El punto de partida de Hart es que la participacion de los nifios en el mundo se da
en diferentes grados y que con frecuencia ésta es explotadora, frivola o trivializada. En
palabras de Hart:

(Hart, 1994, p. 5)

...muchos diran que la participacion de los nifios es una nocidn ingenua ya que los
nifios sencillamente no tienen el poder de decisién de los adultos. Otros creen que
los nifios deben estar exentos de tomar decisiones, especialmente en los asuntos de
la comunidad que rebasan sus preocupaciones diarias.

La escalera de la participacion estda compuesta por ocho peldafios: 1) participaciéon
manipulada; 2) participacion decorativa; 3) participacién simbdlica; 4) participacién de

asignados pero informados; 5) participacidon con informacion y consultados; 6) participacion
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iniciada por otros pero planificadas con la poblacion; 7) participacidn de decisiones iniciadas

y ejecutadas por la propia poblacion y 8) decisiones iniciadas por la poblacion pero

coordinadas con otros.

Hart empled su diagrama a casos de participacion de nifios trabajadores y que viven

en situaciones de vulnerabilidad. El modelo de Hart tiene el potencial de aplicarse a otros

actores, como las OCD.

Como se aprecia en la Figura 3.1, los tres peldafios inferiores (1, 2 y 3) son modelos

de no participacion, mientras que los cinco superiores (4, 5, 6, 7 y 8) implican distintos

grados de participacién genuina y efectiva.

Figura 3.1 La escalera de la participacion de Roger Hart
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Fuente: Hart, Roger (1994) La escalera de la participacion

La participacion manipulada (peldafio 1), se produce cuando los individuos u organizaciones
son utilizados para realizar acciones que no entienden y que responde a intereses
totalmente ajenos a los suyos. Un ejemplo seria en el contexto de campaiias electorales en
donde se manipula poblacién para que porte pancartas, playeras y los portadores no
entienden a quién apoyan. Otro ejemplo son las situaciones en las que se consulta a un
conjunto de organizaciones pero sin darles ninguna retroalimentaciéon ni informacién
previa. Las personas dan sus opiniones pero quienes las recogen las sintetizan de forma
oculta y luego presentan estas opiniones como “las opiniones de los consultados”.

La participacion decorativa (peldafo 2), tiene lugar cuando instituciones o
autoridades incorporan a la poblacién participante sélo como adorno o accesorio para
decorar o animar determinado evento o actividad. Ejemplo de este tipo de participacién
serian eventos en los que se utiliza a poblacidn indigena, infantil, con discapacidad o a
sectores muy pobres para “lucirlos” como beneficiarios de algun programa.

Hart (1994) sefiala que la razén por la que este tipo de participacién se ubica un
peldafio mas arriba que la anterior es que los organizadores del evento no pretenden hacer
creer a los participantes que hayan inspirado el evento sino que los usan para fortalecer su
causa de manera relativamente indirecta.

La participacion simbdlica (peldafio 3), es aquella cuando se realizan acciones donde
la participacién de la poblacién es aparente. Un ejemplo seria algunos “parlamentos
infantiles” donde los nifios actian con un lenguaje y madurez sorprendentes, sélo que estan
entrenados integramente por adultos. Esta participacidén usa a los participantes a manera
de farsa. Hart (1994) apunta que desafortunadamente, independientemente de lo que
digan los participantes se tomaran muchas fotografias y habra muchos aplausos.

En la participacion asignada pero informada (peldafio 4), todavia se dispone de la
poblacién para que participe en una determinada actividad pero se les informa en qué
consiste. Un ejemplo seria el que se da cuando llega a realizarse una obra de infraestructura

en una localidad y se le encarga a la poblacion una faena en la que aportardn su mano de

112



obra. En este caso a la poblacién se le ha asignado una actividad sin consulta pero al menos
esta informada de lo que va a hacer.

En este peldafio los individuos que participan cubren varios requisitos: a) los
participantes comprenden las intenciones del proyecto; b) los participantes saben quién
tomoé las decisiones sobre su participacion y por qué; c) los participantes tienen un papel
significativo y “no decorativo”; d) se ofrecen como voluntarios para el proyecto después de
gue se les explique claramente en qué consiste.

En la participacion informada y consultada (peldafio 5), los agentes externos de
desarrollo informan y consultan a los individuos u organizaciones sobre su probable
participaciéon. En base a ello las organizaciones o individuos deciden. Por ejemplo, cuando
los maestros de una escuela deciden dar un paseo escolar y consultan con los nifios su
quieren ir y escuchan propuestas de posibles lugares a los cudles ir.

En la participacion iniciada por otros pero planificada con la poblacion (peldafio 6),
la accion es pensada por agentes externos de desarrollo pero es compartida con los
individuos, organizaciones o poblacidon participante. Implica que los participantes se
incorporen en pensar y aportar respecto a la accién a realizar.

En la participacion iniciada y ejecutada por la propia poblacidn (peldafio 7), la accidon
se gesta en la poblacidn, organizacién, o conjunto de individuos y es ejecutada por ellos.
Este seria el caso, por ejemplo, de un conjunto de organizaciones de personas con
discapacidad que decide montar un mercado de productos en alguna feria, o un evento de
representacion teatral, conmemoracién o carrera deportiva. Sin duda, ellos son los
protagonistas aunque no cuenten con la asesoria o patrocinio de algun agente externo.

Finalmente, en la participacion iniciada por la propia poblaciéon y compartida con
otros (peldafio 8), la accion es pensada por la poblacidn, pero a diferencia del escaléon

anterior, es compartida con agentes externos.

Hart (1994) advierte que La escalera de la participacion es Util para reflexionar sobre
el disefio de la participacién de los nifios pero que no debe considerarse como una simple

forma de medir la calidad de la participacidon. Argumenta que hay numerosos factores que
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afectan la medida en que los individuos participan. Por ejemplo, la habilidad de un sujeto
para participar esta en funcién, por ejemplo, de su edad, género, nivel de desarrollo,
recursos, habilidades. No es preciso que los individuos participen siempre en los peldafios
mas altos de la escalera. Distintos individuos, en oportunidades diversas pueden preferir
desempeiiarse a diferentes grados de participacién o de responsabilidad. El principio
importante es el de la opcidn: se deben disefiar programas que maximicen la oportunidad

de que los individuos seleccionen su propia participacidon a su maximo nivel de habilidad.

3.5 Requisitos para la participacion politica

Histéricamente las personas con discapacidad han carecido tanto de la capacidad como del
derecho a participar como consecuencia de estructuras legales que asumen una
incapacidad inherente y utilizan nociones legales de paternalismo para resguardarlos
intercambiando derechos por caridad (Rioux, 2002; Rodriguez, 2010). La capacidad para
participar estd restringida por barreras legales, sociales y fisicas que resultan de un disefo
institucional y de la falta de apoyo del Estado y de la comunidad hacia aquellas personas
con discapacidad. Incluso se ha convertido en un requisito para las personas con
discapacidad demostrar la capacidad de ejercer un derecho antes de detentarlo ademas de
tener que justificar sus credenciales como personas representativas de su comunidad.

Frawley y Bigby (2011) en un articulo sobre la participacidn politica de personas con
discapacidad, identifican los elementos clave para apoyar a las personas a participar como
ciudadanos: 1) el acceso a la informacién; 2) el desarrollo de conocimiento; 3)
comprometerse en procesos, desarrollar relaciones con las demas personas participantes y
4) desarrollo de habilidades. Entre los varios tipos de apoyos, el mas importante fue la
actitud de otros miembros y el valor que colocaron en el insumo de la persona con
discapacidad.

Para Frawley y Bigby (2011) la inclusién de las personas con discapacidad intelectual

en la vida civil y politica sélo sera alcanzada si aquellos que estan dispuestos a participar
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son aceptados en la arena de la elaboracion de politicas como integrantes de las redes de
politicas de discapacidad con algo que decir, y que el medio, las estructuras y procesos de
participaciéon sean suficientemente bien disefiados para asegurar que sus voces sean
escuchadas y puedan ser ejecutadas. Central a este modelo es la comprensién de las
razones politicas y personales que cada persona con discapacidad intelectual tiene para
participar.

Para lograr esta igualdad de participacién politica es necesario realizar cambios
culturales, sociales y juridicos de gran alcance asi como ajustes y adaptaciones®” en las
instituciones para equiparar las oportunidades de participacién de las personas con
discapacidad y lograr asi su plena inclusion social. Estas adaptaciones son también llamadas
ajustes razonables. La CDPD los define:

(Articulo 2, CDPD)

Por “ajustes razonables” se entenderdan las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida,
cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con
discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demds, de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales.

3.5.1 Obstaculos para la participacion politica

Al hablar de participacién es importante identificar los obstaculos que se enfrentan en las
instituciones.

El informe Yo quiero ser una ciudadana como cualquier otra de Human Rights Watch
(2012) documenta los obstaculos legales, fisicos, de comunicacién y de actitud que se
interponen a la posibilidad de que personas con discapacidad ejerzan su derecho a la
participacién politica y analiza el modo en que las restricciones a la capacidad juridica

afectan especialmente a las personas con discapacidad intelectual o psicosocial en el

37 por ajustes y adaptaciones me refiero a practicas accesibles materiales y simbdlicas, tales como la
elaboracion de documentos de redaccion simplificada y facil lectura o adaptados en formato braille o
audible, acceso a la informacidn, desarrollo de conocimientos, formacion de relaciones entre los actores de
la participacién, el desarrollo de habilidades, practicas de apoyo individualizado.
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ejercicio de una amplia gama de derechos como poseer o heredar bienes, gozar de un
empleo o representar legalmente a sus hijos.

En el contexto de la participacidn en sociedades democraticas, Subirats (2011)
sostiene que los funcionarios son portadores de conocimientos y de un discurso técnico y
suelen considerar que los ciudadanos no tienen capacidades para participar en una
decisidon, que hacerlo aumenta los costos de las decisiones, es pérdida de tiempo, de
autoridad y eficiencia y que puede erosionar las instituciones y los partidos.

Para Ziccardi (2004), otro tipo de obstaculo es la ausencia de un disefio participativo
y reglas del juego claras para normar la actuacién de funcionarios, politicos y ciudadanos.
También estd la forma de apelar a la participacién de la ciudadania porque en ocasiones se
contribuye a generar un efecto social contrario al que se busca, generando inmovilismo
social.

Ziccardi (2004) que la participacién en si misma no es virtuosa, que hay alertas
analiticas acerca de los usos que se le pueden dar. Esta autora sefiala el peligro de que estos
usos deriven en estrategias de manipulacidon desde el gobierno en turno, o bien en objetivos
exclusivamente de legitimacién a través de mecanismos de “bajo alcance” debido a que
diversos sistemas participativos adolecen de imperfecciones representativas. Sera
necesario tener esta alerta al momento de analizar las formas y condiciones en las que

participan las OCD en las instituciones seleccionadas.

3.6 La participacion politica de las personas con
discapacidad y las organizaciones que las representan en
México

Recordando que la participacion politica ampara el derecho a participar en: 1) el derecho a
votar y ser elegido; 2) el derecho a tener acceso en la funcidn publica, y 3) la discusion de
los asuntos publicos, tenemos que en México se han realizado escasas aproximaciones al

tema, con las excepciones de Coalicion México por los Derechos de las Personas con

Discapacidad COAMEX et al. (2012) y Raphael (2012) referente a los incisos 1y 2.
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La COAMEX et al. (2012) realizaron un compendio titulado Informacién General para
el ejercicio del Derecho al Voto de las personas con discapacidad® con la finalidad de brindar
sugerencias de accesibilidad para las casillas de votacion y asi contribuir al establecimiento
de una cultura de inclusién y derechos humanos dentro de un marco de igualdad y no
discriminacion. Este documento esta dirigido a los responsables de la organizacion,
coordinacion y vigilancia de los procesos electorales, con el objetivo de que se puedan
garantizar las adecuaciones y ajustes razonables que permitan la participacion plena, sin
discriminacion y desde una perspectiva de inclusién para toda la ciudadania.

El estudio coordinado por Raphael (2012) se trata del Reporte sobre la
discriminacion en México 2012 Derechos politicos®’, donde se revisa cudl es la normatividad
nacional que garantiza el voto de las personas con discapacidad, haciendo referencia a la
Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad y el articulo 256 del Codigo
Federal de Procedimientos Electorales (Cofipe). Asimismo, revisa cuales han sido las
disposiciones que el Instituto Federal Electoral (IFE) para garantizar la igualdad de
oportunidades y la no discriminacién durante los procesos electorales federales. Se destaca

que este estudio recupera:

(Raphael, 2012, p. 28)

... los partidos politicos con registro ante el IFE firmaron a finales de 2010 el Acuerdo
Nacional por los Derechos Politicos de las Personas con Discapacidad y se
comprometieron a promover, difundir, defender, ejercer y hacer exigible Ia
participacion politica de las personas con discapacidad y sus familias en los procesos
electorales, asi como a difundir mensajes oficiales y propaganda que sean accesibles
para todos y todas las personas con discapacidad.

Este informe también sefala que las personas con discapacidad se han visto historicamente
excluidas de su derecho a ser votadas y que sigue habiendo una representacién casi nula de

este grupo en el ambito legislativo:

38 Documento disponible en internet. URL:

http://www.coalicionmexico.org.mx/assets/accesibilidad tedf final.pdf Ultima consulta, 29 de marzo de
2017.

39 Estudio disponible en Internet. URL: http://www.conapred.org.mx/userfiles/files/Reporte D-
derechospoliticos INACCSS.pdf Ultima consulta
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(Raphael, 2012, p. 39)

Aunque existen casos paradigmdticos como la trayectoria politica y la postulacion a
la Presidencia de la Republica de Gilberto Rincén Gallardo en el afio 2000, la norma
es que las personas que tienen alguna discapacidad no acceden a cargos de eleccién
popular.

Este informe concluye que si bien la posibilidad de contar con elementos que faciliten el
voto de las personas con discapacidad visual y motriz ha avanzado considerablemente, no
ocurre lo mismo en el caso de la discapacidad intelectual y que la emisién de una credencial
para votar por parte de las personas funcionarias del IFE sigue siendo discrecional, como lo
es también el permiso de acceso a la casilla por parte de las/os funcionarias/os
ciudadanas/os el dia de la eleccidn.

Existe una forma de participacidn politica que es fundamental recuperar y que hace
referencia a la participacidon de las personas con discapacidad y organizaciones que las
representan en la elaboracién de los llamados informes alternativos o sombra.

El articulo 35 de la CDPD estipula que los paises parte deben presentar Informes
Estatales al Comité de los derechos de las personas con discapacidad (también llamado
Comité CDPD), a partir de dos afos de la ratificacion de la Convencidn, en este caso el primer
Informe Estatal se presentd en el 2010. Estos informes Estatales deben contener el avance
en materia de la implementacion de la CDPD asi como las dificultades en la realizacion de
sus obligaciones.

Es en este contexto, que las OCD tienen la capacidad de presentar informes
alternativos o sombra al Comité CDPD para su consideracidn junto con los informes de las
autoridades. Varias OCD han presentado informe alternativo, como la COAMEX, el Centro
Estratégico de Impacto Social-Ceis, Disability Rights International-DRI, el Instituto Mexicano
de Derechos Humanos y Democracia A.C.-IMDH, asi como la Comisién Nacional de Derechos
Humanos y la Comisién de Derechos Humanos del Distrito Federal-CDHDF, por ser érganos

autdnomos de derechos humanos.*°

40 Informacion al respecto, disponible en el sitio de internet de la Oficina del Alto Comisionado de Naciones
Unidas para los Derechos Humanos. URL:
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De conformidad con el Articulo 36 de la CDPD, el Comité CDPD repasa estos informes
y emite las llamadas Observaciones Finales para hacer sugerencias y recomendaciones al
pais con el fin de realizar un monitoreo y seguimiento de sus obligaciones en virtud de la
CDPD. Después del Informe Estatal inicial, las partes deben presentar Informes Estatales de
seguimiento al Comité CDPD cada cuatro afios, lo que en el caso de México se ha
correspondido con el informe 2014 y estd proximo el del afo 2018, tanto por parte del
Estado como por parte de las OCD. En el capitulo 5 se hace referencia a las Observaciones
Generales 2014 del Comité CDPD, de vital importancia para el Estado Mexicano y
herramienta de exigibilidad de derechos de las OCD.

Retomando la participacidn politica de las OCD en términos del derecho a tomar
parte en la discusiéon de asuntos publicos, destaca como pionero el aporte de Brogna
(2009a), quien estudid el disefio de Programas y Politicas en materia de discapacidad a nivel
federal, y estd también el estudio de Montes y Maza (2011) que analiza los consejos
consultivos creados en el entonces Distrito Federal, Jalisco y Guerrero.

Brogna (2009a) examina y nos sitla en el Programa Nacional para la Atencion de las
Personas con Discapacidad 2001-2006, cuyo antecedente que fue el Programa Nacional
para el Bienestar y la Incorporacion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad 1995-
2000, implementado durante el sexenio de Ernesto Zedillo y que fue el primer Programa
Nacional sobre el tema. El Programa Nacional 1995-2000 fue elaborado por una Comisién
Nacional Coordinadora conformada por diversos sectores de la sociedad civil y convocada
por el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF).

Brogna sefiala que la participacién de personas con discapacidad en el Programa
2001-20006, se plasmo en la firma del Acuerdo para el Programa Nacional para el Bienestar
y la Incorporacién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad, donde participaron,
convocadas por instancias federales, representantes de diversas organizaciones de la

sociedad civil. Se puede decir que estos procesos (1995-2000 y 2001-2006) evidencian los

http://www.hchr.org.mx/index.php?option=com_k2&view=item&id=616:comite-de-la-onu-revisara-el-
estado-de-los-derechos-de-las-personas-con-discapacidad-en-mexico&Itemid=268 Ultima consulta 29 de
marzo de 2017.

119


http://www.hchr.org.mx/index.php?option=com_k2&view=item&id=616:comite-de-la-onu-revisara-el-estado-de-los-derechos-de-las-personas-con-discapacidad-en-mexico&Itemid=268
http://www.hchr.org.mx/index.php?option=com_k2&view=item&id=616:comite-de-la-onu-revisara-el-estado-de-los-derechos-de-las-personas-con-discapacidad-en-mexico&Itemid=268

primeros esfuerzos de las autoridades por institucionalizar el tema de la participacion de
OCD.

Esta autora muestra que el problema con el Programa Nacional 2001-2006, es que
se tratd de un programa fantasma porque para el afio 2009 no habia sido oficialmente
presentado vy, por lo tanto, socialmente validado, ni tampoco se habia firmado por sus
responsables, se habia publicado, ni podia hallarse su texto completo en internet. Esta
situacion de irregularidad, no imposibilité discursos gubernamentales, que se nombraran
subcomisiones y que surgieran programas sociales.*!

Brogna (2009, 3p. 74) identificd en el Programa 20001-2006 y su Acuerdo, dos
maneras de formular el problema: el de los tomadores de decisiones y el del movimiento
de personas con discapacidad, dos maneras de concebir la cuestion de la discapacidad y por
tanto dos alternativas de solucién diferentes, caracterizados por la falta de claridad: Por un
lado, para los burdcratas y operadores de las politicas el problema es la transversalidad y
por tanto, la solucién se plantea en términos de coordinacion de organizaciones publicas y
privadas asi como de dependencias estatales. Por otro lado, para el movimiento de
personas con discapacidad y sus adherentes, el problema se define como la exclusion en el
disefo, implementacion y evaluacién de las acciones gubernamentales que les interesan e

involucran y, por tanto, la solucién se plantea en términos de didlogo directo, espacios de

41 Brogna (2009) explica la creacidn de dichas instancias se aprecia en: diciembre del afio 2000, se publicé en
el Diario Oficial de la Federacion (DOF) el Acuerdo de la Presidencia de la Republica para la creacion de la
Oficina de Representacidn para la Promocion e Integracion Social para Personas con Discapacidad
(ORPISPCD), conformada en su mayoria por personas con discapacidad provenientes de organizaciones de la
sociedad civil. La ORPISPCD funcionaria como un érgano de consulta e instancia de coordinacidn para las
politicas, estrategias y acciones en materia de discapacidad. En febrero de 2001 se publicé en el DOF el
acuerdo por el que se cred el Consejo Nacional Consultivo para las Personas con Discapacidad como un
érgano de consulta e instancia de coordinacidn para las politicas, estrategias y acciones en materia de
discapacidad. Este Consejo Consultivo estaba conformado por los titulares de diversas secretarias, los
titulares de la ORPISPCD vy el titular y el subdirector general de Asistencia a Integracién Social del Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF). Para esta autora, el problema de la ORPISPCD fue que
aunque estaba conformada por personas con discapacidad provenientes de organizaciones de la sociedad
civil, se hallaba ante el reto de mantener abiertos los canales de participacidn y consulta para contar con un
amplio apoyo de ese movimiento que legitimara su gestidn, y que en cambio, como operador politico, la
ORPISPCD tenia escaso margen de maniobra, ya que su poder de decision en la implementacién de las
acciones sectoriales era secundario.
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representatividad real y mecanismos de toma de decisiones en ambitos de politicas
intergubernamentales.

Esta diferencia de posiciones entre los burdcratas y las personas con discapacidad
organizadas —nos dice Brogna (2009, p. 375)- tanto en la forma de concebir el problema
como en el disefo de las soluciones, ha favorecido, evidentemente, un escenario politico
poco claro para los programas nacionales, tanto a nivel de disefio como de facultades,
recursos y posiciones.

El ultimo estudio recuperado sobre participacién politica de personas con
discapacidad en esta seccidn, es el de Montes y Maza (2011), quienes examinan los consejos
consultivos creados en el Distrito Federal, Jalisco y Guerrero para elaborar, disefiar y en
determinados casos, ejecutar, las politicas publicas en materia de discapacidad.
Recordemos que los consejos consultivos son cuerpos asesores que tienen una clara
distancia y separacion con la Administracion.

El objetivo de las autoras fue observar qué condiciones que permiten o no, una
participacidn e incidencia efectivas en las politicas publicas dirigidas a este sector. A través
de la construcciéon de indicadores de gestién e impacto, buscaron conocer el grado de
incidencia de las organizaciones civiles en las politicas publicas de discapacidad.

Maza y Montes identificaron dos dimensiones para valorar la participacién de los
consejos consultivos: 1) el marco legal-normativo de la participacién y 2) la estructura de
participacién efectivamente implementada para una determinada politica en materia de
discapacidad.

La hipodtesis central de Montes y Maza (2011) es que a pesar de la existencia de
figuras civiles, éstas no logran incidir en la toma de decisiones en los cuerpos estatales, que
se supone han sido constituidos para tal efecto, limitando la plena participacion de la
sociedad y desperdiciando las aportaciones que ésta podria hacer a la politica publica.

En su estudio las autoras comprueban parcialmente su hipétesis inicial y encuentran
gue la mayoria de las legislaciones especificas en materia de discapacidad disponen la
integracién de cuerpos estatales que, en los mas de los casos, deben instaurar un grupo

representado por actores civiles, a fin de someter a su consideracidn cuestiones relativas al
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disefio e implementacién de politicas publicas orientadas a beneficiar a la poblacion con
discapacidad (Montes y Maza, 2011, p. 103).

Estas autoras subrayan que a pesar de la existencia de las figuras civiles, éstas no
logran incidir en la toma de decisiones de dichos cuerpos estatales, tal como lo apuntaba
su hipétesis inicial. Montes y Maza destacan que el caso del Distrito Federal es distinto por
ser pionero en la generacion de legislacién en materia de discapacidad ya que en otros
estados no hay leyes especificas sobre personas con discapacidad.

Sefialan asimismo que el marco juridico no debe limitarse a enunciar derechos, sino
gue debe dotar a la persona o a su entorno, incluidas las organizaciones de la sociedad civil
de medios eficaces para hacer valer y hacer efectivos esos derechos, entre ellos, el de la
participacién politica.

Montes y Maza sefalan que para poder garantizar el derecho a la participacién de
las personas con discapacidad es necesario cumplir con el principio y el derecho de la no
discriminacion en el sentido mas amplio; considerar la discapacidad como eje de accién
transversal de toda la politica de gobierno, tanto en la politica general como en la sectorial

y en todos los ambitos de los poderes publicos.

Conclusiones

Siendo las OCD vy su participacion politica el objeto de estudio de la presente investigacion,
en este capitulo se ha caracterizado la participacion politica como un fendmeno complejo y
se ha revisado su contenido normativo pero también se han mostrado ya los primeros
resultados de la investigacién a partir de la sistematizacion de directorios que delimita el
universo de OCD en la Ciudad de México.

Como fendmeno, comprende todos los aspectos de la administracion publica y la
elaboracién de politicas y se relaciona con el ejercicio del poder politico que incluye el poder
legislativo, ejecutivo y administrativo. La participacién también es un principio fundamental

de derechos humanos y una condicién basica de las sociedades democraticas.
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Normativamente, la participacion politica esta reconocida en el articulo 25 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos y ampara el derecho de todo ciudadano a
participar en: 1) la direccidn de los asuntos publicos, 2) el derecho a votar y a ser elegido y
3) el derecho a tener acceso a la funcién publica. El derecho a participar es entonces un
derecho politico fundamental que implica la libertad de expresarse, reunirse y organizarse
para influir en la politica del pais.

Esta revisidn nos ha ayudado a focalizar nuestro interés por una forma especifica de
participacién politica por parte de las OCD: su involucramiento en la direccion de los asuntos
publicos.

A lo largo de este capitulo se ha podido dar cuenta de la complejidad de factores
que intervienen para que un individuo u organizacion participe politicamente: objetivos
altruistas o individualistas, o una combinacién de éstos, recursos como tiempo, dinero y
habilidades, pertenecer a una comunidad, experiencias previas de participacion, expresién
de una identidad politica.

Las definiciones revisadas comparten en general que la participacién politica se
refiere a todas las acciones dirigidas a influir en las decisiones gubernamentales y en los
resultados politicos. Estas definiciones también comparten la idea de que estas acciones
son observables y por lo tanto pueden ser medidas. En sintesis, la participacidén politica
tiene que ver con los deseos de ciudadanos y organizaciones por influir en las decisiones
que afectan los asuntos publicos.

Sin embargo, tal y como argumenta Somuano (2012), la participaciéon no es un mero
asunto de calculo racional. Existen factores sociales, ideoldgicos y personales que
intervienen en la decisién de un individuo de participar o no politicamente. Ademas este
individuo tiene que haber reflexionado sus circunstancias de manera que considere que su
situacion puede modificarse mediante la accidn en la esfera publica. Es mas probable que
la gente actle si piensa que su participacidon puede hacer una diferencia. Estas
aseveraciones pueden extenderse sin problema al ambito de las organizaciones.

La participacion debe examinarse teniendo en cuenta las relaciones de poder y la

lucha por la igualdad de derechos (Hart, 1994). La escalera de la participacion de este autor
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para analizar las experiencias de participacion politica de organizaciones civiles de
discapacidad es de gran utilidad para discernir la diversidad de formas de participacion, ya
qgue hay modelo aparentes de participacion que son en realidad modelos de no
participacién —participacion manipulada, participacién decorativa o participacion simbdlica.

Para analizar la participacion politica de las OCD en espacios institucionalizados en
la Ciudad de México debemos constatar si gozan de la igualdad de oportunidades o si son
discriminados para: 1) formular sus preferencias, 2) manifestarlas publicamente ante el
gobierno, 3) recibir un trato de igualdad por parte del gobierno. Estas tres condiciones
fundamentales apuntadas por Dahl, aclararian la calidad del sistema democratico en que
estamos.

Los estudios realizados sobre la participacién politica de las personas con
discapacidad aportan que el paso de una condicién marginal, pasiva y protegida a otra de
protagonismo no ha sido tajante y categdrica sino matizada por diversos elementos: los
intereses de las organizaciones, las posibilidades reales y concretas de participar de las
personas con discapacidad, la armonizacion legislativa, los disefios institucionales aun
inadecuados para incluir a estas personas, asi como los antiguos prejuicios que todavia
permean muchos en muchos de estos espacios.

En el siguiente capitulo de resultados se presentara una tipologia de OCD en la

Ciudad de México y algunas de las formas en las que participan en el espacio publico.
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Capitulo 4 Una tipologia de organizaciones

de y para personas con discapacidad en la
Ciudad de México

La organizacion de personas con discapacidad en asociaciones civiles tiene su origen en que
éstas reconocen injusticias como la discriminacion y barreras para participar en la sociedad,
por lo que buscan a través de distintas acciones, demandas y objetivos mejorar sus vidas.
La organizacion de las personas con discapacidad propicia la generacidon de espacios de
convivencia, apoyo, solidaridad y en algunos casos funge como plataforma de
concientizacién politica que los lleva a asumir gradualmente una identidad ciudadana para
plantear demandas en el espacio publico. Como se vio en el capitulo 3, las personas con
discapacidad en la Ciudad de México han integrado y formado parte de diversos tipos de
organizaciones como asociaciones civiles e instituciones de asistencia privada cumpliendo
funciones importantes para el movimiento de personas con discapacidad.

Este capitulo describe los diferentes tipos de organizaciones de y para personas con
discapacidad existentes en la Ciudad de México. Para ello se ha elaborado una tipologia y
caracterizacion de organizaciones existentes actualmente, que servird para que en el
préximo capitulo se explique cdmo participan politicamente en espacios publicos.

El capitulo se compone de siete apartados. El primero trata de los factores y
variables que permiten caracterizar a las OCD en la Ciudad de México. El segundo presenta
las organizaciones familiares-asistenciales para personas con discapacidad, el tercero
caracteriza a las organizaciones antidiscriminacidn de personas con discapacidad, el cuarto
las organizaciones profesionales que colaboran con personas con discapacidad, el quinto es
sobre una organizacién de tipo empresarial: la fundacién Teletén para personas con

discapacidad y en el sexto se examinan las coaliciones de organizaciones. En el séptimo
125



apartado se presentan las transiciones en las OCDs con la intencion de mostrar que la
tipologia no es una clasificacion rigida de las OCD sino que éstas al ser dinamicas pueden
transitar de un tipo a otro. Finalmente se presentan las conclusiones.

La tipologia presentada en este capitulo se centra en las organizaciones legalmente
constituidas de y para personas con discapacidad en el periodo contempordneo y se crea a
partir de una muestra no representativa del universo total de organizaciones existentes en
la Ciudad de México. Como vimos en el capitulo anterior, una de las caracteristicas de las
OCD es la atomizaciéon y la dispersidn en sus actividades. Ademas, la informacién
sistematizada y actualizada es limitada. De ahi que a pesar de que la muestra sea reducida,
permite conformar una tipologia de las organizaciones actualmente operantes, tal y como
se ha hecho en otros paises como Espaia, Inglaterra y Estados Unidos (Albrecht, 2006;
Barnes y Mercer, 2010; Verdugo, 2000).

La tipologia elaborada en esta investigacion propone que en la ciudad de México se
pueden identificar actualmente cinco tipos de OCD, que se presentan en el Cuadro 4.1: a)
familiares-asistenciales  para personas con discapacidad, b) organizaciones
antidiscriminacion de personas con discapacidad, c) organizaciones profesionales que
colaboran con personas con discapacidad, d) organizaciones empresariales; y e) redes de
organizaciones.

Esta tipologia constituye un criterio clave para responder a la pregunta central de
investigacion: ¢De qué formas y en qué circunstancias participan politicamente las
organizaciones de y para personas con discapacidad en los espacios publicos en la Ciudad
de México? Ya que a partir de conocer la estructura y funciones de cada tipo de
organizacidén, se puede comprender como participan politicamente, por qué participan de

una u otra forma y qué objetivos persiguen al participar politicamente.
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Cuadro 4.1
Organizaciones de la Sociedad Civil que participaron en el estudio segtin el tipo de
organizacion al que pertenecen
Tipos de organizaciones

Ndm. Nombre de la organizacion Fam-Asist.* Anti-Discr.** Prof.***  Coaliciono Empres.”™™
Redes

1 CONFEA.C.
2 Libre Acceso A.C.
Clinica Mexicana de Autismo A.C.

Asociacion Tutelar .A.P.

v b~ W

Asociacidon de Espina Bifida Miel que Vino del
Cielo A.C.
6 Disability Rights International (DRI)

7 Grupo de personas con discapacidad
organizadas A.C.
8 La Pirinola A.C.

9 CODICES.C.
10 ONTAByYDE A.C.
11 ASOCIVE A.C.

12 Coalicidn México por los derechos de las
personas con discapacidad (COAMEX)

13 Apoyo Integral Gila (A.l.G. A.C.)

14 Centro Estratégico de Impacto Social (CEIS
A.C)
15 Colectivo Chuhcan A.C.

16 En Pro de la Prevencién de la Paralisis
Cerebral Infantil (PROPPACI A.C.)

17 Asociacién Mexicana de Amigos Lisosomales
A.C.

18 Asociacién de Apoyo para Padres con Hijos en
Espectro Autista (APAPACHE_A A.C.)

19 Coalicidn de Personas Sordas del D.F.
(CoPeSor A.C.)

20 Centro de Apoyo Psicopedagdgico Aragon
(CAPAA.C.)

Fuente: Elaboracién propia con base en datos del cuestionario para organizaciones de y para personas con discapacidad.

*Familiares-Asistenciales
** Anti-Discriminacion
*** Profesionales y **** Empresariales
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4.1 Factores y variables que permiten caracterizar a las
OCD en la Ciudad de México

Esta tipologia se crea a partir de datos provenientes de dos fuentes primarias de
informacién: 1) el cuestionario electrénico auto administrado por las organizaciones civiles
de discapacidad estudiadas, y 2) entrevistas a representantes e integrantes de estas mismas
organizaciones (Véanse anexos 2,3 y 4). Se completd esta informacién con reportajes
periodisticos y entrevistas realizadas por medios de comunicacién a organizaciones
especializadas en discapacidad, asi como investigaciones académicas en materia de

discapacidad. Los factores y variables que permiten elaborar la tipologia son nueve:

Motivos por los que surge la organizacion. Esta categoria considera que entre las
organizaciones existentes hay una variedad de motivos por las que surgen. Por ejemplo,
algunas organizaciones surgen por la carencia de servicios para personas con discapacidad
proporcionados por el Estado, mientras que otras emergen por un impulso democratico
que lleva a que personas con discapacidad exijan sus derechos humanos y reivindiquen la
igualdad de oportunidades para integrarse a las principales corrientes de la vida social. Esto
se deriva en que las acciones de las organizaciones estan impregnadas de determinados

conceptos, ideas y visones de la discapacidad.

Tipo de discapacidad al que la organizacion estd orientada (intelectual, motriz,

visual, psicosocial, personas sordas y mental).

Rol y posicion que ocupa la persona con discapacidad en la organizacion. El papel
gue desempeiia la persona con discapacidad en la misma es indicativo de las formas en
como las organizaciones conciben la discapacidad y las formas de afrontar sus necesidades

y demandas.
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Vision que la organizacion tiene de la discapacidad. Las actividades que realiza cada
organizacién estdn vertebradas por una determinada filosofia, modelo, visidon o paradigma
de la discapacidad. Se pueden ubicar organizaciones con una vision médica de la
discapacidad donde se entiende que ésta es una condicion que limita a su portador;
organizaciones con una visién apegada al modelo social de la discapacidad donde las
personas con esta condicidon dejan de tener un rol pasivo y se convierten en expertos de sus
propia condicion y organizaciones con elementos superpuestos de las visiones médica y

social de la discapacidad.

Estructura interna y composicion de la organizacion. Se refiere al disefio estructural
de la organizacién en términos de toma de decisiones y los recursos humanos con los que
cuenta cada organizacién entre voluntarios, empleados, o personas que prestan servicio
social, entre otros, revelando su nivel de profesionalizacion. En el caso de las coaliciones de

organizaciones se trata de redes de organizaciones conformadas por otras organizaciones.

Financiamiento. El acceso y disposiciéon de recursos es un componente crucial,
porque de él depende el disefio y desarrollo de actividades. El monto de recursos humanos
y financieros asi como si los recursos con los que cuenta cada organizacién pueden provenir
de financiadoras nacionales o internacionales, y tiene la potencialidad de incidir en sus
actividades de participacién politica a diferentes escalas territoriales: local, nacional,

regional e internacional.

Valores. Los valores importantes dentro del campo de la discapacidad (dignidad,
igualdad, autodeterminacién, no discriminacién e inclusién) proporcionan el marco para las
actividades y practicas de las organizaciones. Los valores forman también la base de las

imagenes y principios para comprender la discapacidad.

Actividades que la organizacion realiza. Cada organizacién persigue a través de

distintas actividades fines especificos como la obtencién de recursos de salud, educacion,
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acceso a oportunidades de trabajo o a informacion adaptada, incidencia en politicas
publicas. Cada tipo de actividad tiene un impacto en la propia persona con discapacidad, en

su entorno familiar, comunitario, social y politico.

Resultados de la organizacion. Son los productos cristalizados en las actividades y

filosofias de cada organizacion en torno a la discapacidad.

Las organizaciones como agrupaciones de personas, experimentan cambios a lo
largo de su existencia porque son entidades dindmicas y cambiantes. Los cambios que
experimentan pueden ir desde las visiones de la discapacidad por parte de lideres e
integrantes de la organizacién, incorporacion, salida e intercambio de profesionales de las
organizaciones, diversificacion de servicios y actividades, suspensién y reanudacion de
actividades en funcién de recursos disponibles asi como transiciones de un tipo de
organizacién a otro.

Entre las organizaciones que han servido como base para generar esta tipologia, se
ubican algunas que aunque surgieron como organizaciones familiares han transitado a ser
organizaciones mas complejas, por ejemplo, de tipo profesional. Estas transiciones son
resultado de la madurez en la organizacidén, lo que las ha llevado a la redefinicién de sus
actividades. También, es de relevancia el papel que el lider o la lider de la organizacion juega
en estos cambios para la adaptacidn de las asociaciones a nuevas circunstancias sociales en
torno a la discapacidad, asi como los recursos econdmicos y humanos con los que la

organizacién cuenta para la diversificacidn de actividades.

4.2 Organizaciones familiares-asistenciales para personas
con discapacidad

Las organizaciones familiares-asistenciales son histéricamente las primeras en surgir en la
Ciudad de México constituyéndose antes que las organizaciones formadas por las propias

personas con discapacidad, las organizaciones profesionales, las empresariales y las redes
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de organizaciones. Surgen alrededor de los afos 70 del siglo XX. En ese momento, las
intervenciones gubernamentales a través de politicas asistenciales para la atencion de
nifios(as) llamados en ese entonces “anormales mentales” eran incipientes. Este tipo de
organizaciones familiares-asistenciales se orientaron a brindar servicios médicos,
terapéuticos, de rehabilitacién y educativos.

La idiosincrasia de las organizaciones familiar-asistenciales se puede comprender
por el rol que tiene el nucleo familiar en el cuidado y apoyo a las personas con
discapacidad.*? La primera fuente de certidumbre social, de tranquilidad, de confort, de
motivaciones en general para las personas con discapacidad es la familia. Como seiiala
Flores (2011), ésta es la primera y ultima red de proteccién ante los riesgos sociales a los
gue se tiene que enfrentar cotidianamente una persona con discapacidad.

La llegada de la discapacidad a la familia representa casi siempre un shock, por lo
que sus integrantes atraviesan un duelo relacionado con la aceptacién de la discapacidad,
asi como un proceso de adaptacién a la misma (Colectivo IOE, 2012; Flores, 2011; Garrido,
2009; Verdugo, 2000). Este generalmente comienza con la noticia de que el/la hijo(a) tiene
discapacidad y continta (dependiendo de los recursos econdmicos de la familia), con un
peregrinar por diversos especialistas médicos en la busqueda de un diagndstico certero y el
descubrimiento paulatino de la escasez o ausencia de servicios generalizados en salud,
educacién, trabajo, deporte y recreaciéon para sus hijos(as) con discapacidad. Estas
circunstancias generan en las familias desgaste emocional, fisico y econdmico asi como
sensaciones de agobio e incertidumbre por el porvenir de su hijo(a). Muchas veces las
familias se desintegran porque los cényuges se culpan entre si por haber tenido un/a hijo/a
con discapacidad.

La carencia de servicios aunada a la falta de satisfaccidon de las necesidades de las

personas con discapacidad constituyen los principales motivos por los que los padres y

42 E| cuidado y apoyo de personas con discapacidad en el hogar se relacionan con el cuidado y aseo personal
(vestirse/desvestirse, bafiarse y arreglarse), seguidas de diversas tareas domésticas (preparar la comida,
hacer las compras y otras tareas del hogar), las relativas al control médico (tomar medicamento, ir al
médico) y movilidad (acostarse/levantarse de la cama, subir o bajar escaleras, salir/desplazarse por la calle).
Tomado de IOE, 2012, p. 89.
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especialmente las madres, por el rol tradicional de cuidadoras que se les ha asignado en la
familia, conforman organizaciones para satisfacer las necesidades de sus hijos(as) con
discapacidad. Algunas veces llegan a transformar el compromiso que las une a sus hijos(as)
hacia el ambito de la accidn social y politica convirtiéndose en lideres de organizaciones.
Las organizaciones familiares-asistenciales empiezan a establecerse en la Ciudad de México
en la década de 1970, en un momento en el que las personas con discapacidad y sus
necesidades estaban invisibilizadas (ver Cuadro 4.2).

Cuadro 4.2
Caracteristicas de las organizaciones de tipo
familiar-asistencial

Categorias Familiar-asistencial

Aio de surgimiento 1970 a la fecha

Carencia de servicios para personas con

Motivos de surgimiento ) .
g discapacidad
Tipo de discapacidad al que estd orientada Principalmente intelectual y mental

Condicion de vida con limitaciones, seres

Visiéon de la discapacidad en la organizacion .
humanos excepcionales

Rol de la persona con discapacidad Beneficiario, usuario de servicios

Direccion/liderazgo en la organizacién Madres de hijos(as) con discapacidad

Organizaciones pequefias cuyos integrantes

Estructura interna y composicion . . .
y P realizan fundamentalmente trabajo voluntario

Donaciones, cuotas voluntarias, venta de

Financiamiento
productos

Servicios de salud y asistenciales a personas con

Actividades . . .
discapacidad y apoyo a familiares

Valores Amor, apoyo, proteccion

Modelo de discapacidad al cual esta Asistencial, sacralizado

orientada la organizacion
Conformacion de redes de apoyo, satisfaccion de
Resultados necesidades basicas de las personas con
discapacidad

Fuente: Elaboracion propia.
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El Cuadro 4.3, presenta informacién sobre el aifo de surgimiento de las organizaciones que
respondieron el cuestionario, la discapacidad que trabajan y los motivos de surgimiento de
la organizacion.

Juan Vidal Graell, empresario del calzado con recursos econdmicos, tenia el poder
adquisitivo para solventar viajes y asistencias a congresos sobre el sindrome de Down en
Estados Unidos y Europa. A partir de su contacto con especialistas en este sindrome, facilitd
gue maestras de México especialistas, en deficiencia mental, se capacitaran en Estados
Unidos y Espafa. Asimismo facilité que especialistas internacionales acudieran a México
para transmitir conocimientos a maestras y padres de hijos con sindrome de Down (Zavala,
2008). Fue impulsor del Programa sin Paredes que tenia el objetivo de instruir a operarios
de industrias en el trato a la persona con deficiencia. La preocupacién de las familias por
sus hijos(as) con discapacidad se ejemplifica en el testimonio del Sr. Vidal donde refiere el

impacto que le causd hablar con el doctor que le explicé lo que era el Sindrome de Down:

(zavala, 2008, pp. 5-6; cursivas mias)

Ese mismo dia (...) tomé la decisidén, como buen macho mexicano, de dejar al nifio en manos
de su madre hasta su pubertad. Y asi fue. Mi mujer se hizo cargo de él. Ella lo llevaba a
CETEDUCA. Recorria 100 kildmetros diarios para llevarlo a clases de natacién en el hospital
inglés; a un kinder normal, con una terapeuta que venia desde Texcoco (...) Después, cuando
Pepe tenia trece afos, ella coordind un grupo de tres o cuatro de sus compafieritos y los
llevaba en la camioneta a armar cajas a la fabrica de zapatos.

Este programa fue el antecedente de CONFE A.C., organizacién que por su estructura y

caracteristicas sera tratada en el apartado de organizaciones de tipo profesional.
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Cuadro 4.3

Ao de constitucion, tipo de discapacidad y motivos de surgimiento de acuerdo a los tipos de
organizaciones que participaron en el estudio

Afo en .
§ Nombre de la Tipo de . . . o,
Nu s . . Motivos surgimiento Tipo de organizacidn
organizacion discapacidad
nst.
“Por la carencia de servicios para
atender a personas con discapacidad
1 CONFEA.C. 1978 Intelectual intelectual y para hacer un Profesional/Coalicién
movimiento social de organizaciones
que cambiara la situacion”.
“Por la segregacion que existe a no Anti-
Libre Acceso . considerar a las personas con L -
2 1989 Motriz . . P discriminacion/Coalici
A.C. discapacidad en los entornos, los on
transportes, los servicios”.
“Brindar programas y servicios para
mejorar condiciones de vida de las . L
3 CLIMAA.C. 1990 Intelectual ) . Profesional/Coalicion
personas que viven con un Trastorno
del Espectro Autista”.
L “Con el objetivo de apoyar a otras
Asociacién L . . - . .
4 1991 Intelectual familias a construir un mejor futuro Familiar-Asistencial
Tutelar LLA.P. -
para sus hijos”.
“Proporcionar atencion a nifios con
Miel que Vino Defectos del mielomelingocele, colocar la difusion . . .
5 . 1999 .. o ’ Familiar-Asistencial
del Cielo A.C. tubo neural  del acido fdlico en la agenda de salud
nacional”.
“Creada por Eric Rosenthal para
Mental, romover y proteger los derechos de .
6 DRI 1999 . P yp g . Profesional
psicosocial las personas con discapacidad
mental”.
Grupo de
personas con “ . .
. . . Por la necesidad de impulsar un S
7 discapacidad 2000 Motriz L . P . ” Anti-discriminacion
. movimiento ciudadano organizado”.
organizadas
A.C.
“Por consecuencia de venir
.. trabajando con arte y discapacidad
La Pirinola . j .
8 AC 2000 Intelectual de manera informal llegé el Profesional
e momento que para seguir creciendo
se requeria formalizarnos”.
“A partir del trabajo desarrollado de
su fundador de capacitacién con
9 CODICES.C. 2004 Sordos grupos feministas del pais a favor de Profesional
la agenda de los derechos humanos
de las mujeres”.
“La organizacion surge de la
ONTAByYDE . . necesidad de familiares de tener Anti-discriminacion
10 v 2005 Psicosocial . -
A.C. atencién especializada para su

paciente”.
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Cuadro 4.3

(Ultimo)
AR . .
. Nombre de noen Tipo de . - Tipo de
Num que se . . Motivos surgimiento o
la org. discapacidad organizacion
const.
“Por el maltrato fisico y mental que
11 ASOCIVEA.C. 2005 Visual recibiamos por parte de las _ Anti-
autoridades cuando éramos discriminacién
vagoneros”.
"Favorecer el trabajo en red con un
12 COAMEX 2009 Varias enfoque de derechos humanos para la Coalicién
incidencia legislativa y politicas
publicas de acuerdo a la CDPD"
Apovo "Para compartir nuestra experiencia y Familiar-
13 oy . 2010 Motriz hacer mas llevadero el problema a . .
Integral Gila R Asistencial
otras personas
“Contribuir en la defensa y difusion de
14 CEISAC. 2010 Ningunaen  derechos humanos desdeuna Profesional
especifico perspectiva legal para lograr cambios
en la materia”.
“La mayoria de las organizaciones de
Colectivo . . personas con discapacidad psicosocial Anti-
1 2011 P I L - L,
> Chuhcan A.C. 0 slcosocia eran dirigidas por los familiares de las discriminacion
personas con discapacidad”.
“Para diagnosticar y tratar con
PROPPACI qportunldad a nifios qlug .tengan el Familiar-
16 2011 Intelectual riesgo de padecer paralisis cerebral . .
A.C. . . L . . Asistencial
infantil y disminuir esta discapacidad
en México”.
Enfermedades “Por la falta de informacion sobre las Familiar-
17 AMELA.C. 2012 enfermedades lisosomales y los . .
raras . .. , ” Asistencial
diagndsticos muy tardios sobre ellas”.
“Somos padres de un hijo con autismo
y fue muy dificil encontrar un
Trast del S . -
APAPACHE_A rastorno de diagndstico y donde lo atendieran por Familiar-
18 2012 Espectro . . .
A.C. Autista lo que nos unimos para apoyarnos y Asistencial
buscar un mejor futuro para las
personas con TEA”.
“Construir un pais que brinde
oportunidades de inclusion para las
personas sordas a través del Anti-
19 CoPeSor A.C. 2012 Sordos empoderamiento e incidencia en s
o - . discriminacién
politicas publicas, teniendo como base
los derechos humanos y el uso de la
LSM”.
"Para ayudar de manera integral tanto Profesional/Co
20 CAPAA.C. 2013 Intelectual a las personas con discapacidad como a

sus padres"

alicion

Fuente: Elaboracion propia.
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Otros ejemplos de organizaciones familiares-asistenciales son: APAC I.A.P.
(Asociacion Pro Personas con Paralisis Cerebral), Asociacion Tutelar .A.P., Miel que Vino del
Cielo A.C. y APAPACHE_A A.C. (Apoyo para Padres con Hijos en Espectro Autista). APAC se
fundé en 1970 por Carmelina Ortiz Monasterio de Molina y cuya principal motivacién para
crear esta asociacidon fue su hija Beaty, quien nacié con pardlisis cerebral. La Sra. Ortiz
Monasterio impulsé el desarrollo profesional de su hija para que estudiara computacién,
medicina y neurologia. En APAC logré desarrollar un modelo de atencién innovador e
integral —para que las personas con paralisis cerebral se integraran socialmente a estudiar
y trabajar- porque abarca rehabilitacion, educacion especial y capacitacién laboral.

Independientemente de las fechas de creacién de las asociaciones Apapache,
fundada en 2012 y de Miel que Vino del Cielo A.C. creada en 1999, este tipo de
organizaciones se establecen por los mismos motivos: dar respuesta a las necesidades de
las familias con hijos/as con discapacidad en un contexto donde el conocimiento sobre el
trastorno del espectro autista o la espina bifida son escasos y donde los servicios prestados
a estas discapacidades son precarios. Los paralelismos entre los inicios de ambas
organizaciones se evidencian en los testimonios de sus fundadoras que se presentan a

continuacion:

Mi organizacién se funda oficialmente en enero de 1999 para dar atencién a nifios con
espina bifida. (...) En el afio de 1996 mi hija Marifer nacié con mielomeningocele, que es un
defecto del tubo neural, que son por lo menos ocho defectos y nacié con esa discapacidad.
Desafortunadamente nosotros ignordbamos y todo México ignoraba que ese tipo de
padecimientos se podian prevenir muy facilmente con el consumo de acido félico. En ese
momento nosotros lo que queriamos era que pues, atender y rehabilitar a nuestra hija para
que ella tuviera una vida de calidad. Ella estuvo con nosotros cuatro meses, tuvo dos cirugias
de vdlvula para la hidrocefalia y para el mielomeningocele y ella nacié y murié en
condiciones de negligencia médica. Al ver todas esas situaciones de carencia de una
atencion adecuada (...) consideramos que era muy importante trabajar en la difusién del
acido félico entre las mujeres embarazadas y las familias. Lo empezamos a hacer desde 1996
y decidimos que necesitdbamos constituirnos legalmente para tener mayor impacto de
nuestras acciones y también obtencién de recursos (Entrevista a Candelaria Salinas, abril
2015).
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Somos padres de dos hijos, el menor tiene autismo y fue muy dificil encontrar un diagndstico
y en dénde lo atendieran. En el camino encontramos que todas las familias con autismo
pasan por lo mismo, por lo que consideramos necesario unirnos para apoyarnos y asi buscar
un mejor futuro para las personas con TEA (Trastorno del Espectro Autista). (...) Lo primero
que aprendi al llegar al mundo de la discapacidad fue que no podia llorar por el hijo que
perdi, porque él estaba aqui (...) S6lo cuando esto sucedid supimos que era hora de dar el
siguiente paso, la inclusion social y por eso decidimos crear Apapache_a como un medio
para informar, sensibilizar y unir a nuestra comunidad, la comunidad de familias con hijos
en espectro autista, familias que como la mia se pueden sentir solas, olvidadas,
incomprendidas (Entrevista a Lucero Cardenas, agosto 2015).

Las organizaciones de tipo familiar-asistencial principalmente trabajan alrededor de la
discapacidad de tipo intelectual, condicion de vida que se caracteriza por limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa;
ejemplos de este tipo de discapacidad son el sindrome de Down, paralisis cerebral,
trastorno del espectro autista. Las personas con discapacidad intelectual requieren una
diversidad de apoyos de diferente intensidad (intermitentes, limitados, amplios o
generalizados) por parte de sus familiares para llevar a cabo actividades de la vida diaria.
Probablemente por esto, las organizaciones de caracter familiar-asistencial sean
organizaciones para personas con discapacidad. La posicidon que ocupan las personas con
discapacidad en estas organizaciones es de beneficiarios de las actividades que realiza la
organizacidn. Estos beneficiarios/as son nifias y nifios o jévenes por lo que al ser menores
de edad frecuentemente son representados por sus madres y padres en casi todos los
espacios de socializacién. Por sus necesidades puntuales son receptores de rehabilitacion,
terapias psicologicas y educativas y la condicién de discapacidad intelectual es una
condicidon que demanda que los padres les apoyen con diferentes intensidades para la
realizacion de actividades cotidianas. Estas organizaciones tienden a trabajar a partir de un
modelo generalizado de protecciéon de la persona con discapacidad para buscar su
integracidn social.

La concepcién de la persona con discapacidad que tienen las organizaciones
familiares-asistenciales no equipara la discapacidad a una desgracia pero si la refieren como

una condicién de vida diferente y con limitaciones. Asimismo, sin ser incompatible con el
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concepto de limitacidn, consideran a las personas con discapacidad como seres humanos
excepcionales. Se puede decir que, la concepciéon de discapacidad de este tipo de
organizaciones tiene elementos tanto de la visién médica de la discapacidad, como de las
visiones asistencial, sagrada y social de la misma:

Estas representaciones provienen de su propia experiencia como padres asi como
de la propia convivencia diaria con sus hijos/as, en donde asimilan a la discapacidad como
una forma diferente se ser. La directora de Miel que Vino del Cielo A.C. resume la filosofia
de su asociacion en un lema: “Sélo esta derrotado quien ha dejado de luchar”, y asi lo

explica:

Ese lema se lo infundamos a las personas, a las mamas que tienen ninos con discapacidad
que dicen: “Es que no va a caminar mi nifio” porque tienes que luchary perseverar. (...) este
tipo de situaciones que vives pues generalmente es dificil sobreponerte pero cuando ya lo
haces, en mi caso principalmente con la ayuda de Dios esas situaciones las pude sacar
adelante, tomar fuerzas y nuevamente salir para una mejora en las situaciones de las
personas (Entrevista a Candelaria Salinas, abril 2015).

Si bien, las organizaciones familiares-asistenciales consideran a la discapacidad como una
condicidn diferente y con limitaciones, hay una I.A.P., Asociacién Tutelar, que declara que
las personas con discapacidad son incapaces de valerse por si mismos. Asociacion Tutelar
fue fundada por padres de personas con discapacidad intelectual asesorados por
profesionales especializados en tutela e interdiccion. Esta asociacion fue fundada por Ana
Maria Latapi en 1991. Latapi tuvo una hija con discapacidad intelectual y ella junto con otras
familias y especialistas se interesaron en trabajar desde una perspectiva legal y patrimonial
a favor de los padres de hijos(as) con discapacidad intelectual para la realizacién de juicios
de interdiccién con el fin de que sus hijos, una vez cumplidos los dieciocho afios, sean

declarados como inimputables. 43

43 El juicio de interdiccién es un procedimiento realizado frente a un Juez de lo familiar para que a personas
con discapacidad intelectual mayores de 18 afios se les asigne un tutor y un curador para que las atiendan
porque en ese momento los padres ya han perdido la patria potestad sobre su hijo(a) con discapacidad y ya
no los pueden representar ante ninguna instancia legal. Tomado de Anunciacidn TV, entrevista de Teresa
Garcia a Luis Alfonso Gdmez Rodriguez, Presidente del patronato de Asociacion Tutelar I.A.P. 08 de abril
2015. Entrevista disponible en internet. URL: https://www.youtube.com/watch?v=AbkPOgoV10Q Ultima
consulta 11 de julio de 2015.

138


https://www.youtube.com/watch?v=AbkPOqoV1oQ

Asociacidon Tutelar concibe a las personas con discapacidad intelectual como

incapaces, que no pueden ni saben administrarse:

(Entrevista de Tere Garcia a integrantes de Tutelar I.A.P.)

... por su condicién, no tienen pleno conocimiento de las consecuencias de sus actos siendo
crédulos, inocentes, ingenuos y que por lo tanto, estan en desventaja y en su condicion de
vulnerabilidad en comparacion con las personas sin discapacidad por lo que tienen que ser
protegidos...**
La vision de la discapacidad de esta organizacién esta claramente alineada con el paradigma
médico-asistencial de la discapacidad.

Las organizaciones de tipo familiar-asistencial se pueden agrupar en dos grupos
dependiendo de su tamafio: uno, donde hay organizaciones grandes como Tutelar |LA.P. y
el otro extremo se encuentran las organizaciones cuyo tamafio es reducido en términos de
empleados y voluntarios, como es el caso de Apoyo Integral Gila A.C.

En la Grafica 4.1 se muestran datos de la estructura de personal de las
organizaciones familiares-asistenciales en términos de personal. En esta grafica se evidencia
gue mas de la mitad de las personas que trabajan en este tipo de instituciones son

voluntarios (51.7%), 20.7% estudiantes que realizan trabajo social y 19% empleados. El

resto, 8% se divide entre pasantes y becarios.

4 Tomado de Anunciacidn TV, entrevista de Teresa Garcia a representante de Tutelar IAP:
http://youtu.be/bS2-Nalxr94
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Gréfica 4.1
Estructura del personal de las organizaciones familiares-asistenciales
(Porcentajes)

Pasantes, 7%

Servicio Social, 21%

Becarios, 1%

Empleados, 19% .
Voluntarios, 52%

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del cuestionario electrénico.

El trabajo que realizan las organizaciones familiares-asistenciales es cuantioso pero cuentan
con escaso personal. Por este motivo tienden a involucrar a voluntarios. Este es el caso, por
ejemplo de Miel que Vino del Cielo A.C. El objeto social de esta asociacién es la defensa del
derecho al acceso a la salud de nifios y nifias con discapacidad a través de la difusidon de
informacidn relativa al consumo de acido félico entre las embarazadas y en su familia para
la prevencién de la espina bifida. Esta asociacion lleva a cabo otros programas como la
atencidn a nifios/as en hospitales por medio del monitoreo a la calidad de atenciéon que les
brindan en hospitales de la Ciudad de México, orientacién a familias que tienen hijos/as con
espina bifida respecto a su expectativa de vida y atenciones que necesitan, difusion de
folletos informativos para ayuda a la comunidad, gestion de apoyos asistenciales como
medicamentos, valvulas, pafiales, despensas y ropa (donativos que la propia asociacién
recibe en especie por parte de laboratorios y fundaciones) y por ultimo, la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad a través de la incidencia en distintas fases de las
politicas publicas. Sin embargo, como se aprecia en el siguiente fragmento de entrevista a
su presidenta y fundadora, sus recursos humanos son muy limitados:
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Mi organizacion somos un consejo directivo, somos tres personas [presidente,
vicepresidente y secretario] mds un equipo operativo. Somos los que coordinamos y
decidimos el caminar de esta organizacién. Sumado a ello, cuando tenemos recursos si
llegamos a contratar personal. Pero en realidad casi todo el trabajo que se realiza es de
cardacter voluntario, con gente de servicio social, con conocidos que designan sus horas y
que pueden desarrollar distintas actividades. Generalmente estamos captando a lo largo de
todo el afio un promedio de 25 a 30 voluntarios que los colocamos en diversas actividades
como el programa que va a hospitales, se les capacita, se les da el acompafiamiento para
que ellos continden con esa actividad pero va de la mano de una supervision (Entrevista a
Candelaria Salinas, abril 2015).

El financiamiento de las organizaciones familiares-asistenciales proviene de aportaciones
de los integrantes o asociados de la organizacién, venta de productos y de la recepcion de
donativos en efectivo o especie por parte de empresas y particulares. Dependiendo de sus
recursos humanos y financieros, estas organizaciones brindan servicios de diagndstico,
rehabilitacion, educacién y otras necesidades de las personas con discapacidad.

Uno de los resultados de este tipo de organizaciones es que sus integrantes
conforman comunidades al interior de las cuales se comparten experiencias,
preocupaciones, apoyos, saberes para mejorar la calidad de vida de sus hijos/as con
discapacidad. Esta comunidad de madres y padres muchas veces se transforma en una base
sobre la cual emergen liderazgos sociales para la incidencia social y politica a favor de las
personas con discapacidad. Las organizaciones familiares-asistenciales tienden a poseer un
liderazgo y direccion unipersonal, ya que muchas veces las responsabilidades de la
organizacidn recaen en la persona que la lidera, fundador/a o representante lo que dificulta
la division del trabajo y reparto de responsabilidades hacia otros integrantes una tarea
complicada donde hay un escaso compromiso por parte de otros asociados.

Queda claro que la importancia de las organizaciones de tipo familiar es
fundamental por una razoén: los espacios de convivencia que generan permiten a los
familiares de las personas con discapacidad no sentirse aislados, marginados sino
comprendidos por otros/as en la misma condicién. Asimismo posibilita el aprendizaje y el
intercambio de saberes porque la familia convive todo el tiempo con la persona con

discapacidad tornando en algo positivo las dificultades que enfrentan. Si bien las primeras
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organizaciones de tipo familiar-asistencial surgieron por servicios deficitarios en los afios
ochenta, las que han surgido en la ultima década contintan surgiendo por las mismas
razones lo que es indicativo de que las acciones publicas instrumentadas desde entonces
resultan sistemdticamente insuficientes.

Por lo tanto, estas organizaciones de tipo familiar son resultado de la carencia de
servicios publicos para la atencidon de nifios/as y jovenes con discapacidad tales como

diagndsticos certeros, rehabilitacion, terapias, educacioén, etc.

4.3 Organizaciones antidiscriminacion de personas con
discapacidad

Estas organizaciones comienzan a establecerse a partir de la década de 1980 pero durante
las décadas del 2000 y 2010 emergen con mayor fuerza tal y como se muestra en el Cuadro
4.4 El surgimiento de este tipo de organizaciones responde a las practicas de discriminacion
de las que son objeto las personas con discapacidad, asi como por la ausencia de
organizaciones donde las personas con discapacidad fueran las protagonistas de sus vidas.

Este tipo de organizaciones son fundadas por personas con discapacidad y algunas
de ellas también son dirigidas por ellas mismas. Las discapacidades alrededor de las cuales
se establecen estas organizaciones son principalmente de tipo motriz y visual; vy
recientemente de personas con discapacidad psicosocial y personas sordas. Las
reivindicaciones de las organizaciones anti-discriminaciéon estan vinculadas a que se les
garantice la igualdad de trato y oportunidades con respecto a personas sin discapacidad.
Luchan por evidenciar que la principal problematica que viven las personas con
discapacidad radica en las barreras del entorno, de informacidon y comunicacién. La
discriminaciéon que limita su inclusién plena en la vida social hace que sus integrantes
consideren que la discapacidad en si misma no debe constituir un motivo para ser
discriminados, por eso exigen la eliminacién de barreras socialmente construidas y la

igualdad de oportunidades.
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Entre las actividades de estas organizaciones estd la defensa de sus derechos a
través de demandas por accesibilidad arquitectdnica y accesibilidad a la informaciény a la
educacion, gestion del autoempleo, alfabetizacién en LSM (Lengua de Sefias Mexicana) para
las personas sordas, cursos de sensibilizacién y concientizacion a funcionarios y a publico
en general sobre cémo deben dirigirse las personas sin discapacidad hacia las personas con
discapacidad, asi como la realizacién de investigaciones que documentan las violaciones de
sus derechos.

Como ejemplo paradigmatico de este tipo de organizacién esta Libre Acceso A.C,,
fundada en 1989 por Federico Fleischmann. El motivo detrds de la creacion de esta
organizacién fue que junto con un grupo de personas con discapacidad, desesperadas por
la exclusiéon que les imponia un medio fisico inaccesible y hostil, se comprometieron a lograr
gue México fuera plenamente accesible, en todos sus entornos y para todas las personas
con discapacidad hasta alcanzar su inclusién social total, a través de la eliminacién de

cualquier barrera fisica, cultural o social.*> En palabras de Fleischmann:

(Brogna, 2006, 104)

Cuando tenia yo como 37 afios, pensé en la posibilidad de mudarme a EEUU porque en EEUU
realmente todo eran tan sencillo y porque lo que me preocupaba que eran las tiendas y los
restaurantes todos eran accesibles (...) Pero no me gusté el entorno, no me gusto la gente,
no me gusto la comida, no me gusto el lugar y deseché la idea. Y entonces pensé que lo que
habia que hacer era arrancar algo en México. Esto fue en 1987, tenia yo 38 afios y fue cuando
empecé a buscar alrededor, decia: “vaya équién en mis condiciones o en condiciones
similares a las mias queria unirse a mi?” Yo no encontré una sola, en 1989, yo no encontré
una sola organizacién de Personas con Discapacidad, una organizacion “de” personas con
discapacidad, no de personas interesadas en las personas con discapacidad.

45 Tomado de la pagina en Internet de Libre Acceso A.C. URL: http://www.libreacceso.org/fede.html Ultima
consulta 08 de julio de 2015.
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Cuadro 4.4
Caracteristicas de las organizaciones de tipo
antidiscriminacion de personas con discapacidad

Categorias

Antidiscriminacion

Afio de surgimiento

Motivos de surgimiento

Tipo de discapacidad al que estd orientada

Visién de la discapacidad en la organizacién

Rol de la persona con discapacidad

Direccion/liderazgo en la organizacién

Estructura interna y composicién

Financiamiento

Actividades

Valores

Modelo de discapacidad al cual esta orientada la
organizacion

Resultados

A partir de 1980 y con mayor continuidad en las
décadas del 2000 y 2010

Ausencia de organizaciones dirigidas por personas
con discapacidad, combatir practicas
discriminatorias hacia personas con discapacidad

Motriz, visual, psicosocial, sordos

La discapacidad constituye una limitacidn y ésta
muchas veces los hace vulnerables y propensos a
la discriminacién

Protagonista de sus propios intereses,
ciudadanos(as) que demandan igualdad de trato y
oportunidades

Personas con discapacidad

El trabajo es realizado principalmente de forma
voluntaria

Cuotas de los asociados a las organizaciones y
pocas acceden a financiadoras internacionales

Busqueda de igualdad de oportunidades,
accesibilidad al entorno y comunicaciones,
elaboracion de estudios sobre la realidad de los
derechos de las personas con discapacidad

Solidaridad, igualdad, capacidad, discriminacion

Modelo social de la discapacidad

Empoderar a las personas con discapacidad para
gue defiendan sus propios derechos, revertir el
estigma cultural asociado a la discapacidad

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del trabajo de campo.

Otro ejemplo de organizacion de y para personas con discapacidad es ASOCIVE A.C.

(Asociacion Mexicana por el Trato Humano, Social, Material y Cultural de los Invidentes y

Débiles Visuales) integrada por ciegos y débiles visuales cuya principal actividad es el
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comercio, y mds concretamente el autoempleo.*® ASOCIVE surgié en 2005 porque los
comerciantes ciegos —conocidos como vagoneros por vender productos al interior de los
vagones del metro- decidieron organizarse porque eran continuamente molestados fisica y
psicolégicamente por parte de comerciantes sin discapacidad y por policias auxiliares del
Sistema de Transporte Colectivo Metro (STCM).

El desarrollo del autoempleo tiene su base en un convenio de ASOCIVE A.C. con las
autoridades del STCM para la instalacidon de 118 tarimas y 9 salas de masoterapia ubicadas
en los pasillos de este medio de transporte.

Otro ejemplo de organizacion antidiscriminacion es la CoPeSor A.C. (Coalicién de
Personas Sordas del Distrito Federal). Esta asociacidon se conformo a inicios de 2008 por un
grupo de personas sordas interesadas en la defensa de sus derechos y es liderada por Erik
Arellano, joven sordo que trabaja por el derecho a la accesibilidad en la educacién, la
informacion y las comunicaciones para la comunidad Sorda.*” La inaccesibilidad constituye
una discriminacién y violacidon de los derechos de las personas sordas, de ahi que las
demandas de este colectivo van encaminadas a la implementacion de politicas educativas
bilinglies, tanto en espafiol como en LSM.

Las personas que integran las organizaciones anti-discriminacion,
independientemente del tipo de discapacidad que tengan, coinciden en que la discapacidad
constituye una limitacion y que ésta muchas veces los hace vulnerables y propensos a la
discriminacidon en practicamente todos los aspectos de su vida: educativo, laboral,
recreativo, sexual, politico y comunitario. Asi lo refiere, Pedro Waldo de ASOCIVE A.C. al

definir la discapacidad:

“...una persona que carece del sentido de la vista y que estd limitada en todos los dmbitos
de su vida y que la hace vulnerable a cualquier tipo de abuso o discriminacién, en todos los
sentidos es vulnerable” (Entrevista a Pedro Waldo, enero 2014).

46 Esta asociacion cuenta aproximadamente con 380 afiliados con discapacidad visual y a través de las cuotas
de los mismos se financian los gastos de la organizacidn.
47 La comunidad Sorda hace referencia a un grupo de personas cuyas costumbres y practicas provienen de la
LSM; los sordos y sordas se distinguen como minoria lingliistica de las comunidades oyentes mayoritarias
donde los sordos habitan.
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Todas las organizaciones que luchan en contra de la discriminacidn son organizaciones de
personas con discapacidad ya que ellos son expertos en las experiencias de discriminacién.
Argumentan que por este motivo poseen la voz y la capacidad de organizacién para
construir demandas ciudadanas. Por lo tanto, la posicion que ocupan las personas con
discapacidad en este tipo de organizaciones es tanto la de integrante como la de
beneficiario. Esto, implica un trabajo de las personas con discapacidad voluntario en
términos de diseiio y ejecucién de las actividades, toma de decisiones, responsabilidad y
protagonismo donde sus voces son las mas importantes y valoradas.

El fundador del Colectivo Chuhcdn —organizacidon de personas con discapacidad
psico-social-, Raul Montoya explica, la diferencia entre ser beneficiario de una organizacion
a formar parte de una en donde él y sus pares la dirigen. Haciendo referencia a su
experiencia previa en una organizacion de familiares de pacientes con esquizofrenia, las
palabras de Montoya hablan del empoderamiento que experimentan las personas con

discapacidad cuando estan al frente de la organizacion (ver Rioux, 2002, Enns, s/f):

La anterior [AFAPE A.C. Amigos y Familiares de Pacientes con Esquizofrenia] es una buena
organizacidon pero estd dirigida por familiares, y pues tiene todavia como el modelo
paternalista ¢no? Nosotros tenemos un modelo totalmente diferente, que es el modelo
social, diferente al modelo médico-asistencialista, pues creemos que tenemos nuestro
derecho a decidir por nosotros mismos (Entrevista a Raul Montoya, diciembre 2015).

En la Ciudad de México el nimero de organizaciones de personas con discapacidad es
menor que el de organizaciones para personas con discapacidad. Esto se puede explicar en
parte porque las personas con discapacidad han vivido marginadas de los canales
tradicionales de movilidad social como la educacién y el trabajo. Etxeberria (2008)
argumento que esto puede postergar su incorporacién a una ciudadania que les permita
ejercer plenamente su libertad y autonomia en un marco de igualdad formal y legal, dentro
de una estructura democratica que posibilite su ejercicio.

El trabajo en estas organizaciones es realizado principalmente de forma voluntaria
(en promedio, 70% de las personas que las integran). Es decir se lleva a cabo de forma no

remunerada lo que se traduce en una baja profesionalizacion (ver Grafica 4.2), que haya
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pocos empleados (18.1%), también puede ser resultado de que estas organizaciones tienen
pocos recursos por la dificultad de acceder a recursos publicos para financiar sus
actividades. Hay excepciones, como es el caso del Colectivo Chuhcan, al recibir asesoria y
apoyo de organizaciones internacionales como Open Society Foundation, desarrollan
habilidades y conocimientos para solicitar financiamiento por parte de fondeadoras

internacionales como lo explica Raul Montoya del Colectivo Chuhcan:

Hay organizaciones internacionales, por ejemplo trabajamos con DRF (Disability Rights
Fund) dos afios y ahorita estamos con OSF (Open Society Foundation). Nosotros hacemos
nuestros proyectos cada afio y los mandamos a diferentes organizaciones. Ya sea que nos
lo aprueben o buscamos otra. Pero ahorita si nos han aprobado varios pues por lo mismo
gue somos una organizacién de las que no hay muchas (Entrevista a Raul Montoya,
diciembre 2015).

Gréfica 4.2
Estructura del personal de las organizaciones antidiscriminacion de personas con discapacidad
(Porcentajes)

Pasantes, 10%

Servicio Social, 12%

Empleados, 18%

Voluntarios, 60%

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del cuestionario electrénico.

El financiamiento de estas organizaciones proviene en parte, de las cuotas que los asociados
aportan. Por ejemplo, ASOCIVE A.C. cuenta aproximadamente con 380 afiliados con

discapacidad visual cuyas cuotas financian los gastos de la organizacion.
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Los valores que circulan en estas organizaciones son solidaridad, compafierismo,
igualdad, capacidad, pero también discriminacidn, desigualdad. En sintesis, la vision de
estas organizaciones supera la vision médica de la discapacidad y esta mas apegada al
modelo social de la misma.

Las personas con discapacidad que dirigen e integran estas organizaciones
atraviesan por procesos que las han conducido a empoderarse, a cultivar y desarrollar un
orgullo asociado a su discapacidad desde la cual saben que pueden alcanzar sus objetivos

contando con los apoyos adecuados:

Como te digo, hay mucho potencial. Nada mas es cosa que con los ajustes razonables pues
se puede llevar una vida muy productiva y normal como cualquier otra persona (...) de hecho
nosotros tenemos un manual que se llama PACE, que es como un manual de recuperacion,
donde habla precisamente de esto que te digo, de cdmo el modelo médico dice: “Tu eres
una persona enferma, nunca te vas a recuperar” y nosotros, el modelo social dice: “Tu eres
una persona que en algun momento de tu vida pasaste por algin momento dificil pero eso
ya pasd” y no quiere decir que porque hayas vivido eso, toda la vida tengas que estarlo
(Entrevista a Raul Montoya, diciembre 2015).

El surgimiento de las OCD antidiscriminacidon acostumbra a ser iniciativa propia de las
personas con discapacidad con excepcidn del Colectivo Chuhcan, que aunque es resultado
del esfuerzo de las propias personas con discapacidad psicosocial por organizarse, también
contaron con el apoyo de una organizacion internacional llamada DRI Disability Rights
International (Internacional de Derechos de Discapacidad, por sus siglas en inglés). Raul,

quien vive con esquizofrenia desde 1992, relata:

El colectivo surgid por una iniciativa de Disability Rights International pero yo desde antes,
yo antes pertenecia a otra organizacién que se llama AFAPE, que por sus siglas es Amigos y
Familiares de Pacientes con Esquizofrenia (...), cuando entré a esta organizacion pues me di
cuenta de que no era la Unica persona con esta discapacidad, entonces pues ahi empecé a
dar ayuda entre pares cuando llegaban nuevos integrantes... (Entrevista a Raul Montoya,
diciembre 2015).

Las organizaciones anti-discriminacién ejemplifican cémo a pesar de que las personas con
discapacidad son discriminadas éstas son capaces de construir liderazgos en el ambito de

las organizaciones de personas con discapacidad. En este tipo de organizaciones la
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discapacidad es colocada como una caracteristica que hace al ser humano diverso y no
como un elemento que deba definir la vida de la persona que la porta. Las organizaciones
anti-discriminacion de creacidn mas reciente trabajan firmemente apegadas a los principios
y contenido de la CDPD sobre los derechos de las personas con discapacidad a partir de los

cuales construyen sus demandas de inclusion.

4.4 Organizaciones profesionales que colaboran con
personas con discapacidad

Las organizaciones de perfil profesional desempefian actividades vinculadas al monitoreo
del cumplimiento de derechos de las personas con discapacidad, contribuyen al desarrollo
de una conciencia publica sobre las personas con discapacidad a través de la defensa de sus
derechos a través del litigio o iniciativas de reforma legislativa y otras acciones de caracter
juridico.

Estas organizaciones son de las mas recientes en su surgimiento, ya que en promedio
surgieron alrededor del 2004. Estan conformadas por profesionales de varias disciplinas
como abogados, comunicadores, médicos hasta artistas visuales que han sido formados
para trabajar con personas con discapacidad y que desarrollan su trabajo colaborado de
cerca con las personas con discapacidad. El surgimiento de este tipo de organizaciones esta
vinculado a la propia complejidad de la discapacidad que hace que ésta no sea un fenémeno
aislado sino que esta en relacidn con otros elementos macro y micro sociales como que la
discapacidad no es solamente un fendmeno individual o familiar sino también macrosocial
donde hay profesionales especializados en servicios para personas con discapacidad (Ver
Cuadro 4.5).

Un ejemplo de organizacion profesionalizante es La Pirinola A.C., cuyo trabajo busca
promover la integracién y salud de las personas con discapacidad en la sociedad, al
estimular su expresiéon, poder y creatividad por medio de las actividades culturales,

recreativas y de desarrollo para impulsar su presencia en la sociedad y consolidar la
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tolerancia hacia la diferencia en las sociedades actuales. El testimonio de Lourdes Silva, su

fundadora ilustra este punto:

Creo que nosotros aparecimos en el mundo de la discapacidad en un momento donde las
organizaciones hechas por los papas ya no estaban dando resultados... hacer velitas no era
un resultado. O sea, estaba muy bien cuando lo creé la mama hace cuarenta afios y la mama
decia: “Bueno pues la vida es de tejer para las mujeres y hacer velitas ¢no?”. Creo que
nosotros aparecimos en un momento como de ruptura en donde la discapacidad se empieza
a profesionalizar: deja de ser de la mamad y el papd preocupados y empieza a entrar el
profesional, mas alla del profesional médico o psicoldgico y el pedagdgico.

Las organizaciones profesionales consideran que las personas con discapacidad, en primer
lugar son personas, sujetos de derechos. Trabajan apegadas al modelo social y de derechos
de las personas con discapacidad cuyos derechos estan establecidos en La CDPD, por lo que
su trabajo es realizado no para sino con las personas con discapacidad. Su trabajo abarca
una amplia gama de actividades: informes, documentales y acciones de litigio estratégico
como iniciativas de reforma de ley hasta programas de radio con el objetivo de motivar la
autonomia de las personas con discapacidad y su integracion en la comunidad.

Estas organizaciones generalmente no tienen por objetivo la obtencion de
donaciones o ayudas asistenciales sino la participacién politica, social, artistica como via de
defensa de los derechos de las personas con discapacidad. Los conceptos y valores que
circulan en las practicas de estas asociaciones son: derechos humanos, respeto, igualdad,

diversidad, tolerancia, diferencia, inclusion social.
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Cuadro 4.5
Caracteristicas de las organizaciones de tipo profesional
que colaboran con personas con discapacidad

Categorias

Profesionales

Afio de surgimiento

Motivos de surgimiento

Tipo de discapacidad al que estd orientada
Visiéon de la discapacidad en la organizacion
Rol de la persona con discapacidad

Direccion/liderazgo en la organizacién

Estructura interna y composicion

Financiamiento

Actividades

Valores

Modelo de la discapacidad al cual estd orientada
la organizacion

Resultados

2004 en adelante

Defender los derechos de las personas con
discapacidad desde una perspectiva legal,
impulsar su autonomia

Intelectual, mental, psicosocial

Las personas con discapacidad son sujetos de
derechos

Usuarios empoderados que toman sus
decisiones con apoyos necesarios

Personas sin discapacidad, profesionales de
distintas disciplinas

Conformadas por un numero reducido de
profesionales que trabajan voluntariamente

Fundaciones internacionales que promueven
derechos de personas con discapacidad

Litigio estratégico, arte, defensa de derechos.

Igualdad, diversidad, tolerancia, diferencia,
inclusion social

Modelo social de la discapacidad

Monitoreo del cumplimiento de derechos de
personas con discapacidad, cambios
culturales en la concepcién de la
discapacidad, armonizacién legislativa

Fuente: Elaboracidn propia.

DRI (Disability Rights International, Internacional de Derechos de la Discapacidad por sus
siglas en inglés) es un ejemplo paradigmatico de tipo de asociacidn profesional. El capitulo

o sede regional de México fue fundado en 1999. DRI es una organizacion fundada y dirigida
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por Eric Rosenthal en 1993, tiene su sede en Washington D.C., y cuenta con capitulos u
oficinas regionales distintos paises como es el caso de México. DRI tiene el objetivo de crear
conciencia publica sobre la discapacidad y defender los derechos de personas con
discapacidad mental que se enfrentan a circunstancias dificiles como: nifios/as en
orfanatos, adultos en instituciones psiquidtricas y ancianos en asilos; todos ellos en
condiciones atroces. Documentan tratos inhumanos como la tortura, abusos psicolégicos y
sexuales, abandono de pacientes y sobremedicalizacion de los mismos.

Por ejemplo, en DRI México existe una divisidon llamada Iniciativa de Derechos de la
Mujer de las Américas dirigida que llevé a cabo la investigacion Abuso y negacion de
derechos sexuales y reproductivos de mujeres con discapacidad psicosocial en la que
participaron mujeres integrantes del Colectivo Chuhcan.*®

La posicion de la persona con discapacidad en las organizaciones profesionales es de
usuarios pero no a la manera de beneficiarios como en las organizaciones de tipo familiar
sino como usuarios empoderados, tomadores de decisiones sobre sus propias vidas.
Ejemplo de ello esta en el testimonio de Lourdes Silva que habla sobre uno de los resultados

de un taller de video:

Uno de nuestros talleres como muy revolucionario fue de video y nos dimos cuenta que los
chavos podian empezar a usar la tecnologia. En el taller tuvimos cinco chavos y lo
interesante fue que mucho de lo que nosotros trabajamos es: sabemos como empezar las
cosas, a donde queremos llegar pero todo el inter se va decidiendo conforme va sucediendo,
desde qué es lo que quieren los integrantes hasta las complicaciones que podamos tener,
lo que estdn entendiendo, lo que no estan entendiendo, entonces todo se va adaptando
para llegar al fin que si sabemos qué queremos lograr (...) ellos estaban trabajando acerca
del dia del amor y la amistad y pues al fin de cuentas chavos, ellos decidieron que su tema
iban a ser los besos y entonces salimos a la calle a preguntar sobre los besos... Y nos dimos
cuenta que lo que necesitan ellos era socializar y convivir con la gente (Entrevista a Lourdes
Silva, marzo 2015).

48 \er Abuso y negacidn de los derechos sexuales y reproductivos de mujeres con discapacidad psicosocial en
Meéxico, ejercicio de investigaciéon que documentd practicas de discriminacion y abuso en hospitales
psiquiatricos en  México. Disponible en internet. URL: http://www.driadvocacy.org/wp-
content/uploads/Informe-M%C3%A9xico-Mujeres-FINAL-Feb2415.pdf Ultima consulta, 05 de abril de 2017.
152



http://www.driadvocacy.org/wp-content/uploads/Informe-M%C3%A9xico-Mujeres-FINAL-Feb2415.pdf
http://www.driadvocacy.org/wp-content/uploads/Informe-M%C3%A9xico-Mujeres-FINAL-Feb2415.pdf

El resultado de este taller es un video llamado Yo Veo/Video resultado de un proyecto
donde jévenes con discapacidad intelectual tomaron las camaras y filmaron videos en el
afio 2003 en la Ciudad de México. Este video se proyectd en La Cineteca Nacional con
positivos resultados para crear conciencia sobre la discapacidad pero desde una perspectiva
artistica.*® Esta via de intervencion artistica en la persona con discapacidad resulta ser un
poderoso detonador de procesos de autonomia e independencia que invitan a los usuarios
de la asociacién a superar las practicas de sobreproteccion familiar que muchas veces
limitan sus deseos y capacidades. El trabajo de esta asociacién redunda en que las personas
con discapacidad intelectual tomen la batuta de su propia vida y empiecen a ejercer y exigir
sus derechos.

Otro ejemplo de organizacién profesional es CEIS A.C. (Centro Estratégico de
Impacto Social) surgida en 2010 e integrada por abogados y estudiantes de derecho. Esta
organizacién surgié con el objetivo de defender y proteger los derechos de grupos
desprotegidos como personas con discapacidad y comunidades indigenas, entre otras
cuatro lineas de accidn: politica de drogas y derechos humanos, derecho a un medio
ambiente adecuado, derecho al acceso equitativo a la educacidn, derecho a la alimentacion
adecuada.

El principal objetivo de esta organizacién es generar impacto social a través de
juicios de amparo y otros mecanismos que logren modificar leyes, cambiar criterios
judiciales y como objetivo especifico promover litigios constitucionales que, ademas de
beneficiar a los quejosos, influyan en la colectividad afectada por el mismo problema. Un
ejemplo de su trabajo es el que desarrollaron junto a CONFE A.C. en el caso de Ricardo Adair
Coronel Robles, joven adulto con sindrome de Asperger e inteligencia limitrofe. Cuando
Coronel Robles cumplié dieciocho afos, fue declarado bajo tutela de sus padres como

consecuencia de ser sometido a un juicio de interdiccion promovido por ellos mismos.

49 Entrevista de Mariana Hernéndez Flores a Lourdes Silva y Elias Levin, 23 de marzo de 2015. Hay dos
versiones del video. La version corta dura ocho minutos y estd disponible en Youtube. URL:
http://youtu.be/CaRTVnGvFI8 Ultima consulta 27 de abril de 2015.
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Cuando ingresa a CONFE A.C., conocidé una perspectiva de derechos de la discapacidad al
acceder a la Convencidn y se convirtié en un autogestor de sus derechos.

Ricardo, con el apoyo de su abogado, cuestiond el estado de interdiccion al que
estaba sujeto solicitando un amparo. La defensa de Ricardo alegd que el estado de
interdiccion restringia totalmente su capacidad juridica®® y lo privaba de tomar sus
decisiones ademds de contravenir el articulo 12 de la Convencién de los Derechos de las
Personas con Discapacidad. El caso llegd hasta la Suprema Corte de Justicia de la Nacién
debido a la importancia y novedad juridica del asunto y de conformidad con el expediente
de reasuncion de competencia 21/2012, para que se determinara si el estado de
interdiccién en el Distrito Federal cumplia o no con lo establecido en la Convencién (Galvan
y Cérdenas, 2013). La sentencia del 16 de octubre de 2013 de la SCIN establece que “El
estado de interdiccién debe ser proporcional segin la discapacidad de cada caso. En
consecuencia, el juez deberd establecer qué tipo de actos puede realizar por si sola la
persona con discapacidad, y en qué otros requerird de alguien que lo auxilie, siendo estos
supuestos los menos posibles” (CONAPRED, 2013, pp. 49-50).

A pesar de no haberse liberado del juicio de interdiccion, la importancia del proceso
de Ricardo Adair no tuvo sélo implicaciones juridicas sino también familiares y comunitarias
porque transformé practicas familiares anteriormente proteccionistas hacia una demanda
desde la propia persona con discapacidad por ejercer su libertad en la toma de decisiones.

Las organizaciones profesionales tienden a ser pequeiias al estar conformadas por
un numero de profesionales reducido que brindan servicios casi siempre de tipo
individualizado para personas con discapacidad y que realizan su trabajo de forma

voluntaria y en algunos casos como empleados remunerados (ver Grafica 4.3).

50 “E] derecho a la capacidad juridica se relaciona con la facultad de tomar decisiones libremente, sin estar
sujeto a limitantes, sin imposiciones y ejerciendo la voluntad de realizar o no un acto. Técnicamente y de
manera general, la capacidad juridica es la capacidad de una persona de ser titular de derechos y
obligaciones, ejerciendo los primeros y contrayendo, exigiendo y cumpliendo juridicamente las segundas por
derecho propio. A la primera de dichas vertientes se le conoce como capacidad de goce, mientras que la
segunda se le denomina capacidad de ejercicio. Ambos significados se encuentran estrechamente
vinculados y constituyen herramientas fundamentales para que una persona pueda participar en la vida
juridica de manera directa y personal”. Tomado de CONAPRED, 2013, pp. 49-50.
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Las fuentes de financiamiento de este tipo de organizaciones provienen de cobrar
cuotas simbdlicas a sus usuarios por los servicios que proporcionan, asi como de organismos
publicos nacionales y de instituciones financiadoras internacionales que apoyan los
derechos humanos y particularmente los derechos de las personas con discapacidad para

la realizacion de proyectos.

Grdfica 4.3
Estructura del personal de las organizaciones profesionales que colaboran con personas
con discapacidad

Pasantes
9%

Servicio Social
19%

Voluntarios
37%

Empleados
35%

Fuente: Elaboracidn propia con base en el cuestionario.

4.5 Organizacion de tipo empresarial: La fundacion
Teleton para personas con discapacidad

Una organizacidon de tipo empresarial involucrada con la atenciéon a las personas con
discapacidad representa un caso sui generis de organizacion porque histéricamente la

atencion de este sector vulnerable ha provenido de instituciones como la Iglesia, el Estado
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y de las familias y la sociedad civil, de ahi que las empresas representan un punto de vista
diferente hacia la discapacidad como lo veremos a continuacion.

Teletdn nacid con una aportacion inicial de cien mil pesos y los socios acordaron que
el patrimonio se formaria con los donativos de los integrantes del patronato (cuya mayoria
estd conformada por empresarios de medios como Televisa, Grupo ACIR, Grupo Radio
Centro, Grupo Milenio, Grupo Carso y Telmex, Grupo Empresarial Angeles, Nacional Monte
de Piedad, MVS Radio, entre otros), de la sociedad en general y de patrocinadores.

La Fundacién Teletdn, I.A.P. tiene veinte afos de trayectoria en México. Fue creada
en noviembre de 1997 por iniciativa de Fernando Landeros Verdugo, Fundacién México
Unido y Televisa (Olmos, 2014, p. 39). Teletén es una organizacion de perfil empresarial
porque sus fundadores son empresarios pero también porque la discapacidad es tratada
como un negocio, lo que ha facilitado la expansion y crecimiento de la fundacién sin que
haya otra institucién de su tipo.>!

Teletdn ha sido identificada como una institucidn clave en el tema de discapacidad
aunque sus estrategias de recaudacién y utilizacion de fondos han sido cuestionadas
reiteradamente. Teletdn ha creado distintas filiales para la captacién de recursos y la
construccion, instalacién y operacién de centros de atencidn y rehabilitacién para nifas y
nifos con discapacidad fisica, cdncer y autismo: Fundacidn Teletén México A.C., Fundacién
de Rehabilitacion Infantil Teleton A.C., Fundacién Teleton Vida I.A.P., Promotora de
Asistencia A.C., Fundacion Integral para el Desarrollo Social. Fundacién Teletén declara

haber beneficiado en diecisiete afnos a mas de veintidds mil nifios y nifias con discapacidad

51 “Otra organizacién de este tipo es ORITEL (Organizacién Internacional de Teletones), es una entidad que

integra 12 paises que instalaron la obra Teletdn para brindar y desarrollar servicios de habilitacion,
rehabilitacion e inclusion para nifios y adolescentes con discapacidad. Esta organizacion esta presidida por el
presentador de television chileno Mario Kreutzberger, Don Francisco. El abordaje de esta asociacion es
asistencial e inclusivo y alcanza a la familia o a los cuidadores de las personas con discapacidad. Su objetivo
es la coordinacién y promocidn de planes, programas y acciones destinadas a contribuir al mejoramiento de
las condiciones de vida de las personas con discapacidad, asi como también, el intercambio de experiencias,
conocimientos y programas de capacitacion entre las distintas entidades. En la actualidad, el sistema de
cobertura integral de ORITEL estd comprendido por 145 Centros e Institutos de Rehabilitacion y Unidades de
Soporte Terapéutico, erigidos en Chile, Estados Unidos, Colombia, Paraguay, Peru, Puerto Rico, Uruguay, El
Salvador, México, Honduras, Nicaragua y Guatemala”. Informacidon tomada del sitio en internet de ORITEL.
URL: http://oritel.org/que-es-oritel/ Ultima consulta 09 de abril 2017.
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en todo el pais y haber rehabilitado a mas de 500 personas en cada uno de sus veintiln
CRIT. El Sistema CRIT cuenta con mas de dos mil voluntarios.

Fernando Landeros participé en 1984 en la fundacidon Gente Nueva, institucidon de
orden religioso, que tuvo como objetivo promover en la sociedad los valores humanos. En
la década de 1990 colaboré con el proyecto Un kilo de ayuda, programa de nutricion infantil
que apoya a las familias marginadas con la compra de alimentos. A finales de 1990 con
Fundacion México Unido, cred el Programa Lazos, institucidon de asistencia privada que
beneficia a mas de 30,000 nifios con la construccion y mejoramiento de las escuelas y becas
de educacion. México Unido y Fundacidn Lazos, son instituciones hermanas de Teletdn
porque fueron fundadas por personas, que como Landeros, estudiaron en colegios de la
Legidn de Cristo.

Teletdn México esta inspirado en el evento Teletén Chile vigente desde 1978.
Teletdn México opera a través de una transmision en television y radio de mas de 24 horas
con el fin de recaudar dinero para crear Centros de Rehabilitacidn Infantil Teleton (CRIT)
para nifios con discapacidades musculo esqueléticas, cancer y autismo. Fundacion Teletén
cuenta con autorizacién del Sistema de Administracion Tributaria (SAT) para recibir
donativos deducibles de impuestos. La transmision de Teletén México es producida por la
empresa Televisa junto con mas de seiscientos medios mexicanos y extranjeros, asi como
un centenar de firmas comerciales que patrocinan el evento.

Esta fundacidon concibe su evento televisado como “un proyecto de unidad nacional
donde los mexicanos tienen la oportunidad de reunirse y trabajar por una misma causa”.
Desde su creacidn en 1997 y hasta noviembre de 2014, ha construido veintiun CRITS en
dieciocho entidades federativas, un centro de Autismo Teletdn y el Hospital Infantil Teletéon
de Oncologia. Esta infraestructura coloca a Teletdn como el sistema de rehabilitacidon
pediatrica mas grande del mundo.

El propio Landeros ha sostenido que Teletdon México nacié como un apostolado del
Regnum Christi, la organizacion laica de los Legionarios de Cristo (Olmos, 2014, 38). De ahi
gue se puede afirmar que Teleton es una obra de caridad cristiana cuyos valores son el

amor, la generosidad y la solidaridad para mejorar la calidad de vida de nifios y jovenes con
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discapacidad. Estos valores han sido evocados por funcionarios publicos para fomentar las
donaciones a Teletdn, como se aprecia en el siguiente fragmento del discurso del entonces

presidente, Felipe Calderdn Hinojosa:

(Cabrera, 2012)

... quiero reconocer a todos los que hacen posible que el Teletén salga adelante (...) y algo
muy importante (...) esta realidad es de un corazén generoso y fuerte del pueblo de México;
un corazdn amoroso, un corazon solidario, que sabe unirse para ayudar a quien mas lo
necesita, y hace cosas, verdaderamente, milagrosas, como estos diecinueve CRIT.

Fundacidn Teletdn promueve la filantropia hacia a las personas con discapacidad a través
de su proteccidn, tal y como se aprecia en los lemas de sus campanas de recaudacién de
fondos: 1997 “Juntos haremos el milagro”, 2004 “Unidos por el amor”, 2005 “Ayudar es
amar”, 2006 “El amor hace milagros”.

Como L.A.P. Fundacién Teletdn ha recibido cuantiosos donativos del Estado por mas
de doce afios, cifrados en al menos 464 millones de pesos (Cabrera, 2012). Este hecho tiene
dos implicaciones. La primera es que el Estado estd dejando en manos privadas buena parte
de los recursos publicos que podria estar destinado a la rehabilitacidon y otros programas
publicos para personas con discapacidad y la segunda, que el gobierno al promover el
Teletdn, suscribe las imagenes estereotipadas de las personas con discapacidad que
promueve esta fundacion en sus campanas. De la misma forma, gobiernos estatales y
municipales han donado terrenos y otorgado facilidades para la construccidn de los CRIT.

La logica empresarial desde la que opera esta fundacién coloca a la discapacidad
como un negocio, ofreciendo un servicio que en realidad el Estado esta externalizando

tanto al mercado como a familias y a organizaciones.

4.6 Las redes o coaliciones de organizaciones

Las coaliciones o redes de organizaciones pueden ser consideradas organizaciones macro,
ya que al igual que las organizaciones que la componen, son de caracter no lucrativo, no

gubernamental y su principal soporte constitutivo no esta directamente en las comunidades
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de base, sino en un gran numero de organizaciones similares (Somuano, 2012, p. 32). Para
que surja una coalicidn es necesaria la organizacién de mas de dos organizaciones.

Las coaliciones o redes de organizaciones funcionan como una sombrilla que
protege y coordina a las organizaciones que se afilian a ellas para lograr fines comunes. Se
crean con el objetivo de fortalecer el impacto de las organizaciones que las forman. De esta
manera se les provee de presencia y reconocimiento nacional y se les da cierta proteccién
a la autonomia de las organizaciones, principalmente por parte del Estado. Representan la
coordinacidn de organizaciones que trabajan diferentes tipos de discapacidad a diferencia
de aquellas que trabajan alrededor de un solo tipo de discapacidad. Las coaliciones en la
Ciudad de México tienen un nivel de operacién que va desde los dmbitos locales vy
nacionales hasta los regionales e internacionales.

En la Ciudad de México, las redes que estdn legalmente conformadas son dos: 1)
CONFE A.C. (Confederacion Mexicana de Organizaciones en Favor de la Persona con
Discapacidad Intelectual) surgida en 1978 y 2) COAMEX (Coalicion México por los derechos
de las personas con discapacidad) constituida en 2008.

Para su surgimiento, COAMEX contd con apoyo, asesoria técnica y financiamiento
de Disability Rights Fund (DRF), organismo que promueve la colaboracién entre donantes y
la comunidad de personas con discapacidad para favorecer, a través del fortalecimiento de
sus organizaciones, la implementacion de la CDPD.>?

La COAMEX esta conformada por ocho organizaciones para personas con
discapacidad.>® Esta coalicién tiene como principal propésito trabajar en la promocién de

los derechos humanos de las personas con discapacidad a través de la incidencia en politicas

52 Informacién tomada del sitio de COAMEX en internet. URL: http://www.coalicionmexico.org.mx/quienes-
somos.html Ultima consulta 05 de abril de 2017.

53 APAC A.C. que trabaja para mejorar la calidad de vida de personas con pardlisis cerebral; CONFE A.C. que
brinda servicios y apoyos a personas con discapacidad intelectual; CLIMA A.C. que promueve el bienestar de
personas con espectro autista; Discapacitados Visuales I.A.P. que promueve el derecho a la accesibilidad
fisica y a la informacién de personas con discapacidad visual; Fundacion Paso a Paso A.C. que trabaja con
personas con discapacidad en comunidades indigenas capacitandolas sobre sus derechos humanos; Kadima
A.C. que colabora con una red de 19 escuelas de la comunidad judia para asesorar en procesos de inclusidn
educativa y social; Libre Acceso A.C. que trabaja en la eliminacion de barreras fisicas y sociales a favor de
personas con discapacidad motriz y Voz Pro Salud Mental A.C. abocada a mejorar la vida de personas con
algln trastorno neuropsiquiatrico.
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publicas y el fortalecimiento del movimiento social de las personas con discapacidad. Esta
Coalicién articula desde 2009 la experiencia, infraestructura, recursos humanos y alianzas
estratégicas de las ocho organizaciones que la conforman con el objetivo de promover el
ejercicio pleno de los derechos de las personas con discapacidad conforme a lo establecido
en la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad.>*

En el organigrama de la COAMEX, disponible en su sitio de Internet, se observa que
la asamblea general estd conformada por los directores generales de las organizaciones,
todos ellos ostentados por personas sin discapacidad. >°

Una de las ventajas de las redes o coaliciones al constituirse como tales es el acceso
a financiacién internacional. Financiadoras internacionales como DRF establecen en sus
politicas el financiar a redes de organizaciones que trabajen a favor de los derechos de las
personas con discapacidad en todas partes del mundo.

La segunda organizacion que a su vez es una confederacién de asociaciones e
instituciones de asistencia privada es CONFE A.C. (Confederacion Mexicana de
Organizaciones en Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual) fundada en 1978 por
las familias Vidal y Quijano consecuencia partir del programa familiar-asistencial Sin Paredes
establecido en 1975. CONFE A.C., al mismo tiempo que nace como asociacidén civil también
surge como confederacién, con el objetivo de brindar una red de apoyo y servicios entre
asociaciones de y para personas con discapacidad intelectual y sus familias. De esta A.C.
emand en 1992 CONFE I.A.P., dirigida a la cooperacion, a la blisqueda de recursos y solucion
de finanzas para la implementacion de proyectos y programas de difusién, investigacion y
administraciéon (Zavala, 2008). El surgimiento de CONFE estd en cierta forma influenciado
por la Liga Internacional de Sociedades para personas con deficiencia mental (actualmente
conocida como Inclusidon Internacional). A fines de 1970, Vidal entré en contacto con

Gunnar Dybwad, el entonces presidente de la Liga y en una reunidn en Paris, éste le decia

54 véase COAMEX en Internet, Examen Periddico Universal. Cumplimiento de las obligaciones y los

compromisos en materia de derechos humanos de las personas con discapacidad en México. Disponible en

internet. URL: http://132.247.1.49/webEPU/images/stories/0SC/11 Coamex.pdf Ultima consulta 12 de julio

de 2015.

55 Véase http://www.coalicionmexico.org.mx/quienes-somos.html Ultima consulta 10 de marzo de 2015.
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gue CONFE debia aprovechar lo que otros ya habian hecho y que habia sido benéfico: “No
hay que tropezarse nuevamente, cuando ya otras gentes lo hicieron. Usen la Liga, para eso
es” (Zavala, 2008, p. 7). CONFE A.C., se convierte en integrante de la Liga (CONFE, 2008).

CONFE inici6 sus actividades de capacitacion laboral y de vinculacidn con otras
asociaciones en un espacio dentro de la fabrica de zapatos de la familia Vidal operando con
personal voluntario y en 1995, ya conformada por varias decenas de asociaciones, CONFE
estrend instalaciones en un predio de Cuajimalpa donado por el Sr. Vidal para la causa, en
el que hoy se atienden y capacitan diariamente entre 100 y 200 personas con discapacidad
intelectual. El consejo directivo esta conformado en 54.5% por familiares de personas con
discapacidad, 2% de personas con discapacidad intelectual (autogestores), 1% de personas
con otro tipo de discapacidad y 42.5% por representantes de organizaciones afiliadas a la
Confederacion y asesores (CONFE, 2013).

Como confederacion, CONFE A.C. aglutina a 160 organizaciones asociadas a nivel
nacional. Como se menciond en el apartado de organizaciones familiares, tanto APAC como
CONFE, son organizaciones que aunque su nucleo estd en la atencidn a personas con
discapacidad y sus familias, han evolucionado y complejizado su estructura hasta alcanzar
funciones que corresponden propiamente a organizaciones de tipo profesional, es por ello
gue las encontramos como integrantes de la COAMEX y se puede afirmar que CONFE esta
a la cabeza de dicha coalicidn.

El objeto social de CONFE es fomentar, crear y confederar a asociaciones e
instituciones de padres de familia, tutores y familiares que tengan bajo su guarda personas
con discapacidad intelectual, organizaciones de profesionales cuyos objetivos sea afines a
la materia de discapacidad intelectual y asociaciones que sean conformadas por personas
con discapacidad intelectual de la Republica Mexicana.>®

CONFE también abraza otros objetivos como promover a través de los érganos

competentes, la modificacién del marco juridico nacional, a fin de que sea acorde a la

56 éase Estatutos Sociales de CONFE. Documento disponible en el sitio de internet de CONFE A.C.: URL:
http://www.confe.org.mx/documentos/ESTATUTOS SOCIALES CONFE.pdf Ultima consulta 10 de marzo de
2015.
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realidad actual de la persona con discapacidad intelectual. Este objetivo es justamente el
que la coloca como una organizacién de incidencia estratégica

Existen también en la Ciudad de México redes que operan sin estar formalmente
constituidas. Emergen de forma espontdnea es por ejemplo, la Red por la inclusién de las
personas con discapacidad.’’” Esta red articula esfuerzos por la inclusion social de las
personas con discapacidad en la Ciudad de México en todas las esferas de la vida social y
organiza periddicamente conversatorios para otras organizaciones, personas con
discapacidad y publico en general con el fin de socializar herramientas de empoderamiento,
participacién ciudadana y contraloria social contando con el apoyo de especialistas en
discapacidad.

Una de las virtudes de las redes o coaliciones de organizaciones es que proyectan
una unidad de los diferentes tipos de discapacidad. El trabajo que realizan estas redes o
coaliciones supone la coordinacién con otros actores sociales para lograr fines comunes que
pueden ser de largo o mediano alcance. El trabajo en red o coalicién por lo general tiende

a generar mayores impactos que las organizaciones que trabajan de forma auténoma.

4.7 Transiciones entre organizaciones

La tipologia elaborada en esta tesis pretende ser un modelo que refleje las OCD existentes
actualmente en la Ciudad de México. Si bien las redes o coaliciones tienden a organizarse
en torno a recursos e intereses, es importante sefalar que la tipologia no es rigida debido
a que las organizaciones son dinamicas y porque también se dan transiciones en sus

concepciones de la discapacidad, asi como en torno a los intereses que persiguen.

57 Aglutinada por las siguientes organizaciones: 1) Miel que Vino del Cielo A.C., 2) Arkemetria Social A.C., 3)
ONTAByYDE A.C. (Organizacion Nacional de Trastorno Bipolar y Depresidn), 4) Cddice S.C. (Comunicacion,
Didlogo y Conciencia) asi como por ciudadanos que se adscriben a titulo personal.
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4.7.1 Transicion de organizaciones familiares-asistenciales a
profesionalizantes

Algunas organizaciones como APAC I.A.P. y Miel que Vino del Cielo A.C. han tenido
transiciones. La primera, ha dejado de ser sélo una exitosa organizacién que presta servicios
de salud y rehabilitacion®® y que ha replicado su modelo en otros estados de la Republica
mexicana para profesionalizar su labor y por otro lado se han integrado a la COAMEX.

Miel que vino del Cielo A.C., es una organizacidon pequena en su estructura, ha
cosechado éxitos importantes tales como lograr que se incluyeran actividades de difusiéony
entrega del acido félico en el Programa Nacional de Salud para disminuir los nacimientos
con defectos del tubo neural en el pais. Los integrantes de esta asociacion tomaron la
decision en 2003 de orientar su trabajo hacia actividades menos asistenciales y mas
profesionales como la defensa de derechos de personas con discapacidad y la incidencia en
politicas publicas. A continuacidn, tenemos el testimonio de su fundadora que habla sobre

los cambios que ha experimentado su organizacién:

En nuestro trabajo nos hemos acercado a los hospitales de Legaria o el Infantil de México,
al dar la orientacién a las familias, nos hemos percatado que hay procedimientos deficientes
gue no permiten que las vélvulas estén disponibles para la sobrevivencia de las criaturas y
en un principio comenzamos a ayudar a las familias a conseguir las valvulas donadas (...) y
derivado de eso hemos comenzado a hacer investigaciones, preguntas, solicitudes de acceso
a la informacién para determinar si verdaderamente son escasos los recursos o no para los
nifios que necesitan valvulas. Pues resulta que hemos encontrado a médicos canalizando a
las familias con un distribuidor externo, obligando a las familias a comprar las valvulas por
un costo triple al real; entonces nosotros hemos intervenido, devolviendo valvulas a pseudo
distribuidores que traen en malas condiciones estos implementos. Finalmente, nos damos
cuenta de que seria muy importante estar al pendiente de cdmo funciona el gobierno y
participar para que haya cambios en todos esos procedimientos que van a redituar en la
mejora del derecho al acceso a la salud de estas criaturas. (...) con la experiencia y todas las
capacidades que hemos desarrollado, como el acceso a la informacién, podemos ponernos
en marcha para generar procesos de vigilancia que fortalezcan estas gestiones porque es
bien facil seguirles haciendo el trabajo al gobierno, seguir solventando y que ellos sigan
diciendo que no hay y no sabes dénde van a parar esos recursos. Cuando yo me entero que

58 En la actualidad APAC I.A.P. cuenta con centros de rehabilitacidn que brindan servicios de salud,
educacidn y capacitacidn e integracidn sociolaboral. Son expertos en la deteccion e intervencion temprana
en recién nacidos con alto riesgo de dafio neuroldgico. Asimismo capacita al publico en general para la
atencién de personas con pardlisis cerebral a través de una carrea técnica en atencidn integral a la
discapacidad que cuenta con 20 generaciones graduadas.
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si hay recursos, que no estan ahi y que encontramos el caminito por donde empezar a
resolver esas situaciones, es que decide mi organizacién dedicar mas tiempo al plano de la
participacién y ya no tanto de asistir (...) Nos damos ahora la tarea de capacitarnos mas en
temas de acceso a la informacién, de contraloria ciudadana que nos sirven de base para
tener un buen desempefio en todos los foros o lugares que nosotros podemos levantar la
voz por defender los derechos de estos pequefios en lugar de estar en el plano asistencial
(Entrevista a Candelaria Salinas, abril 2015).

Esta labor de profesionalizacion los ha llevado a realizar mejoras en sus programas de
monitoreo a la calidad del servicio médico a través de una perspectiva ciudadana haciendo
uso de herramientas como el derecho de acceso a la informacién, también realizan
monitoreo de derechos y la vigilancia social para la rendicién de cuentas y la transparencia.
Al respecto analizan el desempeiio de instituciones relacionadas con la salud y la
discapacidad para mejorar el acceso a la salud de personas con discapacidad asi como el
cumplimiento de otros derechos como lo es el derecho a la accesibilidad y al trabajo, donde
realizd un diagndstico del derecho al trabajo de personas con discapacidad en el Distrito

Federal en coordinacion con otra A.C.

4.7.2 Transiciones de las organizaciones anti-discriminacion a
organizaciones profesionales
Libre Acceso A.C. ha transitado de ser sélo una organizacidn de personas con discapacidad
gue trabaja para hacer que los entornos sean accesibles a una forma de trabajo en coalicion
con otras organizaciones en la llamada COAMEX. Otro ejemplo es ASOCIVE A.C., que ha
ampliado sus intereses mas alld del autoempleo y algunos de sus integrantes han
incursionado como asesores en pruebas de accesibilidad en diversos medios de transporte.
En las organizaciones de tipo profesional no se detectan transiciones que indiquen
gue sus actividades se reorienten a las actividades realizadas, por ejemplo, por
organizaciones de tipo familiar o antidiscriminacion. Esto es asi porque estas organizaciones
no se dedican a la prestacion de servicios asistenciales sino fundamentalmente a la defensa

de los derechos de las personas con discapacidad desde diversas perspectivas.
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Conclusiones

En este capitulo se han analizado un conjunto de caracteristicas de las OCD con la finalidad
de agruparlas en cinco tipos: familiares-asistenciales, antidiscriminacion, profesionales,
empresariales y redes o coaliciones de organizaciones, que corresponden a las
organizaciones actualmente existentes en la Ciudad de México. Existe una correspondencia
entre determinados tipos de discapacidad y la conformacién puntual de las organizaciones,
de ahi que las organizaciones familiares-asistenciales trabajan fundamentalmente con
discapacidades de tipo intelectual, las organizaciones antidiscriminacién estan constituidas
generalmente por personas con discapacidad visual, motriz y mas recientemente
psicosocial y sordos y las organizaciones profesionales estan conformadas por personas sin
discapacidad que trabajan la discapacidad desde una perspectiva juridica.

Entre las funciones que desempefian estas organizaciones estan: como satisfactoras
de necesidades bdsicas se encargan de cubrir las carencias que las personas con
discapacidad tienen en planos de salud y educacidn asi como la constitucion de redes de
apoyo entre familiares de personas con discapacidad; como vehiculos de autodesarrollo
construyen redes de apoyo y solidaridad entre las propias personas con discapacidad para
el autoempleo, la capacitacion para el desempefio de algunos oficios y el desarrollo de su
ciudadania y empoderamiento para convertirse en voceros de sus demandas; y como entes
profesionales contribuyen al desarrollo de una conciencia publica sobre las personas con
discapacidad a través de la incidencia estratégica para la defensa de sus derechos a través
de litigio o iniciativas de reformas a leyes y otros acciones de cardcter juridico.

Una particularidad del conjunto de organizaciones civiles de discapacidad
independientemente del tipo en que estan clasificadas, es el contar con poco
financiamiento en general para el desarrollo de sus actividades y que todas realizan el
trabajo principalmente de forma voluntaria. Una realidad para todas estas organizaciones,
es que los apoyos gubernamentales que se brindan a las asociaciones civiles a través de las
convocatorias publicas son fuentes secundarias de financiamiento porque a decir de las

organizaciones entrevistadas la normatividad para el acceso a fondos supone términos y
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condiciones dificiles de llevar a cabo, tales como retraso en la entrega de los recursos, plazos
reducidos para le ejecucion de los proyectos y requisitos rigurosos para la comprobacion de
gastos que dificilmente se ajustan a las dindmicas de las organizaciones.

En el caso particular de Teletdn, tenemos que esta Fundacion se atribuye el logro de
darles rostro a las personas con discapacidad y promover un mejor entendimiento de sus
circunstancias considerando que antes de que surgiera esta institucion la discapacidad era
un tema del que no se hablaba en México. En realidad, Teletdn —como sefala Carlos Rios-
Teletdn crea una consciencia ocasional, no permanente de la discapacidad.

Relacionando estos distintos tipos de organizaciones con los modelos de
discapacidad expuestos en el capitulo 1, tenemos que existe una estrecha relacién entre las
OCD con las visiones de la discapacidad que construyen de la misma a partir de sus
experiencias, valores y actividades. En este sentido, la tipologia propuesta en esta
investigacion coincide con los hallazgos de Brogna (2006), quien sefiala que los grupos que
entienden la discapacidad como una situacién de discriminacion o segregaciéon hacen
demandas de largo plazo que no siempre son posibles de realizarse en determinadas
circunstancias. De ahi, que la categoria de oportunidad politica de McAdam (1993, citado
en Brogna, 2006), es empleada por Brogna (2005, pp. 83-84) para senalar cudndo es mejor
colocar estas demandas: “Una oportunidad (...) no sera tal si no es reconocida por un grupo
de actores suficientemente organizados que comparten una determinada forma de apreciar
la situacién”. Asimismo, Brogna (2006, p. 84) postula que la tendencia de la gente a explicar
la situacion de discapacidad como una funcién de deficiencias individuales, mas que por
medio de la atribucién de deficiencias al sistema, es lo que Ross llama el error fundamental
de atribucion. Ross asume que este fendmeno es mas frecuente en sociedades que generan
aislamiento, que en aquellas que se promueven organizaciones:

(Brogna, 2006. 84)

A falta de informacidn y la respectiva que aportan los demads, los individuos aislados tienen
una marcada tendencia a explicar sus problemas recurriendo a defectos individuales mas
gue al sistema. Sélo cuando se atribuyen deficiencias al sistema se genera una base para la
accion colectiva.
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En el capitulo cinco caracterizaremos como interactian y participan politicamente estos
tipos de organizaciones en espacios convocados por instituciones publicas.

En cada uno de los cinco tipos de organizaciones se han agrupado un conjunto de
condiciones organizativas y de intereses, asi como de significados, valores y cultura de la
discapacidad que no son estructuras inocuas sino que, como se buscara demostrar en el
siguiente capitulo, son claves porque influyen decisivamente sobre las formas politicas de
participar.

Finalmente, para entender la especificidad de las organizaciones de personas con
discapacidad, podriamos decir que si las organizaciones de tipo familiar-asistencial trabajan
por la satisfaccion de necesidades de sus hijos/as con discapacidad a través de la gestion de
servicios, las organizaciones de tipo antidiscriminacion trabajan para luchar por sus
reivindicaciones o demandas, tales como la accesibilidad, el empleo, la eliminacién de
barrerasy la defensa de sus derechos. Lacasta (2000) explica la diferencia entre necesidades
y demandas:

(Lacasta, 2000, p. 117)

La necesidad es la carencia de algo que impide tener un cierto nivel de calidad de
vida. Esta carencia puede estar en el plano material, en el emocional, en el social,
en el personal (...) Lo distintivo de la necesidad respecto de la demanda es que la
necesidad no tiene por qué ser evidente ni consciente, sino que simplemente esta.
La demanda, por el contrario, es consciente y explicita y se formula diciendo:
necesito esto, pido, solicito, aspiro a que se me proporcione este servicio o este
apoyo concreto. La demanda es, por tanto, una autointerpretacidn de la propia
necesidad.
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Capitulo 5 La participacion politica de las
OCD en la Ciudad de México

Este capitulo analiza la participacidn politica de las OCD en la Ciudad de México y examina
las formas de participacién politica que las organizaciones de tipo familiar-asistencial,
antidiscriminacion, profesionales, empresarial y redes de organizaciones impulsan con el fin
de crear conciencia sobre las personas con discapacidad, sus necesidades y demandas.

Para ello utiliza una estrategia analitica donde se articula una triada de categorias:
recursos-intereses-significados de/para la participacion de las organizaciones. El objetivo
del capitulo es responder la pregunta central de esta investigacién: de qué formas y en qué
circunstancias participan politicamente las organizaciones de y para personas con
discapacidad en la Ciudad de México.

El capitulo se compone de dos apartados. En el primer apartado se revisan las
distintas formas de participacion politica convencional que las OCD realizan en el espacio
publico en la Ciudad de México. En el segundo apartado se explica cual es el conocimiento
gue las OCD tienen de las instituciones publicas responsables de las politicas en materia de
discapacidad en la Ciudad de México y se describe su participacién en las actividades
propuestas por el INDEPEDI, el PDHDF y el DIF; asi como de la Comisién de Derechos
Humanos del Distrito Federal (CDHDF), organismo publico auténomo de defensa de
derechos humanos. Asimismo, se describe como las organizaciones valoran los posibles
resultados de su participacidn en eventos organizados por estas instituciones en la Ciudad
de México y se examinan las tensiones que las organizaciones experimentan al participar.
Como se vera a lo largo de este capitulo, se detectan tres tipos de tensiones: 1) las
organizaciones compiten con otras organizaciones de su mismo tipo por informacion y
recursos respecto al tipo de discapacidad que trabajan, lo que no necesariamente las lleva
a compartir o intercambiar los recursos que poseen; 2) las organizaciones que trabajan
diferentes tipos de discapacidad compiten entre si por perspectivas legitimas de los
problemas que enfrentan estas personas y 3) las organizaciones al participar politicamente

desean preservar la autonomia de sus acciones frente a las acciones que realiza el gobierno;
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por lo que el hecho de participar en las actividades impulsadas por instituciones publicas
genera tensiones. Por un lado acudir a estas convocatorias les permite ganar visibilidad e
impulsar agendas acordes a sus intereses pero también puede convertir su participacion en
una forma de relacién subordinada con las instituciones.

Recordando que la participacion politica ampara el derecho a participar en: 1) el
derecho a votar y ser elegido; 2) el derecho a tener acceso en la funcion publica, y 3) la
discusidon de los asuntos publicos y que en esta investigacién el punto de partida de la
participacién politica de las OCD esta en el contenido normativo de los articulos 29 y 33 de
la CDPD, aplicada en el contexto de la formulacién y aplicacion de politicas en materia de
discapacidad en dos instituciones publicas de la Ciudad de México: el INDEPEDI y el PDHDF;
en este capitulo hay dos hipdtesis de trabajo centrales. La primera hipdtesis es que la
participacién politica que despliegan las organizaciones se produce y esta conducida por
distintas visiones de la discapacidad. La segunda postula que los intereses de cada
organizacién resultan fundamentales para adoptar diferentes posiciones en la
participacién, pudiendo ir desde la colaboracion con las instituciones que convocan hasta
la decision de realizar otras formas de participacién auténomas a la institucional.
Recordemos que en el capitulo 3, al revisar las tipologias de participacién politica, dimos
cuenta que la participacion no es un mero asunto de cdlculo racional, sino que existen
factores sociales, ideoldgicos y personales que intervienen en la decision de un individuo —
u organizacidn- de participar o no politicamente.

Como se vera a lo largo de este capitulo, las OCD participan a partir de la triada
intereses-recursos-significados que se traduce con frecuencia en tensién porque participar
significa ganar saber, visibilidad, alianzas, legitimidad, derechos pero también puede

significar beneficio al relacionarse con las instituciones en clave corporativa.
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5.1 La participacion politica de las OCD en el espacio
publico

La participacién politica de las OCD es muy diversa tal y como lo muestran los datos del
Cuadro 5.1, que muestran que 90% de las OCD realiza acciones con otras personas u
organizaciones de la sociedad civil donde se movilizan en marchas o caminatas, han pedido
directamente apoyo a las autoridades para que resuelvan un problema y que han firmado
cartas para dar apoyo a diversas causas. Las organizaciones son muy activas en hacer llegar
sus reivindicaciones a las personas encargadas de tomar decisiones, ya que 70% ha
contactado a diputados o senadores, 65% ha contactado a integrantes de la Asamblea
Legislativa del Distrito Federal (ALDF) y 55% ha contactado a las jefas/es delegacionales. En
el campo de las redes sociales, 80% de las organizaciones reportd enviar mensajes o
publicar contenidos relacionados con la tematica de la discapacidad.

Estas diversas formas de participacion politica, deben entenderse como actividades
que se realizan en determinados contextos y no de forma sostenida en el tiempo porque la
participaciéon es una actividad que requiere recursos tales como dinero, tiempo,
informacién asi como recursos humanos como lo son las/los integrantes de las
organizaciones que las realicen. Es complicado encontrar organizaciones que participen de
todas las formas todo el tiempo, asi como también es poco probable que encontremos a

organizaciones que no participen de alguna forma.
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Cuadro 5.1
Modalidades de participacion politica de las organizaciones
de y para personas con discapacidad (porcentajes)

Forma de participacion %
Organizar acciones con personas 90
Organizar acciones con otras organizaciones de la sociedad civil 90
Firmar cartas de apoyo 90
Pedir apoyo a las autoridades para que resuelvan el problema 90
Enviar mensajes por redes sociales 80
Llamar a algun programa de radio o television 75
Contactar a diputados o senadores 70
Mandar cartas a un periédico 65
Contactar a integrantes de la Asamblea Legislativa del Distrito Federal 65
Interponer una queja o denuncia ante las autoridades 55
Contactar a Jefes delegacionales 55
Promover una idea de forma pacifica utilizando distintivo (botdn, pulsera) 55
Colocar mantas, carteles o fotografias 50
Asistir a manifestaciones o marchas 35
Repartir circulares o manifiestos 30
Solicitar apoyo a alguna organizacion politica o sindical 15

Fuente: Elaboracion propia con base a datos de la encuesta.

Muchas de las actividades indicadas en el Cuadro 5.1 son realizadas habitualmente por las
OCD. Por ejemplo, organizan acciones con otras personas y organizaciones de la sociedad
civil al preparar eventos como desayunos, talleres, jornadas, campafas, conversatorios
destinados al publico interesado, despliegan recursos humanos de sus organizaciones al
asistir a caminatas o marchas en el espacio publico para difundir informacién y crear
conciencia sobre alguna discapacidad o reivindicar derechos laborales, conducen
programas de radio, crean paginas en internet y redes sociales para publicar luchas de
comunidades con discapacidad, difunden informes sobre practicas violatorias de sus
derechos humanos, realizan practicas de observacion electoral. A continuacion, se revisan

algunas de ellas por tipo de organizacion.

171



5.1.1 Las organizaciones de tipo familiar-asistencial

El interés principal de este tipo de organizaciones es formar comunidades de autoayuda, al
mismo tiempo que promover actividades de desarrollo y formacién para sus hijos/as con

discapacidad:

Mi interés es que tengamos opciones, conectar con gobierno, con otras asociaciones, pero
todos son bien envidiosos [..] yo soy bien preguntona y les pregunto a las demas
organizaciones que cémo le hacen y me responden: “Ay, luego te doy una cita” [...] la verdad
es que tienen que tomarnos en cuenta y nosotros tomarlos en cuenta. [...] Hay muchas
organizaciones, pero no te comparten, entonces en cierta forma sigues estando sola [...] y
es cansado cuando tratas de hacer algo y pierdes tanto tiempo y dinero y la gente no
responde, es cuando dices: ¢Qué diablos hago aqui? (Entrevista a Lucero Cardenas, agosto
2015).

Por este testimonio se puede sefalar que organizaciones de tipo familiar-asistencial
carecen de herramientas como informacidn y recursos humanos para desarrollar una mejor
participacién en el espacio publico. Asimismo apunta a que entre organizaciones que
trabajan alrededor del autismo no siempre hay vinculos de colaboracién, sino por el
contrario hay conflicto.

La participacion politica ocupa un lugar secundario ante su principal prioridad: la
atencién a sus hijos/as con discapacidad. La participacidon politica de una de estas
organizaciones figura como algo que les gustaria hacer con mas frecuencia pero que no
tienen los recursos necesarios para llevarla a cabo, tales como tiempo, informacién,
conocimientos, dinero y recursos humanos capacitados. Asi lo indicé la directora de una

organizacién de tipo familiar-asistencial:

Necesitamos gente real que apoye en labores de la organizacién. Ya tenemos muchos
activistas de Facebook pero no nos sirven de nada (Entrevista a Lucero Cardenas, agosto
2015).

Esta misma asociacién organiza desde 2013 una caminata en el dia Internacional del
Autismo (2 de abril); siendo ésta una forma de cumplir su objetivo de generar conciencia 'y

difundir informacion sobre los diferentes tipos de discapacidad intelectual. El logro de este
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tipo de acciones coordinadas con familias con hijos/as con TEA y otras organizaciones que
trabajan discapacidades de tipo intelectual, se origina en el liderazgo de madres que
ademas de atender a sus hijos, desean generar cambios a través de practicas innovadoras
gue empoderen a otras madres de hijos con discapacidad. Sin embargo, los recursos para
impulsar estos eventos son escasos y no todos los/las participantes aportan las cuotas de
cooperacion solicitadas, por lo que generalmente las y los dirigentes de estas asociaciones
terminan asumiendo los costos econdmicos al momento de organizar los eventos. Por
ejemplo, esta asociacion invitd a otras organizaciones a cooperar con una cuota para portar

una camiseta uniforme el dia de la caminata y muy pocas lo hicieron.

5.1.2 Las organizaciones de tipo anti-discriminacion de personas con
discapacidad

Las OCD antidiscriminacién estan interesadas en establecer redes de apoyo entre pares.
Esto se logra cuando organizan acciones con otras personas con discapacidad, como el
impulso de actividades productivas para la generacién de ingresos econdmicos, reuniones
guincenales en las que comparten sus experiencias para desarrollar habilidades a través de
la difusidn de informacion y talleres de capacitacion desde los derechos establecidos en la
CDPD.

Como lo indica el Cuadro 5.1, las organizaciones anti-discriminacién también
participan al asistir a manifestaciones o marchas en el espacio publico para reivindicar su
derecho al trabajo en condiciones dignas. Por ejemplo, un colectivo de personas con
discapacidad visual aglutind en abril de 2015 alrededor de 200 personas con discapacidad
visual que marcharon de la Avenida Hidalgo al Zdcalo capitalino para exigir que se respeten
las tarimas —que son sus locales de trabajo- en instalaciones del Sistema de Transporte
Colectivo Metro (STCM).

Otro colectivo de personas con discapacidad psicosocial considera que ha habido un
cambio de actitud por parte de las autoridades y de otras organizaciones, ya que sus

integrantes piensan que antes no eran tomados en cuenta justamente por tener
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discapacidad, pero haberse capacitado en La Convencidn les da oportunidad para colaborar
con otras organizaciones e instituciones publicas. Por ejemplo, este colectivo ha sido
invitado a colaborar con el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas
con Discapacidad (CONADIS) para la elaboracién del Programa Nacional 2015-2018.

Este colectivo también participa en la promocién de una cultura de la discapacidad
en medios audiovisuales al conducir un programa de radio llamado Talentos diversos,
derechos iguales en la frecuencia 660 de AM Radio Ciudadana del Instituto Mexicano de la
Radio (IMER) los domingos a las 12 horas. Este mismo colectivo ha acudido, junto con otras
organizaciones a la sede de la ONU en Ginebra para compartir su experiencia de
empoderamiento y lucha por la integracidén de personas con discapacidad psicosocial como
lo marca el articulo 19 de la CDPD.

Las organizaciones anti-discriminacion tienen vinculos con instituciones
gubernamentales, como el Instituto Nacional de Desarrollo Social (INDESOL), al que
capacitan en materia derechos de personas con discapacidad. Elintegrante de un colectivo

de personas con discapacidad psicosocial platica como prepara su participacién politica:

Al principio yo no entendia muy bien el modelo [social de la discapacidad] y no lo podia
explicar pero poco a poco fui entendiendo y mejorando, claro, a veces me pongo un poco
nervioso pero al final creo que si hemos avanzado, hemos mejorado tanto el discurso como
la participacidon de todos los integrantes del Colectivo porque el empoderarnos nos da
herramientas (Entrevista a Raul Montoya, diciembre 2015).

En numerosas ocasiones las organizaciones anti-discriminacidn han buscado incidir
directamente en el bienestar de las personas con discapacidad motriz. Una organizacién
especializada en materia de accesibilidad ha desarrollado diversos proyectos para adecuar
espacios publicos como el Estadio Azteca, el Auditorio Nacional, el restaurante del Lago de
Chapultepec, banquetas de diferentes delegaciones, el Estadio olimpico de la Universidad
Nacional Auténoma de Meéxico (UNAM), el parque de Chapultepec, el aeropuerto
internacional de la Ciudad de México Benito Juarez, asi como algunas estaciones del STCM

y del Metrobus.
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El principal recurso con el que cuenta este tipo de organizaciones es la movilizacion
de recursos cognitivos como pueden ser los derechos contenidos en la CDPD para colocar
sus demandas de acceso al trabajo, a la vida en comunidad y a entornos accesibles. La
estrategia que emerge en estos casos es que las propias personas con discapacidad, sin
mediaciéon de ningun tipo de representacion, colocan sus reivindicaciones ante las
autoridades. Sus integrantes significan este tipo de participacion como una forma de
empoderamiento y autonomia.

Todas estas actividades requieren la utilizacidn de recursos econdmicos aunque hay
asociaciones que carecen de dinero, como el caso de un colectivo de personas ciegas, que
no recibe financiamiento y justamente sus integrantes marchan en el espacio publico para
exigir que se les permita trabajar como comerciantes. En el caso del colectivo de personas
con discapacidad psicosocial, se trata de una organizacién que cuenta con financiamiento

internacional, lo que les ha permitido ampliar sus formas de participacion.

5.1.3 Las organizaciones de tipo profesional que colaboran con personas con
discapacidad
Los intereses de este tipo de organizaciones al participar politicamente son varios: defensa
y promocién de los derechos de las personas con discapacidad a través de la incidencia
estratégica, promocién de su autonomia y ciudadania a través de facilitar el acceso al voto
como forma de participacidén politica convencional. Los recursos cognitivos les permiten
entablar didlogos con autoridades en un cddigo juridico vy legislativo que esta orientado al
litigio sobre derechos de las personas con discapacidad, asi como a la capacitacion de
funcionarios/as publicos. El significado que este tipo de OCD otorga a la participacién
politica tiene que ver con empoderar directamente a las personas con discapacidad, de ahi
gue la realizacién de dichas actividades de |la organizacion se realiza, la mayor parte de las
veces, con las propias personas con discapacidad.

Estas organizaciones participan contactando a diputados y senadores o integrantes

de la ALDF, envian cartas y comunicados a periédicos, conducen programas de radio,
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publican estudios, difunden informacion en redes sociales electrénicas y organizan acciones
con personas con discapacidad y con otras organizaciones de la sociedad civil.
Ejemplo de ello estd en una organizacién conformada por abogadas/os, que junto

con otra A.C,, llevd el caso paradigmatico de un joven con sindrome de Asperger, en el que

Ill

buscaron cuestionar el “estado de interdiccion”, sistema juridico que regula la personalidad

juridica de las personas con discapacidad en todas las entidades federativas. Este caso llevd
a que la Primera Sala de la Suprema Corte de Justicia de la Nacidn decidiera reinterpretar la
legislacién actual que limita la capacidad juridica de las personas con discapacidad para
reconocer sus derechos en igualdad de condiciones. Asimismo, ha introducido criterios con
los que se fomenta la participacidon directa de las personas con discapacidad en todos
aquellos procedimientos judiciales en que se discutan sus derechos.

Otra organizacion profesional participd en el afio 2012, en actividades adicionales a
las que figuran en el Cuadro 5.1 ya que fungieron como observadores electorales en los
comicios presidenciales para la promocién del voto de las personas con discapacidad, forma

de participacion politica contemplada en la CDPD:

Habiamos estado en el radio cada vez que habia elecciones promoviendo el voto de las
personas con discapacidad, hablando de los partidos y sus propuestas de discapacidad, pero
empezamos a preguntar quién tenia credencial de elector y resulté que muchos no tenian
porque los padres no consideraban util el voto de sus propios hijos. Hubo un momento en
que el IFE nos invitd a un simulacro electoral de personas con discapacidad y fuimos y con
las personas que llevamos con discapacidad intelectual y una chica sorda, no tuvieron no
idea de qué hacer; a la sorda le gritaban, hubo un chico con sindrome de Down que le dieron
la boleta, se metid a la mampara y estuvo como 20 minutos dentro y dibujé toda la boleta
porque las personas del IFE no le explicaron. Estas personas te ensefan la caja para las
personas en silla de ruedas, la plantilla en braille para los ciegos y de ahi surgié nuestra idea
de ser observadores electorales. Asi que lanzamos una convocatoria [para observadores
electorales] a la que llegaron pocas personas nuevas, diferentes a las de nuestra asociacion
y nos lanzamos a las casillas de nuestros rumbos para observar la accesibilidad, si llegaban
votantes con discapacidad, si la gente estaba sensibilizada. En accesibilidad todos
reprobados, la caja que se utiliza para los votantes en silla de ruedas termina siendo usada
para guardar cosas y el presidente de casilla no saca el material para el voto de las personas
con discapacidad (Entrevista a Lourdes Silva, marzo 2015).
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El significado sobre el tipo de participacidén que impulsan en general estas organizaciones
profesionales, es que consideran que se puede incidir en la politica publica desde abajo, a
partir de la participacién de ciudadanas y ciudadanos con discapacidad y que de esta forma
las instituciones publicas pueden percatarse de los aspectos incorrectos que implementan

en politicas publicas instrumentadas desde arriba.

5.1.4 La participacion de redes o coaliciones de organizaciones

El interés que persiguen las redes o coaliciones es la defensa y promocién de los derechos
de las personas con discapacidad desde el marco de derechos contenidos en La CDPD. Los
recursos con los que cuentan provienen principalmente del financiamiento internacional,
lo que les permite realizar eventos, publicar comunicados de prensa y elaborar informes y
otros documentos relevantes. El significado de la participacidn politica para estas redes de
organizaciones se enmarca no sélo en la defensa de los derechos de las personas con
discapacidad sino en la activa promocidn de los mismos ya que llevan a cabo actividades
donde promueven directamente la participacion de las personas con discapacidad
mediante el ejercicio del voto.

La participacion politica de una de estas coaliciones en la Ciudad de México tiene la
capacidad de operar en diferentes ambitos geograficos (local, nacional e internacional). En
lo local organiza jornadas sobre los derechos de las personas con discapacidad; a nivel
nacional emite recomendaciones para facilitar el voto de personas con discapacidad; realiza
ruedas de prensa para informar sobre comunicados dirigido a Diputados y Senadores sobre
la violacion de derechos de personas con discapacidad contenidas en la iniciativa de la

llamada Ley TELECOMP®?; la elaboracién de informes sombra sobre el cumplimiento de

59 Donde exigen una ley de telecomunicaciones con una perspectiva transversal de derechos humanos, que
garantice las libertades y derechos de las personas con discapacidad de acuerdo a los estdndares
internacionales. La iniciativa gubernamental representaba un retroceso para el ejercicio de los derechos. En
el comunicado se explican modificaciones encaminadas a contemplar derechos digitales, derechos de las
audiencias, pluralidad de contenidos, medios publicos, sociales, comunitarios e indigenas, asi como
publicidad oficial. Véase La Ley Telecom que queremos. Documento disponible en Internet. URL:
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derechos a la educacion, a la salud y al trabajo de personas con discapacidad, que
recordemos es una forma de participacion contemplada en el articulo 33 de la CDPD.®° A
nivel internacional, acudieron en septiembre de 2014 a la sede de la ONU en Ginebra para
presentar una serie de preguntas que el Comité de Expertos realizara al Estado Mexicano
para revisar el cumplimiento con la Convencién.®! Recordemos que este tipo de redes de
organizaciones al contar con financiamiento internacional, estan habilitadas para que el
despliegue de su participacion politica no se dé sélo a nivel local sino también a nivel
nacional e internacional.

Las redes de organizaciones poseen ventajas en términos de recursos financieros y
humanos sobre los demas tipos de organizaciones aqui consideradas, porque delegan a
actores como secretarios técnicos o enlaces interinstitucionales la representacién de varias
organizaciones al mismo tiempo para posicionarse en el espacio publico estratégicamente.
El hecho de que varias organizaciones se unifiquen en torno a una coalicién les permite
transmitir de forma unitaria sus demandas y prioridades en lugar de diluirse en un conjunto
heterogéneo de discapacidades con posiciones diversas.

Las redes de organizaciones tienen la capacidad de generar investigaciones,
publicaciones y procesos participativos propios para fomentar la participacion de personas
con discapacidad, que surgen de manera independiente a los mecanismos de participacion
impulsados por las instituciones publicas. Como ejemplo, estd el manual titulado
Informacidon General para el Derecho al Voto de las Personas con Discapacidad, elaborado
en 2012 gracias a los recursos otorgados por una agencia financiadora internacional y

dirigido a responsables de la organizacién, coordinacién y vigilancia de procesos

http://www.coalicionmexico.org.mx/assets/documento-final-la-ley-telecom-que-queremos.pdf Ultima
consulta: 25 de diciembre de 2015.

80 véase Informe alternativo. Documento disponible en Internet. URL:
http://www.coalicionmexico.org.mx/assets/versio%C2%81n-larga2.pdf Ultima consulta: 25 de diciembre de
2015.

61 véase Lista de cuestiones. Documento disponible en Internet. URL:
http://www.coalicionmexico.org.mx/assets/coamex--list-of-issues%2c-1st--pre-sessional-working-group.pdf
Ultima consulta: 25 de diciembre de 2015.
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electorales.?? Este documento ademds de establecer recomendaciones generales acerca de
los ajustes razonables para el ejercicio al voto de las personas con diferentes tipos de
discapacidad; también proporciona tarjetas para la evaluacidon de diferentes tipos de
accesibilidad por parte de las personas con discapacidad en las casillas, tales como
accesibilidad fisica, a la informacién y sensibilizacion por parte de funcionarios de casilla
para el trato adecuado hacia las personas con discapacidad. La importancia de este manual
como fomento de la participacion politica de las personas con discapacidad impulsada por
la una coalicidon de OCD, hizo eco en instituciones publicas como el Tribunal Electoral del
Distrito Federal (TEDF), Instituto Electoral del Distrito Federal (IEDF) y el Instituto para la
Integracion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito Federal (INDEPEDI),
que se interesaron por respaldar la difusidon del folleto y brindaron facilidades para la
reproduccién del documento.®?

En estos casos, estamos ante formas de participacion impulsadas por una red de
organizaciones cuya convocatoria no sélo es para las personas con discapacidad, sus
familias y otras organizaciones afines, sino que se extiende hacia las propias instituciones

publicas rectoras del tema.

5.1.5 Organizaciones de tipo empresarial

Si bien la organizacién de tipo empresarial contemplada en la tipologia, Teletdn, no realiza
formas de participacion politica mas alld de su evento para la recolecciéon de fondos, la
participaciéon politica que analizaremos mdas adelante se deriva justamente de las
observaciones que el Comité de Expertos de la ONU en materia de discapacidad realizé al

Estado mexicano donde senald que Teletén emplea un enfoque inadecuado de caridad

52 Documento disponible en Internet. URL:
http://www.coalicionmexico.org.mx/assets/accesibilidad_ibook1 final web.pdf Fecha de consulta: 25 de
diciembre de 2015.

83 Véase Informacién general para el derecho al voto de las personas con discapacidad, México, 2012.
Documento disponible en Internet. URL:

http://www.coalicionmexico.org.mx/assets/accesibilidad tedf final.pdf Fecha de a consulta: 25 de
diciembre de 2015.
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hacia las personas con discapacidad en sus campafas. Este hecho ocasiond que Teletén

“saliera” a defender sus intereses.

5.2 Conocimiento de las instituciones rectoras de la
discapacidad por parte de las organizaciones y su
interaccion con ellas

Si bien las OCD organizan eventos de manera auténoma como las que se han descrito en al
apartado anterior, también participan de los eventos organizados por las instituciones
publicas como conferencias, foros, simposios, consultas o mecanismos permanentes de
participaciéon como el Consejo Promotor para la Inclusién de las Personas con Discapacidad
del DIF-DF.

La asistencia a estos eventos depende de que las OCD conozcan de la existencia de
las instituciones gubernamentales que tienen por objeto bridar atencidn a personas con
discapacidad y disefiar politicas publicas en esta materia en el Distrito Federal. El INDEPEDI
es conocido por 95% de las organizaciones que respondieron el cuestionario y tres de cada
cuatro sabe de la existencia del Espacio de Participacién de Personas con Discapacidad del
Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal. El hecho de que haya menos
organizaciones que conozcan el PDHDF puede deberse a que es un programa de reciente
creacién, a una escasa difusién del Programa en los medios de comunicacién o a que se le
confunda con la CDHDF.

Si bien 70% de organizaciones que respondio el cuestionario, ha participado en
eventos organizados por instituciones publicas como el INDEPEDI, el DIF-DF, el PDHDF y la
CDHDF, 20% indicé que no reciben invitaciones, no tienen tiempo suficiente para participar
(10%) o no cuentan con recursos suficientes para hacerlo (5%).

Tal y como se muestra en el Cuadro 5.2, tres de cada cuatro organizaciones esta
totalmente de acuerdo en participar en eventos organizados por estas instancias publicas y
concuerdan en que asistir a dichos eventos contribuye a una inclusién de las personas con

discapacidad en la sociedad. Como se aprecia en el cuadro, las organizaciones concuerdan
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en que participar en eventos organizados por instituciones publicas resulta en el
establecimiento de lazos o vinculos con otras organizaciones (85%), el tener la oportunidad
de discutir con funcionarios de esas instituciones sobre los problemas de las personas con
discapacidad, y establecer lazos con estas organizaciones (85%). En menor medida, pero
igualmente relevante es que tres de cada cuatro organizaciones vea su participacién en los
eventos de instituciones publicas del DF como una forma en que pueden participar en la
definicidn, implementacion y evaluacién de programas publicos, asi como contribuir a

impulsar una agenda de trabajo a través de convenios con estas instituciones.

Cuadro 5.2
Valoracion de los resultados por parte de las organizaciones al participar en eventos
organizados por instituciones publicas (porcentajes)

De Ni en acuerdo ni En

Resultados percibidos de la participacion
acuerdo en desacuerdo desacuerdo

Establecer lazos con otras organizaciones 85 10 5
Conocer a las instituciones publicas relacionadas con

85 10 5
la discapacidad
Discutir con funcionarios sobre problemas que afectan

85 10 5
a personas con discapacidad
Participar en la definicion, implementacién o

75 25
evaluaciéon de programas publicos
Impulsar una agenda de trabajo a través de convenios

75 20 5

con entes publicos

Fuente: Elaboracidn propia.

5.3 Tensiones y alianzas entre OCD por la participacion
en instituciones publicas

La participacion politica de las OCD esta atravesada por tensiones, ya que los diferentes
tipos de organizaciones tienen diferentes intereses al momento de participar. Se
identificaron tres tipos de tensiones. El primer tipo de tensién tiene que ver con que

organizaciones de un mismo tipo compiten por recursos como informacién, financiamiento
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asi como por el prestigio que puede estar asociado al éxito de sus practicas relacionadas
con la discapacidad. El segundo tipo de tension refiere a las perspectivas sobre la
discapacidad asociadas a los diferentes tipos de discapacidades con las que trabajan, de ahi
la heterogeneidad de demandas y visiones entre las mismas. El tercer tipo de tensién tiene
gue ver con el control que las instituciones ejercen sobre las organizaciones cuando lanzan
una convocatoria para que participen lo que coloca a las organizaciones en un dilema
porque participar significa ganar visibilidad. El participar politicamente también puede ser
considerado por otras organizaciones como una alianza en clave corporativa con las
instituciones publicas, lo que les puede restar independencia, legitimidad y autonomia a las
propias organizaciones; o al menos ellas lo pueden percibir asi.

Sobre el primer tipo de tensién, referido a la competencia entre las organizaciones
ya sean de tipo familiar-asistencial, antidiscriminacidon o profesional, el testimonio de la
directora de una organizacion de caracter familiar-asistencial ilustra cédmo otras
asociaciones rechazan su incorporacién a la realizacién de actividades conjuntas con otras

organizaciones que trabajan alrededor del mismo tipo de discapacidad:

Es muy complicado, nosotros siempre nos presentamos con otras organizaciones como una
asociacion de padres y yo les escribo a otras asociaciones y no contestan, algunas si y por
ejemplo cuando organizamos la caminata los invitamos y nos dijeron que no podian pero
gue gracias, pero hay otras que ni contestan, pedimos que se unieran y no quisieron. La idea
era que todos estuviéramos con la misma camiseta por el autismo y que las organizaciones
se conocieran (Entrevista a Lucero Cardenas, agosto 2015).

Por los escasos recursos con los que cuentan, las organizaciones de tipo familiar-asistencial
se relacionan generalmente con otras OCD e instituciones publicas en materia de
discapacidad, con muy poca experiencia en materia de participacién y sin conocimientos
precisos sobre las funciones que desempefian las instituciones, de tal manera que acceden,

sin muchas reservas, a que éstas encabecen, guien o controlen sus formas de participacion:

El INDEPEDI nos invitd a nosotros y otras organizaciones de autismo a una reunién de la
Secretaria de Salud por la clinica de autismo que prometiéd Mancera el afio pasado y que
todavia no estd. Fuimos y nos preguntaron que qué ibamos a hacer por el dia del autismo y
les dijimos que la caminata y nos propusieron unirse a nuestra caminata y [nosotros]
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tenemos que cooperar y tenemos que unirnos hasta con el gobierno. O sea, tenemos que
tomarlos en cuenta y tienen que tomarnos en cuenta y dijimos que si. Cuando dije que si
supe que fue un error porque la gente iba a decir que ya era una vendida... el INDEPEDI hizo
gue se viera mas el evento. Un problema que tuvimos ahi fue que no quisimos que fuera
Teletdn, eso fue un consenso con las mamas del grupo porque se sugirié que Teletdn
estuviera presente para subirse al estrado a decir unas palabras. Pero dijimos que no
porque si no iban a decir que Teletdn organizé el evento y el INDEPEDI se molesté de que
no iba el Teletén porque si Teletdn va, hay mas difusiéon y asi se hizo la caminata (Entrevista
a Lucero Cardenas, agosto 2015).

Una organizacion que ha transitado de un esquema familiar-asistencial a otro profesional,
muestra una posicion mas critica hacia la competencia que otras organizaciones

representan:

Lo que he identificado es que cuando participas, tienes que tener en claro cual es tu objetivo
principal y en el caso de mi organizacidn, el objetivo principal es precisamente cambiar las
condiciones del entorno para que las personas con discapacidad tengan la plenitud de sus
derechos y ese es nuestro objetivo siempre. Hemos encontrado otras organizaciones que su
objetivo es tener un renombre, destacar, otros tener un cargo o solo tener un poder en un
cargo o un recurso y yo respeto todo eso pero nuestro objetivo siempre ha sido mejorar las
condiciones de las personas con discapacidad para sus derechos. Entonces cuando te
encuentras con esa diversidad de objetivos, ademds de la diversidad de agendas, que cada
guien piensa que su tema es el principal, el centro de la discapacidad (...) Hay personas que
porque tienen la discapacidad piensan que tienen la primera y la ultima palabra o porque la
institucion tiene muchos afios trabajando el tema ya lo sabe todo... aunado a eso encuentras
a gente que no es ética, que no es leal. A veces es necesario establecer convenios y
cumplirlos éno? Hay gente que los establece y no les interesa y cambian las cosas (Entrevista
a Candelaria Salinas, abril 2015).

Este testimonio, refleja que las organizaciones compiten entre si por la definicion legitima
de problemas publicos en materia de discapacidad asi como por el prestigio en dicho
campo, prestigio que puede estar asociado al volumen de informacidn o conocimiento que
poseen sobre un tema, o asociado al poder o recursos obtenidos en algin momento dado.

Las organizaciones anti-discriminacidon también experimentan estas tensiones. Por
ejemplo, una de estas organizaciones especializada en accesibilidad, en el desarrollo de sus
actividades con instituciones de gobierno a nivel local y federal, ha sido sefialada por otras
organizaciones como aliada del gobierno. Concretamente una asociacién especializada en

el tema de vida independiente se siente desplazada de espacios que debieran reflejar la
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pluralidad de opiniones del movimiento de personas con discapacidad motriz y sus familias
por esta organizacidn que trabaja la accesibilidad como se vera a continuacion.

En un evento organizado por diversas OCD en septiembre de 2012 con el recién e
electo presidente Enrique Pefa Nieto, para recordarle el compromiso que hizo de consultar
sobre las personas que designaria en el nombramiento de dos cargos clave de la
administracién publica para ese sector, CONADIS y CONAPRED, un lider de personas con
discapacidad motriz, entre porras de su gente, increpd al lider de la organizacién “alineada”

con el gobierno:

(Hernandez, 2011)

TU no quisieras que yo estuviera aqui (...) En honor de las personas que mueren solos
en su casa por culpa de las politicas asistencialistas he jurado delante de ellos y me
he jurado exigir que esto cambie.

El propio presidente intervino y dijo:

(Hernandez, 2011)

Espero que creen los consensos necesarios para ello [refiriéndose a las personas que
reunan el perfil adecuado] (...) Espero que se pongan de acuerdo para que no tenga
yo que ponerlos de acuerdo.

Sin embargo, el fundador y presidente honorario increpado, ha declarado a medios:

(Hernandez, 2011)
He estado cerca del gobierno, pero nunca he trabajado con el gobierno. Claro que soy
independiente (...) tengo amigos del PRI, PAN, PRD, pero no pertenezco a ninguno.

La oposicidn entre los lideres de estas dos OCD muestra la pugna que prevalece entre las
organizaciones y sus lideres por el acceso a recursos publicos porque de estas mismas
organizaciones emanan posibles funcionarios publicos y tomadores de decisiones. En este
caso la oposicidon se da entre lideres que representan a la misma poblacidn: personas con
discapacidad motriz, lo que muestra la competencia por la autoridad para imponer sus
propias visiones de la discapacidad, el rol que debe jugar el Estado en la designacién de
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funcionarios publicos para dependencias que trabajan la discapacidad y la direccidon que
debe tomar el movimiento asociativo.

En una platica informal sostenida con una representante de una dependencia
publica quien es usuaria de silla de ruedas confesd: “Casi todos los que estan en el dmbito
de la discapacidad pasan por este lider quien es el pulpo de la discapacidad”. Esta
declaracion hace referencia a que esta persona representa un liderazgo de tipo monopélico
de la discapacidad, desde el cual recluta a futuros lideres en el campo.

Otro tipo de tensiones en las organizaciones estdn vinculadas a como se concibe la
discapacidad en términos de si prevalece una visién médico-asistencial o de derechos de la
misma. El integrante de un colectivo de personas con discapacidad psicosocial considera
que hay organizaciones que tienen como base el modelo médico de la discapacidad para
participar y que no estan de acuerdo con el modelo social que empodera a las personas con

discapacidad:

Ha habido roces con las organizaciones que tratan a las personas con discapacidad
psicosocial como si no fueran personas como cualquier otra [como si sélo las
personas con discapacidad psicosocial pudieran ser enfermos o locos] (Entrevista a
Raul Montoya, diciembre 2015).

Las organizaciones de perfil profesional que colaboran con personas con discapacidad,
adoptan una posicidn de cautela y escepticismo respecto a las convocatorias institucionales

para la participacion:

Generalmente no vamos a las cosas gubernamentales y tiene que ver con que hay una falta
de respeto: “Oye, ven preséntanos tu exposicion...”, llegas tu cargando todo y no hay una
silla, no hay nadie, no saben. Y dices: “Perddn, yo no voy a gastar mi tiempo, mi energia en
eso para que usted haga su feria... Entonces, las pocas veces que hemos participado hay una
serie de acciones a las que ya sabemos que no accedemos porque desde la convocatoria te
das cuenta que va a ser un desmadre (...) sigue habiendo una falta de respeto, entonces creo
gue no se vale asistir a esas cosas para llenar espacios (Entrevista a Lourdes Silva, marzo
2015).

Las tensiones entre organizaciones e instituciones no sélo se acotan al &mbito local, sino

gue en ocasiones se localizan en la escala internacional. Ejemplo de ellos es el conflicto
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generado entre la Fundaciéon Teleton y el Comité de Derechos de las Personas con
Discapacidad (CoCPCD), que proviene de las recomendaciones 17 y 18 en las que el Comité
externa su preocupacién debido a que buena parte de los recursos para la rehabilitacién de
las personas con discapacidad del Estado mexicano sean objeto de administracién de un
ente privado como Teletén (CRPD/C/MEX/CO/1). Ademads, observa que dicha campafia
promueve estereotipos de las personas con discapacidad como sujetos de caridad.
Teletdn, a través de su presidente Fernando Landeros, respondié a esta observacion

mediante un comunicado:

(Comunicado de Fundacion Teletdn México a la Sociedad, 28 de octubre de 2014)

Por medio de esta observacién [17 del Comité] el COMITE DEVALUA LA PARTICIPACION Y
LA APORTACION PRIVADA que ha hecho la sociedad civil mexicana a lo largo de 17 afios, a
través de las cuales ha aportado mas de 819 millones de ddlares de donaciones
particulares”. (..) Sorprende que en pleno siglo XXI, el comité externe UNA VISION
PATERNALISTA DEL ESTADO sugiriendo con su recomendacion que el Gobierno debe ser
proveedor exclusivo de todos los servicios de salud. (..) TELETON NO COMPARTE ESTA
VISION. Teletén representa la voz de una sociedad comprometida, dispuesta a
COMPLEMENTAR —NO A SUSTITUIR- las labores del Estado. (...) Por todo lo anterior, la
opinién externada por el comité CARECE DE FUNDAMENTOS. (...) La ligereza de las
observaciones emitidas por el comité representa una ofensa a la solidaridad, a la
sensibilidad y hasta la inteligencia de la sociedad mexicana que, afio con afio, constata las
labores de la Fundacidn Teletén... (Mayusculas y negritas son del original).

Teletdn en la carta argumenta, mediante una investigacidn realizada por ellos mismos, de
haber colocado el tema de la discapacidad en la agenda publica, promover en la audiencia
y la poblacion que contribuye a sus causas un animo de solidaridad y no de lastima.

Landeros declaro:

(Comunicado de Fundacion Teletdn México a la Sociedad, 28 de octubre de 2014)

Esta opinidn hace dos observaciones que son irresponsables, superficiales y ligeras. Jamas
se solicitd a la Fundacién un solo dato ni se solicitd a alguno de los 20 centros de
rehabilitacion que tenemos. Se nos negd la oportunidad de ser escuchados (...) el informe
del Comité se realizd sin ninguna ponderacién de la informacion y sin llevar a cabo una
investigacion seria con el rigor profesional que amerita la institucion; se emite una
declaracion desvirtuada, y por esa razén nos parecen observaciones irresponsables.

Las observaciones del Comité de expertos y la carta de Teletdn muestran diferentes

posiciones y definiciones de la discapacidad. La posicion y definicion del Comité es
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considerar a las personas con discapacidad como sujetos de derechos, la del Teletdn es la
de las personas con discapacidad como objetos de ayuda.

En sintesis, las observaciones del Comité de expertos y la respuesta de Teletdn
reflejan una pugna por la definicién de la discapacidad desde diferentes visiones. Mientras
el Comité concibe que las personas con discapacidad son sujetos de derechos, la fundacion
Teletdn muestra una visidn caritativa, asi como de proteccién y ayuda a estas personas.

En otro intercambio de misivas entre un integrante del Comité de Expertos y
Teletdn®, la coalicion de organizaciones referida anteriormente se interesd por dejar
plasmado su posicionamiento a través de una carta, firmada por los presidentes de las 8
organizaciones que integran esta coalicién, donde defendid el trabajo que Teletdn realiza,
entrando en contradiccion con el enfoque de derechos con el cual habitualmente trabaja.
En una carta dirigida a la Sra. Maria Soledad Cisternas Reyes, Presidenta del Comité sobre

los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, apuntaron:

(Carta de fundacion Teleton al CRPD, 2014)

...[la coalicién] reconoce el trabajo y el profesionalismo del Comité de la ONU quien tiene la
visién y objetivo de coadyuvar, orientar e impulsar Recomendaciones a los Estados Parte
para que éstos a su vez, desarrollen medidas necesarias y establezcan politicas publicas con
un enfoque de derechos para todas las personas con discapacidad. A partir de ello, [la
coalicién] desea externar que las 66 recomendaciones que hace el comité de expertos,
conciernen directamente al gobierno mexicano y No a las Organizaciones de la Sociedad
Civil que trabaja en pro de la inclusidn de este colectivo; como el caso especifico de Teletdn.
(...) En COAMEX (...) Reconocemos la labor de la Fundacién Teleton y de su personal...
(negritas del original).

En otra seccion de la carta, la coalicion sefiala que si bien el Comité en su recomendacién
18 insta a México como Estado parte “a establecer una distincion clara entre el caracter
privado de las campanas Teletdn y las obligaciones que el Estado debe acometer para la

rehabilitacion de las personas con discapacidad:

64 Véase Carta abierta a Fernando Landeros por Carlos Rios Espinosa. Documento disponible en Internet.
URL: http://www.m-x.com.mx/2014-10-10/experto-del-comite-onu_discapacidad-le-responde-al-
presidente-de-teleton-descalifica-por-desconocimiento/ Ultima consulta 26 de diciembre de 2015.
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(Carta de fundacién Teletén al CRPD)

(...) [la coalicion] es respetuosa de la autonomia de procuracion de fondos de las
Organizaciones no gubernamentales y destacamos que las Observaciones del Comité de
Expertos constituyen una justa critica al Estado Mexicano y (...) En ese sentido, instamos a
evitar la individualizacién que se hace a un “ente privado”, que desde nuestra perspectiva
se ha acreditado mas por sus hechos, como una institucidon que salvaguarda los derechos de
las personas con discapacidad, a quienes sirve. Asimismo, afirmamos que con sus campafias
actuales, Teletdn, ha logrado cambiar la imagen que socialmente se tiene del colectivo con
discapacidad, en pro de la dignificacién de éste.

Sin duda, el interés de la coalicién por defender la labor de Teletén puede estar relacionado

con que esta fundacién distribuya parte de su financiamiento hacia otras organizaciones.

Conclusiones

En este capitulo se ha dado cuenta del gran nimero de formas de participacion politica que
despliegan las OCD en la Ciudad de México que van desde organizar actividades con familias
de personas con discapacidad para la formacién de comunidades de apoyo, capacitar a
personas con discapacidad para el conocimiento de sus derechos plasmados en La CDPD,
pedir apoyo a las autoridades para resolver un problema, enviar mensajes por redes sociales
electrdnicas, firmar comunicados y realizar ruedas de prensa, contactar a integrantes de la
Asamblea Legislativa para la promocion y defensa de los derechos de las personas con
discapacidad hasta marchar en el espacio publico para exigir el cumplimiento del derecho
al trabajo.

Algunas de estas formas de participacidn se realizan de forma independiente a las
acciones de gobierno en materia de discapacidad, otras en cambio se realizan asistiendo a
eventos organizados por las instituciones publicas en la materia como son los foros del
INDEPEDI o eventos del DIF, del PDHDF o de la CDHDF. En todo este espectro de practicas,
existen intereses por parte de las OCD que las llevan a perseguir diferentes objetivos al
participar generdndose asi tensiones entre las OCD asi como entre éstas y las instituciones

publicas. Estas tensiones estdn atravesadas por los recursos dispares entre las
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organizaciones, lo que las lleva a participar desigualmente, con diferentes recursos,
colocando a algunas en posiciones privilegiadas para la participacidn y a otras en posiciones
de desventaja.

Por sus caracteristicas, merece mencidn aparte la coalicién de organizaciones que
posee ventajas sobre otro tipo de organizaciones en términos de financiamiento, personal
y recursos tanto para la defensa de derechos de personas con discapacidad como para la
realizacion de eventos en los que por su alcance y magnitud las instituciones resultan
convocadas para incorporarse a estos esfuerzos.

Es asi como en este capitulo se dio respuesta a la pregunta central de investigacion:
de qué formas y en qué circunstancias participan politicamente las organizaciones de y para
personas con discapacidad en la Ciudad de México.

Para comprender esta participacion se utilizé una triada de categorias:
intereses/recursos/significados. Esta triada fue util para mostrar que la participacién de las
OCD no es una actividad neutral, sino que se despliega necesariamente partiendo de
intereses concretos establecidos por lo/as integrantes de las organizaciones y que las lleva
a adoptar posicionamientos ante otras organizaciones e instituciones. Asimismo, constata
gue la participacion dependerd siempre de los recursos disponibles y de la visién que posea
cada organizacién de la discapacidad. Mientras algunas organizaciones asumen una
perspectiva asistencial hacia las personas con discapacidad, de donde se desprende una
representacion de los intereses de estas personas, hay otras organizaciones con un perfil
anti-discriminacion y profesional, que comparten una perspectiva social y de derechos
sobre la misma, desde donde buscan el empoderamiento de estas personas.

En cuanto a los intereses de las OCD en el capitulo se expuso cémo cada tipo de
organizacidn persigue intereses distintos. Las organizaciones de tipo familiar asistencial
buscan la conformacion de comunidades de autoayuda para madres de hijos/as con
discapacidad, asi como crear conciencia sobre las necesidades de nifios/as con
discapacidad. Las organizaciones anti-discriminacion buscan la consolidacién de redes de
apoyo entre pares, asi como la generacion de informes que visibilizan la violacion de

derechos de este colectivo. Entre las organizaciones de tipo familiar-asistencial y las de tipo
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profesional se menciond a una organizacién que ha transitado de lo familiar a lo profesional
(Miel Que Vino del Cielo A.C.) y cuyos intereses se centran en la defensa de los derechos de
las personas con discapacidad, asi como en la capacitacion de funcionarios/as publicos. Las
organizaciones de tipo profesional dan un paso adelante porque su trabajo no se enfoca
solo en el reconocimiento de las personas con discapacidad sino en el apuntalamiento de
su ciudadania.

La participacidon no es una actividad neutral, ya que las tensiones que emergen, tanto
entre las organizaciones como entre éstas y las instituciones en y para la participacién ligada
al control que las instancias publicas pueden ejercer asi como por los intereses y objetivos
gue cada organizacién coloca para esta actividad.

En las organizaciones de tipo familiar asistencial se experimentan tensiones con
organizaciones que trabajan alrededor del mismo tipo de discapacidad por informacién o
tensiones que no permiten generar alianzas para impulsar la visibilizacion de
discapacidades como el autismo. Asimismo entre este tipo de organizaciones y las
instituciones publicas se generan tensiones porque la evidencia apunta a que las ultimas
capitalizan el trabajo de las primeras en términos de difusién publica del trabajo de OCD.

En las organizaciones que han transitado de un modelo familiar-asistencial hacia un
esquema profesionalizante, las tensiones se generan con otras organizaciones o instancias
publicas por la definicién legitima de los problemas publicos en torno a la discapacidad asi
como por la obtencidon de recursos escasos como convenios.

Entre algunas organizaciones de tipo antidiscriminacion las tensiones
experimentadas tienen que ver con que otros actores perciben que su trabajo esta
subordinado a las acciones de instancias publicas. Esto resta autonomia a su imagen civil.
Asimismo, se desarrollan tensiones entre representantes de estas organizaciones por el
liderazgo legitimo del movimiento de personas con discapacidad, lo que deriva en ocasiones
en liderazgos monopdlicos desde los cuales se reclutan a futuros lideres en el campo.

Otro tipo de tensiones en este tipo de organizaciones emerge de la percepcion de

gue las instituciones u otros actores perciben a integrantes de organizaciones de personas
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con discapacidad psicosocial, no como interlocutores legitimos sino como personas
enfermas o locos.

En lo que respecta a las organizaciones de perfil profesional que colaboran con
personas con discapacidad, su trabajo les ha llevado a desarrollar formas de participacién
autéonomas, es decir, independientes de las convocatorias publicas a participar, en las que
perciben que su presencia o trabajo es utilizada de manera decorativa. En el caso de las
redes y coaliciones de organizaciones, la participacion politica que realizan es la mayor de
las veces auténoma pero genera un impacto tal, que instituciones publicas terminan por
sumarse a los trabajos que desarrollan dichas organizaciones.

Por ultimo, en el caso de la organizacion empresarial se han generado tensiones que
van mas alla del ambito local y que se ubican en el terreno internacional, especificamente
el conflicto generado entre la Fundacién Teletdon y el Comité de Derechos de las Personas
con Discapacidad que provino de las recomendaciones de este Comité. Se externd su
preocupacion por la procuracion de fondos para la rehabilitacion de personas con
discapacidad, asi como la utilizacién de estereotipos de las personas con discapacidad como
sujetos de caridad. De nueva cuenta este hecho evidencia las visiones, posiciones y disputas
por definiciones legitimas de la discapacidad.

En el capitulo se sefiald que la forma para participar depende directamente del perfil
de la organizacion, asi como de los recursos que ésta posea, ya sea informacion, tiempo,
dinero, recursos humanos, relaciones con otras organizaciones e instancias publicas.

El siguiente capitulo tratard sobre el desempefio participativo de las OCD en los
espacios de participacién institucional analizados en esta investigacion: el INDEPEDI y el
PDHDF.

Este colectivo carece aln de una filosofia politica desde la cual unificar demandas y
actuar como bloque. Uno de los pilares de esta filosofia yace en la subjetividad de las
personas con discapacidad ya que solamente sabiendo quién soy puedo saber qué necesito,
qué demando, qué deseo, se constituye una ciudadania desde la cual participar

politicamente.
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Capitulo 6 La participacion politica de las
organizaciones de y para personas con
discapacidad en Los Espacios

Después de conocer como participan politicamente las OCD en la Ciudad de México, algunas
veces de forma auténoma y otras veces en colaboracién con instituciones publicas, en este
capitulo se da respuesta a la pregunta central de investigacién acerca de las condiciones en
las que las OCD participan politicamente en el Proceso de Planeacién Participativa del
INDEPEDI y en el Espacio de Participacién de Personas con Discapacidad del Programa de
Derechos Humanos del Distrito Federal (PDHDF). En adelante seran llamados Los Espacios.

El objetivo principal de Los Espacios fue ampliar y articular el involucramiento y
coordinaciéon entre la ciudadania con discapacidad, representada por las OCD, e
instituciones publicas para coadyuvar al disefio del programa institucional del INDEPEDI vy,
para dar, compartir, analizar y discutir informacién y avances del seguimiento del PDHDF
respectivamente.

En el primer apartado de este capitulo se revisa cdmo se realizé la convocatoria que
las instituciones publicas analizadas (INDEPEDI y PDHDF) instrumentaron para llamar a la
participacién de las OCD en Los Espacios. La segunda seccion revisa el disefio metodolégico
de los procesos participativos. El tercer apartado trata sobre los tipos de OCD que asistieron
a Los Espacios y sus intereses mientras que el cuarto caracteriza a detalle las interacciones
sucedidas tanto en los talleres del INDEPEDI como en las sesiones plenarias del EP del
PDHDF en el proceso de construccion de la agenda. El quinto apartado revisa como se
produjo la participacion con la finalidad de constatar si las instituciones acataron el articulo
29 de la CDPD en términos de garantizar que los procedimientos, instalaciones y materiales
fueran adecuados, accesibles y faciles de entender y utilizar. En el sexto apartado se
analizan los intereses y objetivos que las instituciones publicas persiguieron a partir de los

resultados de la participacion de las OCD y de la propia participacion de las instituciones.
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6.1 La convocatoria para la participacion de las OCD en
los Espacios de Participacion

La convocatoria a los talleres del INDEPEDI estuvo basada en la CDPD (art. 4), la Ley de
Desarrollo Social del Distrito Federal (art. 4), el marco introductorio del Programa de
Desarrollo Social del GDF 2007-2012, y la Ley para la Integracién al Desarrollo de las
Personas con Discapacidad en el Distrito Federal (LIDPCDDF), que establece en su articulo
40:

Los érganos de la Administracién Publica del Distrito Federal, deberan promover en todo
momento la participacidn activa de las personas con discapacidad o sus representantes en
los 6rganos o mecanismos de consulta, sobre todo en aquellos en los que se tomen
decisiones relativas a las personas con discapacidad.

Asimismo, el articulo 48, sefiala que entre las atribuciones del INDEPEDI esta la elaboracién
del Programa para la integracion al desarrollo de las personas con discapacidad, mediante
la promocién y concertacidn con la iniciativa privada y con las organizaciones de la sociedad
civil.

Por lo que refiere al espacio de participacion del PDHDF, el Comité de Seguimiento
y Evaluacion, a través de la Secretaria Ejecutiva, bajo lo dispuesto en los articulos 22, 23 y
24 de la Ley del PDHDF vy los articulos 24, 29 y 30 del Reglamento del Mecanismo de
Seguimiento y Evaluacion del PDHDF emitid a inicios del afilo 2013 la convocatoria para la
integracion e instalaciéon de los 24 Espacios de Participacion (EP) en base a la construccién
de un directorio que identificé a OSC afines a los derechos y grupos de poblacién contenidos
en el propio PDHDF.

La convocatoria se realizd, por lo tanto, a partir de un directorio elaborado por el
propio PDHDF, que condensaba a organizaciones afines en este caso, al tema de la
discapacidad y en donde las organizaciones de la sociedad civil fungirian como vasos
comunicantes que a su vez socializarian la informacidn a otras OSC interesadas en asistir.

En el caso del INDEPEDI, en una platica informal sostenida con un funcionario de la
institucion, comentdé que las organizaciones seleccionadas para ser convocadas a participar

se tomaron de un directorio de organizaciones del INDESOL debido a la reciente creacion
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del Instituto, todavia no contaban con una base de datos propia. Sefiald ademas, que
personal del Instituto se encargd de enviar correos electrdonicos a algunas organizaciones
sin precisar el nimero de invitaciones enviadas. Aunque se solicitd dicha informacién no se
tuvo acceso al numero ni listado de OCD invitadas, justificando proteccion de datos
personales. A decir de algunos representantes de OCD que asistieron al proceso, se fue
“pasando la voz entre organizaciones” para socializar informacion de los talleres; asi lo

relata la integrante de una organizacion de tipo profesional:

... En un diplomado de fortalecimiento, comenzamos a conocer personas, es donde conoci
a la Directora de una OCD, un personaje muy interesante que tiene el pulso de muchos
espacios donde se esta hablando de la discapacidad, entonces ella fue que nos invita, ella
sabe del tema y nos dice que: “Por qué no van, estd este proceso de diagndstico del
INDEPEDI, vayan, que es importante que participen...” (Entrevista a Sandra Paramo, febrero
2014).

El proceso de planeacion participativa inicié formalmente con el Foro general: Discapacidad,
ciudad y participacion social, el 26 de abril de 2012 en donde se presentaron los objetivos
del proceso de planeacion en 4 metas: 1) impulsar y fortalecer la participacion ciudadana,
especialmente de las personas con discapacidad, con el objeto de profundizar en las
problematicas particulares de los distintos tipos, para contribuir al disefio de politicas
consensuadas e integrales; 2) establecer mecanismos de vinculacién y colaboracién con los
distintos sectores involucrados, que permitan concertar acciones a favor de las personas
con discapacidad; 3) contar con mecanismos permanentes de informacién, consulta y
valoracion de la problemdtica con el objeto de corregir, enriquecer o redisefar las
estrategias y acciones encaminadas a enfrentar la problematica de la discapacidad en la
ciudad de México; y 4) articular, a través del INDEPEDI, la politica en materia de integracién
al desarrollo de las personas con discapacidad.

Para fines de difusién de la convocatoria del PDHDF se publicé un cartel en la pagina
web del programa. En la convocatoria se solicitaba como requisito a aquellas organizaciones
gue quisieran participar una carta de exposicién de motivos sobre la relevancia del derecho

o grupo de poblacién en cuestion, fundamentando por qué debiera instalarse dicho espacio,
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asi como el curriculum vitae y datos de contacto de la organizacién para generar registros
de las mismas.

Estos hallazgos sobre cdmo se produjo la convocatoria, refuerzan la afirmacion
realizada en el capitulo 3 en la que se sostiene que la realidad que prevalece en el tema de
las OCD es la de multiples directorios dispersos y desactualizados, sin que exista alguna
institucion que centralice -hasta ahora- un padrén de organizaciones de y para personas
con discapacidad.

Esta realidad tiene efectos practicos en Los Espacios analizados, ya que el INDEPEDI
y el PDHDF convocaron a OCD a participar confiando que se pasaria la voz para socializar la
informacidn y sin revelar el nimero de organizaciones a las que se convocé. Como se vera
en las siguientes secciones esta estrategia de convocatoria resultd en una seleccién de OCD
muy heterogénea, por un lado, de organizaciones con poca experiencia en la participacion

politica y otras con una trayectoria profesional precisamente en este tema.

6.2 Diseiio metodologico de los procesos participativos

El disefo de procesos participativos obedece a objetivos claros por parte de las
instituciones. En la metodologia de los mismos esta inscrita una determinada concepcion
de los sujetos participativos, de sus posibilidades y limites. Las metodologias de Los Espacios
apuntaron formalmente a disefios cuidados en cuanto al rol participativo de las OCD pero
al mismo tiempo olvidaron que estos procesos estaban dirigidos justamente a
organizaciones de y para personas con discapacidad. Omitieron realizar los ajustes
razonables indispensables para facilitar la participacién de las OCD tales como espacios
accesibles e informacién adaptada a formatos braille y mp3 para personas con discapacidad
visual, LSM para personas sordas y espafiol sencillo para personas con discapacidad
intelectual y psicosocial.

Las agendas de Los Espacios estaban de algun modo delimitadas. En el INDEPEDI se
eligieron 8 derechos mientras que en el PDHDF se dio a elegir a las organizaciones algunas

lineas de accion para darles seguimiento. Como se verd en los siguientes apartados, esto
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dejoé poco margen para que las OCD pudieran colocar sus propuestas para ser considerados
parte de la agenda prioritaria de las instituciones. En este sentido se puede decir que en el
INDEPEDI ya habia una agenda prefigurada previamente a la participacién de las OCD
mientras que el PDHDF se buscd construir una agenda con la participacién de sociedad civil,

instancias publicas y la propia Secretaria Ejecutiva de dicho programa.

6.2.1 INDEPEDI

En el INDEPEDI se conceptualizd que los niveles de participacion que considerarian
por parte de las OCD asistentes a su proceso serian los de informacién y consulta, dejando
de fuera los niveles de decision, delegacién, asociacidn y control; esto debido a un analisis
FODA que realizd el INDEPEDI, donde detectaron que las debilidades de estas
organizaciones son la falta de vision de conjunto, falta de recursos, intereses particulares,
sesgos metodoldgicos y politicos, asi como apatia y desconfianza en las instituciones
aunque también reconocieron que las fortalezas de las OCD es su amplia experiencia y
contacto directo con la problematica.®® De esta forma, el INDEPEDI cerrd de entrada otras
formas de involucramiento de las OCD en su proceso de planeacién, debilitando asi la
deliberacidon y empoderamiento de las organizaciones involucradas y definié a las OCD
como actores que no saben participar, con carencias de recursos, con intereses particulares

y sesgos, asi como apaticas y desconfiadas de las instituciones.

6.2.2 PDHDF

Para comprender el disefo del espacio de participacién sobre derechos de personas con
discapacidad, baste recordar que, el PDHDF en sus 24 espacios, propuso estrategias a través
de las llamadas Lineas de Accién (LA), plazos y entes responsables, a partir del enfoque de

derechos humanos (EDH) en la legislacion, las politicas publicas, el acceso a la justicia y el

85 Este analisis FODA (Fortalezas, Oportunidades, Debilidades, Amenazas) se presentd en el Foro sin indicar
cuando, por quién fue realizado y con qué insumos.
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presupuesto, para garantizar el pleno goce de los derechos humanos de las personas en la
Ciudad de México.

La sociedad civil, representada por las OCD, tuvo como funcién, de acuerdo a los
Lineamientos de operacidn, analizar y valorar la informacién de la implementacién del
PDHDF de las instancias publicas responsables; emitir opiniones y recomendaciones para
cumplir las LA; colaborar en la revision de informes, apoyar el desarrollo de estrategias de
incidencia y capacitacion a los/las servidores publicos/as; generar insumos para actualizar
el método de registro de avances de las LA; aportar la informacién proveniente de sus
actividades de seguimiento e investigacion y promover la participacion y articulacion de
organizaciones, redes y academia. La Secretaria Ejecutiva (SE) del PDHDF, fungié como
coordinadora del Espacio y tuvo las funciones de colaborar en las comunicaciones internas
de los participantes, sistematizar y analizar la informaciéon generada, establecer los
lineamientos para la elaboracién de los informes anuales, emitir la convocatoria para las
reuniones de trabajo y presentar periédicamente al Comité de Seguimiento y Evaluacién,
reportes e informes respecto del seguimiento del EP.

En la Tabla 6.1 se muestra de forma comparativa algunos elementos del disefio de

los procesos participativos.
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Tabla 6.1

Elementos del diseiio participativo en Los Espacios

INDEPEDI

PDHDF

Afio de creacidn
de la institucion

2010

2011

Periodo en que se
realizé el proceso
de participacion

Septiembre-octubre 2012

Junio 2013- mayo 2015

Objetivos de la
participacion

Objetivo general: Recoger la vision de las OCD sobre las
problematicas de cada tipo de discapacidad y sus posibles
soluciones, a partir de los derechos sefialados en la Ley para la
integracion al desarrollo de las personas con discapacidad del
Distrito Federal, para constituir las bases sobre las que seran
definidas las estrategias, objetivos y prioridades de las politicas
publicas en materia de discapacidad en la Ciudad de México

Objetivos particulares: Generar un espacio de didlogo entre el
gobierno y la sociedad civil con la finalidad de identificar las
prioridades a incorporar en el Programa Institucional del
Instituto

Objetivo general: Ampliar y articular la participacion de instituciones
académicas, organizaciones civiles y sociales, organismos
internacionales de derechos humanos e instancias ejecutoras del
PDHDF para aportary coadyuvar en el seguimiento a laimplementacién
del Programa, de acuerdo con el articulo 22 de la Ley del PDHDF

Funciones de las
OoCD

Otorgar informacion al INDEPEDI sobre los problemas que
enfrentan las personas con discapacidad, asi como brindar
posibles soluciones a los mismos

1) Contribuir a la definicidon de prioridades en cuanto a las lineas de
accion por cada derecho y grupo de poblacion del PDHDF; 2) Compartir,
analizar y discutir informacién y avances del seguimiento del PDHDF
para retroalimentarlo via la articulacidn con la Secretaria Ejecutiva y el
Comité de Seguimiento y Evaluacion; 3) Generar sinergias para la
vigilancia social de las lineas de accion del PDHDF, incluyendo la agenda
legislativa y el monitoreo del presupuesto con perspectiva de derechos
humanos

Técnica Talleres Sesiones plenarias entre OCD y representantes de las instituciones,
participativa reuniones de trabajo
Sedes Secretaria de Educacion ubicada en Av. Chapultepec CDHDF, INDEPEDI, PDHDF

Sede del INDEPEDI en Insurgentes
Duracién del 5 talleres durante dos meses (septiembre-octubre 2012) 14 sesiones plenarias, sesiones extraordinarias y reuniones de trabajo
proceso sobre capacidad juridica desarrolladas de junio 2013 a mayo 2015.

participativo
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INDEPEDI

PDHDF

Afio de creacidn
de la institucion

2010

2011

Derechos a
discusion

8 derechos: Salud, educacidn, trabajo, accesibilidad, transporte
publico, vida cultural, actividades recreativas y deporte, defensa
de derechos, participacion en la vida politica y publica

17 lineas de accion priorizadas del PDHDF: 2177, 2178, 2187, 2193,
2192, 2229, 2205, 2211, 2206, 2233, 2165, 2167, 2172, 2173, 2153,
2140, 2144.

Moderador/a

Especialista en participacion ciudadana sin experiencia previa
de trabajo con personas con discapacidad

Coordinadora del espacio de participacion de personas con
discapacidad sin experiencia previa de trabajo con personas con
discapacidad

Productos

Programa para la Integracion al Desarrollo de las Personas con
Discapacidad PID-PcD 2015-2018 publicado en febrero de 2015

Vigilancia social al PDHDF que quedé plasmada en un documento de
lineas de accion priorizadas, actas de sesiones, actas de acuerdos,
Planes de trabajo de las instituciones, informes de avances por parte
de las dependencias, reuniones de trabajo, iniciativa para la reforma
del codigo civil del DF y del cédigo de procedimientos juridicos para
impulsar la capacidad juridica de las personas con discapacidad y la
toma de decisiones a través de un sistema de apoyos

Ajustes
razonables

Intérprete de LSM no certificado

Lineamientos metodoldgicos del Espacio de Participaciéon en Braille
posterior al inicio de las sesiones

Intérprete de LSM de forma eventual, audios de sesiones a partir de
2014, algunos documentos redactados en formato Word a peticion
expresa de personas con discapacidad visual

Fuente: Elaboracion propia con base a la observacion participante realizada durante el trabajo de campo.
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Al igual que en el INDEPEDI, el PDHDF presentd un disefio metodoldgico exhaustivo del
espacio de participacion: de los momentos que conformarian el proceso, del contenido de
las discusiones y del rol de los actores, en donde se esperaba que se dialogaran entre
instancias publicas y OCD temas relativos a los derechos de las personas con discapacidad.

En ambos casos, se tratd de procesos donde quedd cuidadosamente delimitado el
rol de las OCD participantes y el alcance del ejercicio participativo: contribuir con expresar
al INDEPEDI necesidades y propuestas de mejoras para las problematicas que experimentan
cotidianamente las personas con discapacidad, asi como realizar vigilancia social al PDHDF
en aquellas lineas relativas a los derechos de las personas con discapacidad que

dependencias publicas asumieran como parte de su quehacer.

6.3 Asistentes a Los Espacios y sus intereses

Como vimos en el capitulo 3, para participar son necesarios recursos como informacion,
recursos econémicos y humanos. Los recursos en si mismos posibilitan la participacion, pero
no hacen la participacion. Para participar es preciso, adema3s, tener interés por hacerlo y
conocer las reglas para la participacion.

Conocer las reglas para participar, no se limita a la metodologia del disefio del
proceso participativo que cada institucién establece, sino que tiene que ver con un sentido
mas profundo y que esta ligado a qué es lo que se estd buscando con esta practica
participativa y quiénes participan. Por lo observado en Los Espacios, esto puede estar
relacionado con agendas —tanto institucionales como civiles- que definan cudles son los
problemas publicos que pueden ser atendidos por las autoridades en la Ciudad de México.
Como se verd, en estos Espacios de participacién se disputa la constitucién de problemas
publicos —o la entrada en la agenda- en materia de discapacidad, donde tiene mas peso y
validez el decir de las instituciones que las opiniones de las OCD, que son empleadas de

forma decorativa o simbdlica.
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El interés de las OCD para participar en espacios de participacién convocados por
instituciones existe, en tanto reconocen que en estos espacios se decide algo importante, a
través de lo cual se pueden obtener logros para sus organizaciones tales como colocacién
de sus agendas, reconocimiento, empoderamiento, aprendizaje, establecimiento de
convenios o relaciones con otras organizaciones o instituciones. Como se vera, estos
intereses estdn asociados a los tipos de organizaciones propuestos en esta investigacion.

Las 6 OCD que asistieron a Los Espacios se caracterizan por la coincidencia de su
participaciéon tanto en el INDEPEDI como en el PDHDF, lo que apunta a que es un reducido
numero de organizaciones el que tiene capacidades para participar en la deliberacion de
asuntos publicos.

A los talleres del INDEPEDI acudieron 45 organizaciones de acuerdo con la
informacidén proporcionada por INDEPEDI a través de una solicitud que realizada al Instituto
de Acceso a la Informacién Publica del Distrito Federal (infoDF).®® Durante las 14 sesiones
ordinarias del Espacio de participacidn, se constatd la asistencia regular de, al menos 8 OCD

que asistieron de forma voluntaria a lo largo de todo el proceso, véase Cuadro 6.1.

Cuadro 6.1
Asistentes a los talleres del INDEPEDI por tipo de organizacion
Tipo de organizacion INDEPEDI PDHDF

Familiar-Asistencial 13 0
Familiar-Asistencial que ha transitado a 1 1
profesional

Anti-discriminacion 15 2
Profesional 8 3
Coalicién 1 2
No identificadas 6 0

Fuente: Elaboracidn propia con base en datos del INDEPEDI

%6 La informacién proporcionada por el INDEPEDI via infoDF menciona 45 organizaciones, pero el propio
Instituto duplicé el nombre de una organizacion, por lo que acudieron 44 OCD.
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En el Cuadro 6.1 se muestra que en el INDEPEDI acudieron casi un nimero similar de
organizaciones de tipo familiar-asistencial y anti-discriminacién. Las organizaciones que
aparecen como no identificadas abarcan desde guarderias hasta organizaciones que
atienden a personas con enfermedades como sindrome de disautonomia, hiper o
hipotiroidismo y epilepsia. Este ultimo elemento rompid con la clasificacién establecida por
el INDEPEDI para la participacion de personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan. En cambio, en el PDHDF, acudieron muy pocas organizaciones. Destaca el
hecho de que las organizaciones de caracter familiar-asistencial no estuvieron
representadas. Probablemente esto ocurrié asi por cémo se produjo la convocatoria y
porque el tipo de participaciéon requerida que era mas sostenida en el tiempo, lo que
requiere de otros recursos. Es importante considerar que si bien 8 OCD asistieron de forma
continua a un afio de sesiones plenarias del espacio del PDHDF, al menos 5 OCD asistieron
también a las reuniones de trabajo sobre capacidad juridica.

En los talleres del INDEPEDI, la participacidon de las organizaciones en éstos estuvo
en funcidén de sus intereses. En cambio, en el espacio del PDHDF la participacion de las OCD
estuvo comprometida al monitoreo de todas las lineas de accion priorizadas, no sélo
aquellas que fueran de su interés.

Las organizaciones de tipo familiar-asistencial, conformadas principalmente por
madres y padres de nifios/as con discapacidad intelectual, participan politicamente
representando los intereses de sus hijos/as. Ninguna persona con discapacidad intelectual
acudio a representarse a si misma. La lucha de los padres por sus hijos/as en estos espacios
busca respuesta de las instituciones para la satisfacciéon de sus necesidades puntuales:
diagndsticos certeros, terapias de rehabilitacidon, espacios de capacitacién laboral
protegidos, asi como su inclusién educativa.

Sus intereses al participar se materializan al manifestar los problemas que enfrentan
las madres y padres de este tipo de organizaciones: falta de capacitacién, médicos que
discriminan a sus hijos/as, asi como falta de acceso a servicios de salud, educativos,

laborales, de rehabilitacion para sus hijos con discapacidad.
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Los intereses de estas organizaciones estan asociados a cubrir y satisfacer las
necesidades basicas de las personas con discapacidad, principalmente nifios/as.

Las organizaciones de tipo anti-discriminacion, estan conformadas por las propias
personas que pueden tener discapacidad motriz, visual, psicosocial o ser personas sordas.
Sus intereses al participar en espacios institucionalizados abarcan luchar por el logro de
igualdad que las personas sin discapacidad para el acceso a la educacién, al empleo, a
espacios accesibles y a la vida en comunidad hasta luchar por su reconocimiento como
ciudadanos.

Estos intereses tienen una correspondencia con el modelo social y de derechos de
las personas con discapacidad contenido en La CDPD. De ahi que, para este tipo de
organizaciones, participar politicamente significa que las propias personas con discapacidad
tienen que ser las portadoras de sus exigencias en la discusidn de los asuntos publicos, como
lo veremos en el siguiente apartado. Los intereses de algunas de estas organizaciones estan
estrechamente vinculados con organizaciones de tipo profesional, que les permite allegarse
de informaciéon y recursos para involucrarse de mejor manera en distintos espacios de
participacion.

Conformadas por especialistas en diversas areas de la discapacidad, sus intereses en
materia de participacién politica buscan empoderar a las personas con discapacidad a
través de trabajar con ellas en la defensa, proteccién de sus derechos e incidencia
estratégica, a través de la cual dirigen sus intervenciones hacia la modificacién de
ordenamientos juridicos en armonia con la Convencién o con la agenda de la ONU.

Si bien estos intereses tienen una correspondencia con el modelo social y de
derechos de la discapacidad, encontramos una gama de motivaciones en los integrantes de
estas organizaciones para asistir a Los espacios, ya que encontramos organizaciones que
formulan su interés por la participacién en términos de “curiosidad” por lo que sucede en
estos espacios. Asi lo refiere la integrante de una organizacidon que trabaja en favor de la

inclusion de personas sordas:
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En el espacio de participacién, ¢ Qué expectativa tenia? A veces llegas como en la fase de
experimentacidn, a ver qué estd pasando, sabes que los avances se estan dando. Te enteras
en los medios de comunicacién de las leyes federales que avanzan, pero nunca tienes idea
de cudl es la dinamica con la que estas leyes, estas politicas publicas se gestionan. Yo llegué
a los espacios como para saber quiénes eran las asociaciones, cuales eran los temas, las
propuestas, qué se hablaba del tema de discapacidad y derechos humanos. No tenia mucho
contexto de lo que implicaba, pero en realidad no me preparé y ahora ya tengo mas claro
de qué organizaciones estan haciendo propuestas y como estan incidiendo (Entrevista de a
Sandra Paramo, febrero de 2014).

En el caso de coaliciones de OCD con larga trayectoria en el dmbito de la discapacidad,
tienen claramente identificados sus intereses, ya que el secretario técnico de una coalicidn

al preguntar sobre el interés principal de la red de organizaciones para participar responde:

Favorecer el trabajo en red con un enfoque de derechos humanos para la incidencia
legislativa y politicas publicas de acuerdo a la CDPD.?’

Este tipo de organizaciones se interesa por la participacién desde un modelo social y de

derechos de la discapacidad.

6.4 Las OCD Asistentes a Los Espacios

Las OCD que asistieron a Los Espacios se caracterizan por la coincidencia de su participacion
tanto en el INDEPEDI como en el PDHDF, lo que apunta a que es un reducido nimero de
organizaciones que desea participar o son convocadas a participar en la deliberacion de

asuntos publicos.

6.4.1 INDEPEDI

La propia facilitadora comunico a todas y todos los participantes que era la primera vez que
ella conducia un proceso de participacién con personas con discapacidad y que sus

asistentes estaban para “auxiliar” a las personas con discapacidad que asi lo requieran. La

67 Respuesta del Cuestionario electrénico.
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especialista no realizd ningun tipo de ajuste razonable ni adaptacion para que la
informacién discutida en los talleres fuera accesible a personas con discapacidad. El
INDEPEDI facilito los servicios de traduccidon de una empleada del propio Instituto que no

estaba certificada como intérprete de LSM y que tenia poco tiempo de conocer esta lengua.

6.4.1.1 El Taller de OCD mental

Los asistentes fueron padres y madres de nifios con autismo, sindrome de Down, es decir,
representantes de organizaciones de tipo familiar-asistencial pero también asistieron
personas con trastorno bipolar, una organizacién que atiende a mujeres con epilepsia,
personas con disautonomia, asi como personas con hiper e hipotiroidismo, lo que de
entrada rompié con el disefio propuesto por el INDEPEDI.

A decir de las/os participantes en este taller, los principales problemas que
enfrentan, en orden de importancia fueron: falta de diagndsticos oportunos y certeros,
impedimentos para recibir su derecho a la salud con calidad en los servicios médicos con
disponibilidad de infraestructura, medicamentos y personal capacitado; ausencia de
programas de rehabilitacion asi como acceso limitado a informacidn e instituciones para
que las familias de las personas con discapacidad puedan contar con los medios que faciliten
la atencidén y prevencién de enfermedades.

Las madres y padres asistentes no plantearon sus problemas como derechos no
realizados por parte de sus hijos/as sino justamente como problematicas desatendidas por

las instituciones y que apuntan a una vision médica y asistencial de la discapacidad.

6.4.1.2 El Taller de OCD intelectual

Al igual que en taller de personas con discapacidad mental, asistieron OCD de tipo familiar-
asistencial donde las madres y padres acudieron en representacion de sus hijos, nifios con

sindrome de Down y autismo, asi como personas con discapacidad psicosocial. Los
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problemas que sefialaron, en orden de importancia, fueron en concordancia con el modelo
médico-rehabilitador y asistencial de la discapacidad: dificultades para acceder a una
educacion inclusiva debido a la ausencia de instituciones que cuenten con personal
capacitado y modelos pedagdgicos idoneos; violencia y discriminacién por el estigma que
pesa sobre las personas con discapacidad intelectual; dificultades para acceder a servicios
de salud asi como a medicamentos gratuitos; omisiones del sector salud sobre medidas para
la prevencién de la discapacidad asi como medidas para la rehabilitacion; obstaculos para
acceder a un empleo digno por la inexistencia de programas de integracién laboral asi como
carencia de documentos basicos de identidad que certifiquen la discapacidad de las
personas para acceder a servicios.

En el segundo taller donde se realizaron propuestas de soluciones se hablé de exigir
una verdadera colaboracion y evaluacion entre la Unidad de Servicios de Apoyo a la
Educacién Regular (USAER) y la escuela, asi como supervisar y evaluar a los CAM (Centro de
Atencidon Multiple) para que cumplan sus objetivos; asi como la creacién de oportunidades
de trabajo digno. Al igual que en el taller anterior, las problematicas de las OCD asistentes

apuntaron a una visién médica y asistencial de la discapacidad.

6.4.1.3 El Taller de OCD motriz

A este taller acudieron muy pocas organizaciones, pero las personas que participaron
fueron casi en su totalidad hombres y mujeres con discapacidad motriz provenientes de
organizaciones de tipo anti-discriminacidn. Las problematicas que expresaron refirieron, en
orden de importancia, a obstdculos para acceder a una educacién incluyente con
disponibilidad de escuelas, falta de empleos, condiciones laborales precarias, ausencia de
oferta laboral y de capacitacion para el trabajo, problemas para garantizar el derecho a la
salud para obtener aparatos de rehabilitacidon y deficiencias para obtener una atencién
médica oportuna; obstaculos para disfrutar de espacios publicos por falta de instalaciones
y transporte en toda la ciudad. Estas reivindicaciones se pueden ubicar tanto en una

perspectiva médica como social de la discapacidad porgue son las propias personas con
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discapacidad las que representandose a ellas mismas exigen la eliminacion de barreras, asi
como oportunidades para integrarse a la vida social.

En el segundo taller sobre soluciones a las problemadticas las organizaciones
propusieron el establecimiento de convenios con instancias de salud, educacion, trabajo
para la realizacion de acciones que adecuen el entorno y eliminen obstaculos para ejercicio

de los derechos.

6.4.1.4 El Taller de OCD de personas sordas

Este taller tuvo la particularidad de no contar con organizaciones de personas sordas en el
segundo de los talleres debido a que el INDEPEDI priorizd su propio interés por encima de
la participacion de las personas sordas. El dia que se llevd a cabo el taller el INDEPEDI
contraté a personas sordas para aplicar la encuesta en hogares de personas sordas en lugar
de consultarlas conforme el taller estaba programado. El primer taller ademas presenté un
obstaculo en términos de comunicacion ya que la intérprete de LSM del INDEPEDI tenia un
conocimiento minimo de la lengua de sefias por lo que la velocidad habitual con la que
signan las personas sordas al comunicarse, rebasé la capacidad de la intérprete para
traducir a los sordos y a la propia facilitadora del taller.

Las problematicas que mencionaron los participantes en el primer taller, en orden
de importancia fueron: dificultades para acceder a una educacion incluyente debido a la
ausencia de instituciones donde se imparta educacién en LSM (Lengua de Sefias Mexicana)
asi como ausencia de personal capacitado; falta de intérpretes certificados en LSM en
medios de comunicacidn, instancias publicas de salud, procuraciéon de justicia, falta de
acceso a oportunidades laborales; discriminacién.

Una integrante de una organizacion profesional que trabaja con personas sordas opind

sobre el taller de personas sordas:

En el primer taller, en el diagndstico con la comunidad sorda, asiste esta comunidad, van varios
sordos que ubicas que han hecho activismo pero lo que mas llamé la atencién fue que cuando
estdbamos hablando de las alternativas en el segundo taller, no habia un solo sordo, una sola
sorda. Entonces la gente que estaba participando ahi en esta parte de construir alternativas y
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propuestas era gente que se le estaba ocurriendo que tal vez al sordo esto, tal vez... Abajo [del
edificio del INDEPEDI] estaban los sordos que los habia contratado [el INDEPEDI] para una
encuesta, entonces ellos no participaron en el taller, llegaron hasta muy tarde cuando el proceso
ya habia terminado y quedd inconcluso. Entonces cuando en el primer taller hablamos de las
tematicas de participacion [politica] nadie le quiso entrar ahi, entonces eso a mi me da la pauta
de cémo los sordos y las sordas siguen estando como en la dindmica del modelo asistencial, la
gente que esta colaborando con ellos y que los impulsa, les gestiona, esta en el nivel de gestidon
social: “Necesito que me acompafies para sacar una acta de nacimiento...” las asociaciones
estdn todavia en ese sentido y algunos liderazgos sordos (...) sélo estan viendo por su beneficio
y no para las personas, para darles una formacién politica. (...) (Entrevista a Sandra Paramo,
febrero de 2014).

Esta reflexion apunta que, aunque hay personas sordas que han trabajado por los derechos
de su comunidad, también existen organizaciones y personas sordas que estan habituados
a un trabajo asistencial para que se les gestionen beneficios, lo que apunta que las visiones
de la discapacidad coexisten o estdn traslapadas entre los diferentes tipos de

organizaciones.

El INDEPEDI estaba como diciendo: “Pues ya estamos aqui, hay que hacerlo” cuando lo que
me parece que tendria que haber hecho era que, si no habia el qudérum de
representatividad: no lo hacemos (...) Creo que los sordos es un grupo muy invisibilizado (...)
y los pocos que pueden llegar a gestionar estan en esta cultura politica de: “A milo que me
quieras dar (...) yo lo que pueda obtener, pero no permea, no estdn mirando cémo impactar
ala poblacién sino a miinterés”. (...) Me parece que el INDEPEDI hizo ese proceso para cubrir
un requisito y debié de haber cancelado esa sesidn (Entrevista a Sandra Paramo, febrero de
2016).

La participante en estos talleres destinados a OSC de y para personas sordas realiza una
valoracién de la participacion de las personas sordas y retoma el punto de cdmo aunque no
habia quérum el INDEPEDI convoca a participar para cumplir el requisito, sin considerar que
el quérum minimo de personas sordas, otorgaria legitimidad, empoderamiento y

deliberacidn a la consulta para la construccién de propuestas y alternativas.

6.4.1.5 Taller con OCD visual
Este taller fue uno de los mas concurridos en términos de asistencia. Las y los ciegos que
asistieron expresaron no solamente los problemas que enfrentan cotidianamente, sino que
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identificaron problematicas que enfrentan las instituciones en materia de discapacidad
como el propio INDEPEDI y el desgaste que las propias organizaciones de y para personas
con discapacidad experimentan al participar politicamente. Este colectivo, propuso una
agenda concreta para dar solucién a cuestiones legislativas y politicas, estando alineados
con el modelo social y de derechos de la discapacidad.

En orden de importancia manifestaron lidiar con los siguientes problemas: transitar
libremente en el transporte y en el espacio publico, falta de tecnologia para adaptar
informacién y comunicaciones para ciegos y débiles visuales. Las OCD participantes
reclamaron que en no ha habido avances legislativos para impulsar que las personas con
discapacidad sean elegidas a cargos publicos con equidad de género, que el INDEPEDI
deberia dotar a las organizaciones de recursos econdmicos para el financiamiento de sus
actividades ya que la mayoria de las personas con discapacidad visual son comerciantes por
la falta de oportunidades. Asimismo, sefialaron que el INDEPEDI no habia puesto en marcha
el consejo consultivo que estd en la ley del propio Instituto.

En este taller la facilitadora y sus asistentes auxiliaron a las personas con
discapacidad para escribir sus problematicas y necesidades porque no se les proporciond
material en braille o punzones ni regletas para que aquellos/as que escribieran en braille
pudieran expresar sus necesidades en este formato.

En cuanto a la participacion subrayaron que las organizaciones estan desgastadas
porque hay una baja credibilidad sobre los resultados de este tipo de ejercicios, por lo que
hacen falta reglas claras para la participacion; mencionaron haber asistido ya a demasiados
eventos sobre discapacidad y que siempre es lo mismo, que funcionarios van y vienen y los
ciegos siguen igual. Estos comentarios apuntan a que las propias OCD reconocen que estos
espacios no promueven el didlogo y el empoderamiento de los participantes, sino que por
el contrario se sienten utilizados.

Examinando todos los talleres en global, se concluye que entre las organizaciones
participantes hubo asimetria de recursos y por lo tanto estilos diferentes de reivindicacion,
lo que se tradujo en una desigualdad con respecto al conocimiento del marco juridico que

se relacionaba con los derechos puestos a discusion. Las organizaciones de tipo familiar-
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asistencial y las personas que llegaron a participar a titulo personal desconocian el marco
juridico que daba marco a su participacién: La ley de participacién ciudadana, la Ley para la
Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad y también desconocian las leyes
e instrumentos que contienen los derechos de las personas con discapacidad como La

Convencion. Esto fue sefialado por la facilitadora de los talleres en el INDEPEDI:

...llegaron sin ninglin elemento, al grado que en la primera sesién ubicamos que no tenian
conocimiento de la Ley que creaba al propio Instituto, pues eso nos hablaba de que no se
cuenta con herramientas, habilidades y con conocimientos para poder incidir (Entrevista a
Pilar Berrios, junio 2014).

En cambio, las organizaciones de tipo anti-discriminacidn, especialmente el colectivo de
personas ciegas, llegaron muy preparados para la participacion, ya que sus intervenciones
estaban impregnadas no sélo de conocimientos juridicos sino estructurados como agenda.
Tal fue el caso de la discusién generada sobre el derecho a la participacién en la vida politica
y publica, donde el integrante de una organizacidén explicé que se tienen que modificar
diversos ordenamientos juridicos para la inclusién de las personas con discapacidad para el
desempeiio de cargos publicos.

La perspectiva de las facilitadoras sobre este proceso, al estar mediando el didlogo
entre OSC y Gobierno coincide con el argumento de que las instituciones controlaron
completamente el proceso sin posibilidad de un empoderamiento de las OCD participantes.

Asi lo expresé una de las facilitadoras:

... Para un gobierno a veces resulta mas sencillo trabajar con organizaciones débiles en
términos de su propuesta politica y yo creo que desgraciadamente las organizaciones que
trabajan el tema de discapacidad todavia en términos politicos hay un déficit... (Entrevista a
Pilar Berrios, junio 2014).

Este testimonio concuerda con la hipdtesis propuesta en este capitulo relativa a que las
instituciones controlan los procesos participativos, dejando poco espacio para la

deliberacion y empoderamiento de las OCD involucradas en estos ejercicios.
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Después de revisar el contenido de los talleres vemos que un insumo muy
importante para la participacién es el conocimiento de esta normativa, porque permite a
las OCD interactuar con las autoridades a través de un lenguaje técnico; asimismo, habilita
a las OCD para exigir a las autoridades el cumplimiento de sus derechos. Por otro lado, se
aprecia ya la forma negativa en la que algunas de estas organizaciones valoran los procesos

de participacion instrumentados por el INDEPEDI.

6.4.2 PDHDF

Los EP, instalados el 7 de junio de 2013, son espacios que se constituyeron por grupos
temadticos relacionados con los derechos, grupos de poblacidn y estrategias contenidos en
el PDHDF, con el propésito de ampliar la participacidn y coordinacién entre la ciudadania y
los entes publicos para dar seguimiento al Programa.

El proceso de conformacidn de la agenda se basé en un proceso de problematizacion
y definicidn de prioridades entre los actores participantes y tomd al menos un par de meses
(julio y agosto). La participacion de las instancias publicas participantes las llevd a elegir
lineas de accién considerando sus actividades institucionales, mientras que las OCD
priorizaron su agenda con cuatro derechos: salud, educacidn, trabajo y acceso a la justicia.
La Secretaria Ejecutiva para la definicion de su propuesta, considerd incluir lineas de accién
relacionadas con la eliminacion de barreras fisicas y sociales, la necesidad de contar con
informacién estadistica y la implementacidon de un sistema de informacién sobre las
personas con discapacidad con presupuesto asignado.

Este proceso de priorizacidon de la agenda, pone de relieve que estamos ante un
proceso de entrada a la agenda de ciertos problemas, generando objetivaciones al
seleccionar determinados problemas que viven las personas con discapacidad en materia
de cumplimiento de sus derechos humanos, susceptibles de ser tratados
institucionalmente. Estas selecciones constituyeron acciones estratégicas por parte de
organizaciones e instituciones publicas que se enlazaron entre si dando origen a

objetivaciones institucionales materializadas en discursos, documentos, actas.
211



La construccion de la agenda fue tensa debido a que las organizaciones participantes
impulsaron lineas de accién acordes a sus intereses, lo que provocd discusiones
presenciales y a través de comunicaciones electrénicas en términos de qué lineas tenian
prioridad sobre otras. En una comunicaciéon electrénica con fecha de 19 de julio de 2013,
organizaciones de tipo profesional apoyadas por dos redes de organizaciones,
argumentaron al grupo de asistentes del espacio la importancia de priorizar dos lineas de
accién: la 2177, relativa al acceso a la justicia de personas con discapacidad y la 2187,
referente al reconocimiento de la capacidad juridica de las personas con discapacidad desde
el marco de los derechos garantizados por la CDPD.

En dias posteriores al envio de esta comunicacién se generd una discusidon
electrénica porque algunos/as de los asistentes sefialaron que la priorizacion ya habia
comenzado en las sesiones plenarias previas y que habia que respetar dicho trabajo. Otros
asistentes optaron por apoyar la propuesta de incluir dichas lineas de accién por la
importancia estratégica en el dmbito juridico de las personas con discapacidad.

En posteriores sesiones plenarias, otras organizaciones pugnaron por la inclusion de

mas lineas de accién. La minuta de 9 de agosto de 2013 sefiala al respecto:

Se solicita abrir la discusion para la incorporacién de las LA 2140 y 2144 y que no se cierre
la posibilidad, donde las OSC sean quienes definan si se incorporan o no a la agenda que
previamente se habia aprobado. Para lo anterior, se propuso convocar a una reunion de
OSC previa a la reunion de trabajo siguiente, donde se defina la pertinencia para
incorporarlas. Las OSC Documenta, COAMEX y CONFE, a través de sus enlaces, manifestaron
estar en contra de la propuesta de discutir la incorporacién de las dos LA, argumentando
gue ya se aceptd una agenda con 15 LA. En el mismo sentido, Miel que Vino del Cielo y la
Organizacion Nacional de Trastorno Bipolar, a través de sus enlaces, propusieron una
reunién entre OSC para definir la propuesta de incorporacidn de las LA mencionadas
(Entrevista a Teresa Quintana, diciembre 2013).

El trabajo conjunto entre OCD y entes publicos, llevd a que se priorizaran finalmente 17
lineas de accion (véase Tabla 6.2) del PDHDF relativas a los siguientes derechos: salud

(lineas de accion 2229 y 2220), educacion (lineas de accion 2193 y 2191), trabajo (linea de
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accion 2233), accesibilidad (lineas de accién 2172, 2167, 2172, 2173, 2617) acceso a la
justicia (lineas de accion 2177 y 2187).%8

El rol de la facilitadora en este espacio es similar que el de la facilitadora del
INDEPEDI, ya que se traté de una persona que no contaba con experiencia de trabajo con
personas con discapacidad. Esto generé que a lo largo del trabajo en las sesiones plenarias
las OCD le sefialaran de forma continua las adaptaciones que tenia que realizar como parte
de su trabajo.

El correo electrénico se convirtié en un medio para que personas con discapacidad
visual exigieran continuamente a la facilitadora que realizara los ajustes razonables para

que la informacidn les fuera accesible:

Hola por mi parte es complicado revisar los planes de trabajo (de un dia para otro), creo que
algunos no son propiamente planes de trabajo, algunos parecen informes de tareas, no se
establece un cronograma de actividades a desarrollar en algunos (...) Esta tarde contaré con
un apoyo visual para revisar los planes y entonces enviaré comentarios mas presisos [sic].
Reitero a la facilitadora que debe incluir una especie de descripcién [sic] a quienes usamos
lectores de pantalla sobre la informacién contenida en los documentos de trabajo de lo
contrario nos es muy complicado entender el contenido de los mismos, algo asi como el
mapa que hay en las paginas Web para poder navegarlas con agilidad, el contar con un
esquema de como estd dispuesta la informacion nos ayuda bastante al momento de
revisarla, ojala se sensibilice al respecto para poder estar en verdaderas condiciones de
participar.

Imagen de Simbolo de discapacidad visual

Este es un E- mail de una persona ciega, para fomentar una red inclusiva, al momento en
que envie un archivo grafico por favor describalo en el cuerpo del mensaje. “Una sociedad
inclusiva es aquella que reconoce, valora y respeta la diversidad humana. GRACIAS (Texto
tomado de una comunicacion de correo electrénico enviado a integrantes del Espacio
PDHDF).

Esta peticidn no sélo fue realizada en comunicaciones electrénicas sino también quedd
plasmada en las actas de las sesiones plenarias, tal y como se muestra en el acta de la

primera sesién extraordinaria, del 13 de septiembre de 2013:

% Tomado de la minuta de reunidn de trabajo del espacio de participacién de personas con discapacidad 08
08/07/2013.
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Un miembro manifestd que la dindamica esta hecha para personas sin discapacidad que no
viven con discapacidad visual, que se considere su situacién y que de coadyuve a estas
personas en el EP. Se manifesté que se priorice a estas personas en cuanto a los
condicionamientos del espacio para las personas con discapacidad.

La respuesta a este sefialamiento fue realizada por la facilitadora del espacio y también

consta en el acta de la sesidén:

Se comentd que este apoyo no es posible por los recursos humanos asistentes al espacio,
gue se podria hacer una solicitud formal al ente que nos recibe [INDEPEDI] pero que es una
responsabilidad de todos cooperar con estas personas en términos de solidaridad hacia
ellas.

A partir de octubre de 2013, en respuesta a la exigencia de las personas con discapacidad
visual, la facilitadora comenzd a realizar descripciones de la informacion enviada a las/os
participantes, especialmente de aquella contenida en archivos de Excel y Power point.

La asistencia de las instituciones publicas responsables era, de acuerdo a los
lineamientos de operacion del PDHDF, de caracter obligatorio. De las once sesiones en las
gue se realizd observacién participante, se registré que acudieron con regularidad de 6 a 11
entes en cada sesidn, véase Cuadro 6.2.

A estas sesiones no acudieron los titulares de las dependencias sino enlaces de las
mismas, con poco poder para la toma de decisiones y asuncién de responsabilidades. Esto
causdé molestia entre las OCD participantes porque percibian que el enlace, muchas veces
no podia asumir compromisos en el espacio, lo que no abonaba a su empoderamiento como
participantes.

En cuanto a las sedes donde se desarrollaron las sesiones, los lineamientos sefialaban que
las dependencias participantes ofrecerian espacios de los que dispusieran y asi se hizo, pero
con mayor frecuencia se celebraron sesiones en el INDEPEDI, CDHDF, ALDF y la propia SE
del PDHDF. De estas sedes sélo la CDHDF y el INDEPEDI eran parcialmente accesibles para

las personas con discapacidad motriz y visual en lo que refiere a sanitarios accesibles.
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Cuadro 6.2
Instancias publicas que acudieron al espacio de participacion del PDHDF

Institucion

Derecho que atendid en las sesiones de las
lineas de accidn priorizadas

Procuraduria General de Justicia del Distrito
Federal

2178-Acceso a la justicia para personas con
discapacidad

Escuela de Administracion Publica del Distrito
Federal

2172-Accesibilidad

Metrobus

2172,2167 y 2173-Accesibilidad

Sistema de Trasportes Eléctricos

2172,2617 y 2173-Accesibilidad

Secretaria de Obras y Servicios-Direccién
General de Obras Publicas

2172,2167 y 2173-Accesibilidad

Secretaria de Movilidad

2172,2167 y 2173-Accesibilidad

Instituto para la Integracién al Desarrollo de las
Personas con Discapacidad

Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia

2205, 2206, 2172, 2167, 2173-Saud,
Accesibilidad
2148, 2153, 2172-lLegislacién vy politicas

publicas integrales y accesibilidad

Secretaria de Salud

2205 y 2229-Salud

Secretaria del Trabajo y Fomento al Empleo

2233-Trabajo y derechos laborales

Secretaria de Educacion del Distrito Federal

2205, 2211-Salud

Tribunal Superior de Justicia del Distrito
Federal

2178-Acceso a la justicia

Subsecretaria de Gobierno

Acudié como observador

Comisién de Derechos Humanos del Distrito

Acudié como observador

Federal®
Fuente: Elaboracion propia con base a observacidn-participante a las sesiones del espacio de participacion.

De lo observado en las sesiones ordinarias y extraordinarias se concluye que las tensiones
se dieron en varios planos: pugna entre las organizaciones por la colocacién de lineas de
accién acordes a sus agendas, resistencias de las dependencias publicas para la rendicién
de cuentas, tensiones entre las OCD y la Secretaria Ejecutiva por el desempeiio de la
facilitadora y por las omisiones del propio PDHDF respecto a los ajustes razonables.

Como ejemplo de las tensiones por parte de las instancias publicas para la asuncion
de responsabilidades sobre las lineas de accidn, la Secretaria de Desarrollo Social presentd
en el Espacio de Participacién una carta deslindandose de dicha responsabilidad y
transfiriéndola al INDEPEDI. Otra instancia publica admitié tener carencias y limitantes para

dar cumplimiento a una linea de accion comprometida fue el caso de la Secretaria de

89 Acudié siempre como observador.
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Trabajo y Fomento al Empleo, que asumid el inciso A de la linea de acciéon 2233. En el pleno
de las sesiones externd que no contaba con los recursos humanos, técnicos,
presupuestarios ni articulacion con otras dependencias para la realizacion del diagndstico
sobre el derecho al trabajo para las personas con discapacidad. Esto llevéd a que OCD
participantes propusieran a esta dependencia transferir sus conocimientos a través de un
convenio para que la dependencia lograra un cumplimiento minimo a dicha linea de acciéon
y permitir la conciliaciéon de agendas.

Algunas de las sesiones plenarias transcurrieron sin incentivar una participacién de
calidad por parte de las autoridades responsables. Tal fue el caso de la Secretaria de
Educacién que rindié un informe de actividades completamente desvinculado del tema de
derechos de personas con discapacidad lo que generdé desconcierto y molestia por parte de
las OCD asistentes que consideraron que era una pérdida de tiempo.

Paralelo a las sesiones plenarias surgié un grupo de trabajo relativo al registro y
credencializacion de las personas con discapacidad, correspondiente a la linea de accién
2148, accion sobre la cual no existe al dia de hoy un cumplimiento cabal del tema. Para
trabajar esta linea se tomad su accién numero cinco, que tiene que ver con la elaboracion de
una cédula unica y certificado para personas con discapacidad. En dicha mesa estuvieron
presentes el INDEPEDI, Servicios de Salud Publica del DF (Centros de Salud), Secretaria de
Salud (Hospitales de la Red del DF). El resultado de dicha reunién tiene que ver con el
trabajo en el disefo de una cédula de registro de personas con discapacidad y el proceso
de certificacidon de la misma, donde se pretende discutir y aprobar ese mismo instrumento
y, si es el caso, adoptarlo y estandarizarlo en el GDF a cargo de los servicios de salud publica
del DF.

En marzo de 2015 la Secretaria Ejecutiva envié a las OCD para su revisidn, los
informes recibidos por parte de las dependencias que entregaron plan de trabajo. Las
organizaciones recibieron con criticas estos informes pues no se generd en el espacio un
formato para evaluar la informacion de dichos informes.

En una sesion plenaria, el representante del TSIDF (Tribunal Superior de Justicia del

Distrito Federal) presentd sobre la linea de accién 2167 un programa que contempla
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acciones para eliminar barreras y obstdculos en inmuebles del Tribunal. La integrante de
una organizacion de tipo profesional sobre personas sordas le pregunté al enlace del TSIDF
si sélo se prestaria atencion a la accesibilidad de inmuebles y si no se iba a contemplar en
su plan de trabajo la accesibilidad a la informacién y a la comunicacidn, sefialando que,
aungue el inmueble fuera accesible, si no hay informacién adaptada poco se lograra para la
inclusién de las personas con discapacidad. El representante del TSIDF fue indiferente a este
sefialamiento porque, aunque respondié que buscaria informaciéon al respecto para
colocarla en el informe. Resaltd que en el proceso de adecuacion de inmuebles se contaba
con la asesoria del INDEPEDI y una organizacidn de personas con discapacidad especializada
en discapacidad que certificaria sus obras.

Algunas de las organizaciones que asistieron al INDEPEDI también acudieron de
forma regular al espacio del PDHDF, lo que apunta a que es reducido el nimero de OCD el
que destina un tiempo sustantivo de sus actividades a la participacion.

En mayo de 2015, después de 14 sesiones de trabajo, se suspendieron las sesiones
del espacio de participacién de personas con discapacidad y se reanudaron hasta agosto de
2016.

Aunque la mecanica de trabajo en Los Espacios fue diferente por el disefio
metodoldgico de los procesos participativos (talleres y sesiones plenarias), las evidencias
apuntan que hay similitudes en los procesos de participacion y en sus resultados:
organizaciones con pocas herramientas para una deliberacion con las instancias publicas,
actitud indiferente de funcionarios, una participacion mas decorativa que efectiva en los
espacios, una mediacidn sin experiencia en discapacidad por parte de las facilitadoras,
control de las instancias publicas convocantes en la metodologia y proceso participativo y

la escasa realizacion de ajustes razonables.
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6.5 Como se produjo la participacion: accesibilidad,
ajustes razonables

Un elemento central para considerar si la participacién politica de las personas con
discapacidad y de las organizaciones que la representan fue efectiva y se dio en igualdad de
condiciones que las personas sin discapacidad, es conocer la percepcién de las OCD que
asistieron a Los Espacios a partir de sus respuestas al cuestionario.

Las respuestas de las organizaciones en el cuestionario demuestran que mas de la
mitad, 60% (12) experimentd entornos y condiciones de poca accesibilidad para el ejercicio
de la participacidén politica, especificamente para la deliberacién de asuntos publicos en las
instalaciones donde han acudido, tales como sanitarios accesibles, rampas, canaletas para
desplazamiento con bastdn blanco y senalizaciones en braille. Asimismo, el mismo
porcentaje de organizaciones reportd enfrentar problemas de acceso a la informacién
adaptada en Braille, la falta de intérprete de LSM y sistemas pictograficos de comunicacion.

Las organizaciones creen que las razones por las cuales no se cuenta en dichas
actividades con instalaciones o informacidn accesibles son: 23% porque que las autoridades
no estan interesadas en realizar ajustes razonables, 8% porque es poco usual que participen
las personas con discapacidad y 62% por falta de sensibilidad hacia las personas con

discapacidad (Grafica 6.1):
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Grafica 6.1
Por qué no se cuenta con instalaciones o
informacidn accesible en eventos publicos

7%

8%
62%

Fuente: Elaboracion propia con base en datos del cuestionario.

En el Espacio de participacion del PDHDF, personas con discapacidad visual le sefialaron a
la coordinadora que informacién relativa a los informes de trabajo de las dependencias
publicas no era de facil revisién por no haber ajustes previos como descripciones que
facilitaran la lectura de documentos en formato Excel, lo que coincide con el sefialamiento
por parte de las OCD en el cuestionario de que hay una falta de sensibilidad hacia las
necesidades de las personas con discapacidad.

Los testimonios de las organizaciones que respondieron el cuestionario,
proporcionan informacién sobre las adaptaciones que las instituciones no realizaron para
estos ejercicios de participacion:

“Se desconoce todo el rubro de accesibilidad por lo general solo se piensa en rampas y en

LSM y poco para discapacidad visual e intelectual”.

“Las autoridades no son conscientes de que iniciando por ellos deben implementar los

ajustes razonables”.

“Si bien en muchos sitios hoy se cuenta con intérpretes en LSM algunos no son
profesionales, eso ocasiona que incluso con su “interpretacion” el mensaje no llegue a las
personas sordas”.
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En Los Espacios, las instituciones que convocaron a participar omitieron realizar ajustes
razonables sabiendo que participarian personas con discapacidad que necesitaran la
informacién en formatos accesibles, asi como instalaciones, comunicaciones, adaptacion de
informacién a braille o a formato mp3 para personas con discapacidad visual, prestar los
servicios de traduccidn de un intérprete de LSM, ni informacién adaptada a espafiol sencillo
para personas con discapacidad intelectual. Esta desconsideracién llevd a que en Los
Espacios no contaran con los elementos para habilitar la participacion politica efectiva de
las OCD involucradas en el espacio.

La facilitadora del PDHDF comentd en entrevista que no habia tenido la oportunidad
de trabajar con personas con discapacidad ni con organizaciones que trabajaran el tema.
Cuando se le preguntd sobre las condiciones para garantizar una participacién politica
informada y de calidad por parte de las OCD y las exigencias que constantemente se le

realizaban comento:

Yo recibi el espacio con un montén de exigencias de las cuales yo las tenia en la teoriay a la
hora de la practica decia: ah, si es cierto, se tendrian que hacer. Esperaba mucha
colaboracién de sociedad civil y mucha comprensidon porque yo no tengo que saberlo
absolutamente todo. Me ha costado mucho trabajo (...) me costd facilitar las necesidades
que se tenia para generar un lugar que tenga lo necesario para hacer dentro de ese lugar un
ejercicio lo mejor posible de los derechos de personas con discapacidad (Entrevista a Teresa
Quintana, diciembre 2013).

La observacion participante permitié constatar que conforme fue avanzando el trabajo en
este espacio, la facilitadora comenzé paulatinamente a realizar adaptaciones a la
informaciones y comunicaciones generadas para hacerlas accesibles a personas con
discapacidad tales como descripcidon del contenido de archivos enviados por correo
electrdénico para personas con discapacidad visual, convocatoria telefénica a integrantes de
OCD, lectura en voz alta de los contenidos a trabajar en cada sesién asi como la adaptacion
de algunos documentos a braille como los lineamientos de operacidn para los espacios de

participacion.
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Como ejemplo de los ajustes razonables paulatinamente implementados esta un
correo electrénico, donde la facilitadora del espacio del PDHDF envié dos archivos en
formato mp3 para que fueran accesibles para personas con discapacidad visual:
lineamientos de operacidon del espacio, asi como metodologia de los espacios de

participacién. La respuesta via correo electrdnico de un participante fue:

Confirmo de resibido (sic), agradesco (sic) el envio de los primeros archivos en audio, me
gustaria que dichos ajustes se hicieran también sobre el total de documentos de trabajo que
son necesarios hacer del conocimiento de las personas con discapacidad que participamos
en el espacio; minutas, informes y demds informacién que se ha manejado desde un inicio,
esperando de que ahora en adelante sean éstos una practica habitual (Texto tomado de un
correo electrdnico enviado a integrantes del EP PDHDF).

Por su parte, la facilitadora de los talleres del INDEPEDI comunicé a las OCD participantes
gue era la primera vez que ella conducia un proceso de participacién con personas con
discapacidad y que sus asistentes “auxiliarian” a las personas con discapacidad que asi lo

requirieran. En su experiencia, hay diferencias en la participacion por tipo de discapacidad:

... para quienes facilitamos el taller, resulté mas sencillo, mas fluido, mas rapido el trabajo
con las personas con discapacidad motriz que por ejemplo con aquellos que tienen
discapacidad visual o auditiva éno? De hecho, con estas discapacidades considero que
fueron los mas complicados porque las personas que llegaron también de organizaciones
gue trabajan con personas con discapacidad intelectual pues eran mas bien familiares o
personal de las organizaciones, no eran personas con discapacidad intelectual (Entrevista a
Pilar Berrios, junio 2014).

Estos testimonios apuntan al desconocimiento que las facilitadoras tenian sobre los
diferentes tipos de discapacidad y que no lograron subsanar durante su trabajo. Este hecho
parece estar vinculado a la desatencidn o desconocimiento institucional hacia los derechos
de las personas con discapacidad porque las instituciones que disefian procesos de
participacién para OCD omiten el cumplimiento de los ajustes razonables para generar una
auténtica participacion de este sector. En Los Espacios no se contd con intérprete de Lengua
de Sefias Mexicana para hacer accesible la informacién y las comunicaciones para las

personas sordas, ni con informacion redactada en formato sencillo para personas con
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discapacidad intelectual o psicosocial. En el caso de las personas con discapacidad visual se
presentd una adaptaciéon discontinua de informacién en formatos braille y falta de acceso
a la informacién adaptada en formato word para ser leida por lectores de pantalla. Mucha
de la informacién estaba en formatos PDF o EXCEL que impiden la lectura a estas personas.

Los funcionarios/as que convocaron a los procesos de participacion reconocen que
hubo fallas en el disefio de los procesos participativos para que las personas de todos los
tipos de discapacidad fueran incluidas y participaran de manera informada y con las
adaptaciones necesarias para desarrollar una participacién de calidad. Una funcionaria del
PDHDF reconocié que carecieron de las herramientas para adaptar la informacién y

comunicaciones para las personas con discapacidad:

Hay algunos documentos basicos como los lineamientos de los espacios y la metodologia
gue se tradujeron a braille (...) porque si, no lo consideramos desde un principio. Después
se generd un software para facilitar la traduccion o la accesibilidad. Lo que hicimos también
fue poner en la pagina los audios de las sesiones que también puede ayudar. No habiamos
considerado lo de un intérprete de Lengua de Sefias porque no se habia presentado una
persona que lo requiriera y si fue una omisidon y habiamos previsto con el INDEPEDI que en
caso de presentarse ellos [el INDEPEDI] lo iban a facilitar (...) también estamos viendo hacer
un convenio con la Asamblea [Legislativa del Distrito Federal] para que nos faciliten a la
intérprete que tienen ellos o ver entonces nosotros cdmo en las sesiones podemos tener a
alguien (Entrevista a Itzel Checa, marzo 2014).

6.6 Intereses-objetivos de las instituciones publicas tras la
participacion de las OCD

Los Espacios se instalaron en cumplimiento a la normativa y con el objetivo de convocar a
las OCD para el didlogo con instancias publicas y la vigilancia del cumplimiento de sus
derechos. Sin embargo, el interés de las instituciones estuvo en habilitar una participacién
decorativa o simbdlica para parte de las organizaciones, reflejada en la agenda de trabajo
gue tuvo un mayor peso institucional que de la sociedad civil organizada. Esto fue asi porque

el interés primordial de las instituciones fue dar cumplimiento formal a la normatividad sin
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realizar las adecuaciones tanto fisicas como a los procesos metodoldgicos para habilitar una
participacién de calidad.

Las instituciones publicas rectoras de las politicas en materia de discapacidad, como
el INDEPEDI, centraron sus intereses y acciones en programas de accesibilidad y las demas
demandas de las OCD en materia de educacién, salud, empleo quedaron relegados. Asi lo

confirma la explicacién de la facilitadora del Espacio de Participacion:

La forma en que, en que se ha determinado la politica publica en el DF hace que el tema de
accesibilidad sea el tema [mas importante], y que el tema de salud que es sUper importante
sea solo un tema de acceso a los espacios de salud sin importar nada mas. No si se esta
dando la atencion adecuada, si se esta trabajando ahi realmente con un enfoque de
derechos para que se haga una separacién entre distintas discapacidades, por edades por
sexo (...) entonces se quiere hacer accesible la ciudad y ahi se esta enfocando la mayoria de
los esfuerzos (...) si tu ves de las lineas que se priorizaron, las lineas que se han atendido con
mayor prontitud, son las que tienen que ver con accesibilidad, mds que las de salud o las de
incluso laborales. Nos ha costado el tema laboral como no tienes idea. Entonces eso hace
gue las cosas se vayan dificultando mds. La sociedad civil va a llegar con sus temas, diciendo:
estos son los prioritarios y en ese sentido [la institucién] va a priorizar, va a decir esto se
debe de atender ahoray esto se atendera después (Entrevista a Teresa Quintana, diciembre
2013).

Otro de los motivos por los que se argumenta que la participacion politica de las OCD es
decorativa es porque en una platica informal sostenida con un funcionario del INDEPEDI,
éste comentd que los talleres para OCD sélo se enfocaron a la consulta debido a que las
personas con discapacidad no tienen experiencia participando y que colocarlos en
mecanismos participativos mas complejos como el disefio o implementacién del programa
institucional podria entorpecer el desarrollo de los trabajos. Este testimonio pareciera
reflejar que las instituciones estan mas preocupadas por cumplir formalmente con los
plazos estipulados administrativamente y con sus reglamentos y leyes, que por construir
espacios sustantivos para la deliberacion y empoderamiento de las OCD. Asimismo, el
exdirector del INDEPEDI menciond en una conversacion que al gobierno le sale mejor y mas
barato tener sentadas a las OCD y dejar que hablen porque ni siquiera entre ellas se ponen

de acuerdo, que capacitarlas para la participacién.
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Una funcionaria del PDHDF reconociod que al interior de los espacios de participacién
hay diferencias entre las organizaciones que llevan a unas a participar y otras a desgastar,

mediante el bloqueo y la confrontacién, los ejercicios participativos:

Los actores son variados, hay organizaciones que tienen un proceso constructivo y de
incidencia mas claro y hay otras organizaciones que tienen una posicion mds de denuncia y
mas contestatarias. No diria que una es mejor o que otra es peor, pero a eso Nnos
enfrentamos, a que hay diferentes posibilidades y voy a plantear dos ejemplos. En el Espacio
de personas con discapacidad lo que predomina son organizaciones con una posicion mas
contestataria y luego tenemos sesiones donde no avanzamos o privilegiamos cosas mas de
operacion que no aportan a la agenda sustantiva de como generamos politicas publicas para
personas con discapacidad y se hizo un grupo de trabajo en ese Espacio de participacién
sobre capacidad juridica donde hay otro tipo de organizaciones, con otro tipo de perfil
donde lo que se logré fue consensar una iniciativa que busca el reconocimiento de la
capacidad juridica de las personas con discapacidad. Eso no garantiza que se vaya a
concretar (...) entonces pensando en las organizaciones, ves como dos posiciones diferentes
(Entrevista a Itzel Checa, marzo 2014).

Asimismo, apunta desde su perspectiva, cudles son los perfiles de organizaciones asistentes:

(...) hay algunas que tienen esa posicién que siempre ha sido asi, mds contestataria y poco
constructiva, y puede ser una ruta pero yo creo que en este proceso ha funcionado mas
como el otro camino, de sefialar ausencias y entonces encontrar juntas y juntos propuestas,
rutas, yo ponia como ejemplo este, de capacidad juridica y tu ves las organizaciones que
estan y los actores y tienen mucha experiencia y reconocimiento (...) y hemos podido
ponernos de acuerdo, claro ahi falta hacer un frente para que algunas resistencias de
algunos actores permitan que el consenso se concrete pero si nos hubiéramos quedado
como en la otra de estar denunciando me parece que no hubiéramos llegado a ningun
planteamiento (Entrevista a Itzel Checa, marzo 2014).

Una mirada atenta a los perfiles de las organizaciones delineados por la funcionaria en su
testimonio, permite colocar nuevamente los recursos como un elemento clave para la
incidencia en politica publica por parte de las organizaciones. Aquellas sefalas como
contestarias pueden estar asociadas a organizaciones sin recursos suficientes mientras que
aquellas sefialadas como con reconocimiento y experiencia lo son en tanto sus recursos les

permiten permanecer en mecanismos paralelos al espacio de participacién como lo fue el
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de aquellas organizaciones de tipo antidiscriminacién y profesional que colaboraron en el

grupo de trabajo sobre capacidad juridica.

6.6.1 Resultados de la participacion para las OCD

Ya desde apartados anteriores se dio cuenta de algunos resultados de la participacion
politica para las OCD involucradas en Los Espacios: a) para las organizaciones de tipo
familiar-asistencial la reivindicacién de necesidades y reclamos a funcionarios/as; b) para
organizaciones de tipo profesional el establecimiento de convenios con instancias publicas
para el desarrollo de diagndsticos; c) para las organizaciones de tipo antidiscriminacién
visibilizar los vacios en los que incurren las instituciones al no dar cumplimiento a la ley para
instrumentar otros mecanismos de participacién y d) para coaliciones o redes de
organizaciones, incorporacién en grupos de trabajo sobre incidencia estratégica en materia
legislativa que buscan la defensa de los derechos de las personas con discapacidad.

Estos resultados estan vinculados a una valoracidon positiva de las OCD por la
existencia de espacios para la discusidon de asuntos sobre las personas con discapacidad
pero también estd aunada a los descontentos por los resultados y metodologias de los
procesos y por el desgaste asociado a esta practica politica. A decir de algunas
organizaciones, estos procesos de participacion en general “vienen y van”, lo que apunta a
un desgaste de la practica participativa. Las organizaciones estdn acostumbradas a ser
consultadas por parte de las autoridades, pero no perciben cambios que los beneficien o

gue se les tome en cuenta, asi lo narra el integrante de una red de OCD:

Yo creo que hay un desgaste [para la participacidn]. Culturalmente las organizaciones no
quieren participar, venimos participando en estas reuniones, algunos ya vienen muy
desgastados, siempre venimos y salimos igual: desanimados, inciertos de cudles fueron los
resultados de estas reuniones entonces esto va acarreando un desgaste, llegas aqui con una
postura: “A ver ahora qué es lo que quieren”. Obviamente a veces venimos con una postura
optimista cuando comienza un nuevo periodo [gubernamental] pero a veces ya hay una baja
credibilidad de lo que se genera en estos espacios de participacion (...) hacen falta reglas
claras de participacion. La Ley de Planeacidn dice: se realizaran foros y consultas, pero en
qué forma, bajo qué formato, no sabemos, siempre nos cambian la jugada. Yo diria que la
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participacidn si tiene todavia serias deficiencias en cuanto al dominio del tema [por parte]
de la administracién publica, la sociedad civil se ha acercado pues dando palos de ciego, no
es su materia en si propiamente (Testimonio de un integrante de OCD antidiscriminacion
durante los talleres del INDEPEDI).

Este testimonio apunta ya a algunos de los resultados mencionados anteriormente sobre la
participacién politica y aflade el elemento de que las organizaciones llevan un largo tiempo
participando y que la incertidumbre es una constante ante la ausencia de rendicién de
cuentas por parte de las instituciones acerca de los resultados de estas reuniones, lo que
genera un deterioro de la practica. Asimismo, sugiere que los procesos de participacién en
instancias publicas no se consolidan debido a los cambios en las administraciones en el
gobierno.

El mismo integrante de una red de OCD sefiala la asimetria de recursos entre las
organizaciones de y para personas con discapacidad comparadas con organizaciones que

trabajan otros temas de derechos humanos:

Otros grupos de otras luchas sociales han incursionado y llevan mas aventajados sus temas,
tiene estrategias mads faciles de como negociar sus temas de interés con el gobierno,
nosotros no, obviamente las organizaciones de personas con discapacidad, en especifico las
visuales estan muy apegadas al tema del comercio, las mas consolidadas y otras muy
abocadas a la educacién, entonces obviamente el interés de incidencia publica no la
desarrollan bien porque no tienen la herramienta y a veces esta muy cerrado, este ambito
es muy elitista... quien opina sin tener informacidn en la mano estd divagando (Testimonio
de un integrante de OCD antidiscriminacién durante los talleres del INDEPEDI).

a) Resultado en reivindicaciones

En secciones previas vimos cdmo por los escasos recursos con los que cuentan algunas OCD,
éstas se relacionan generalmente con otras OCD e instituciones publicas con poca
experiencia y con un conjunto de reivindicaciones sobre sus necesidades puntuales, de tal
manera que el poder entablar un didlogo con autoridades para plantear sus necesidades es

ya un resultado de su participacion.
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b) Resultado pedagogico

Un resultado muy importante para todas las organizaciones, independientemente de su
tipo es el resultado pedagdgico. Desde la perspectiva de las facilitadoras consideran que las
organizaciones tienen que aprender a participar para traducir las necesidades vy

reivindicaciones en exigencias:

Yo veria como un desafio muy fuerte ese, el saber traducir los problemas en propuestas de
politicas éno? Y esto tiene que ver con conocer el gobierno, conocer las leyes, estar
articulados con otros éno?, que al menos he podido percatarme en estos dos afios que si ha
habido un esfuerzo de articulacién. Yo en los talleres vi dispersion... (Entrevista a Pilar
Berrios, junio 2014).

La facilitadora apunta este tipo de resultados de la participacién tanto para las

organizaciones como para el INDEPEDI:

... yo creo que se fueron con mayores herramientas [las organizaciones], o sea conocieron
digamos, la Ley (del INDEPEDI), conocieron las condiciones en las que estaba el Instituto,
quiza lograron afianzar un poco mas sus propuestas ¢no? Pero en términos de solucion a
sus problematicas no. Y esto es grave porque este tipo de experiencias terminan vacunando
a la gente: “De ir a perder mi tiempo, mejor me quedo yo en mi oficina o en mi casa”.
Entonces eso es lo que resulta preocupante. Yo creo que también quiza resulté mas util para
los servidores publicos que para las organizaciones. Porque a los funcionarios publicos si les
permitid conocer mas la poblacién con la que tendrian que estar trabajando ¢no?
empezaron como a dimensionar la magnitud del desafio que, que tenian ante sus nuevos
cargos éno? (Entrevista a Pilar Berrios, junio 2014).

¢) Resultados en otras formas de participacion politica institucionalizada

Si bien los talleres instrumentados por el INDEPEDI tuvieron la finalidad de generar insumos
para la elaboracién de su programa institucional, la propia ley del Instituto estipula otras

formas de participacion de las OCD en el Articulo 56:

El Instituto contara con un Consejo Consultivo que estara conformado por miembros de
organizaciones de y para personas con discapacidad, especialistas, académicos, empresarios
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y personas de notable trayectoria en la defensa de los derechos de las personas con
discapacidad.

El Consejo serd un érgano de consulta y asesoria para disefiar politicas publicas y establecer
acciones especificas que el instituto pueda concertar con las autoridades competentes.

En este sentido, uno de los resultados de la realizacién de los talleres desembocé en
visibilizar que el propio Instituto esta en incumplimiento de su propia Ley, al no contar con
un consejo consultivo donde participen OCD. Asi lo constata el testimonio de un integrante

de una organizacion de tipo anti-discriminacion:

La Ley que da vida al INDEPEDI también prevé un espacio de participacidén que es el Consejo
Consultivo. La Ley no lo especifica bien sino que lo deja a que el reglamento de la Ley lo
determine, no estd bien definido si va a ser ciudadano o una mezcla entre entes publicos
con sociedad civil (...) pero si nosotros ya lo pudiéramos empezar a defender, de que ese
Consejo consultivo tuviera un presupuesto (...) toda la consultoria de politica publica tiene
gue ser desempefiada en forma seria y se tiene que ir profesionalizando, nosotros aqui
desempefiamos nuestro trabajo a nivel de sociedad civil, el trabajo de incidencia politica
sale muchas veces del objeto social de nuestra organizacion (...) En la Convencidn también
se sefiala que los Estados parte deberan celebrar estrechas consultas para determinar las
politicas publicas que se implementardn, entonces esto refuerza lo que nosotros estamos
diciendo... (Testimonio de un integrante de OCD antidiscriminacién durante los talleres del
INDEPEDI).

Al término del trabajo de campo el INDEPEDI aun no contaba con su consejo consultivo. Es
posible que esto se deba a que el Instituto busque acotar temporalmente la participacion
de las OCD a consultas y no permitir su transito hacia esquemas permanentes de
participacién que derivarian en la decisidon, recomendacién o coordinacién en el disefo,

implementacién y evaluacién de politicas publicas por parte de OCD.

d) Resultados para coaliciones o redes de organizaciones en incidencia
estratégica

Otro resultado del espacio de participacion para organizaciones de tipo antidiscriminacion
conformadas por las propias personas con discapacidad asi como para organizaciones

profesionales y un par de redes de organizaciones fue el grupo de trabajo que se conformé
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en torno a la capacidad juridica de las personas con discapacidad, derivado de la linea de
accion 2187, que formuld una iniciativa con proyecto de decreto por el que se reformany
adicionan los articulos 23 y 450 del Cédigo Civil del DF que presentd el Diputado Alberto
Martinez Urincho, del grupo parlamentario del partido de la Revolucién Democratica. Esta
iniciativa pretendid suprimir la figura de la interdiccién para potenciar la capacidad juridica
de estas personas y proponer la creacion de un sistema de apoyos para la toma de
decisiones. Esta iniciativa se presentd en noviembre de 2014 ante el pleno de la ALDF.
Representantes de otras organizaciones comentan que muchas veces en estos
espacios se desdibujan las funciones de los actores participantes, convirtiendo el derecho a

participar en practicas de “explotacién”:

Sitiene que establecerse con claridad cuando es la participacién y cuando ya estas haciendo
el trabajo de las dependencias... Porque es bien facil que las instancias digan: “es mi
competencia, pero tu organizacién ven y hazme el trabajo, te reconozco que estds
capacitada” pero a veces ni las gracias te dan, a veces ni un papelito. En el caso del Espacio
de Participacion del Programa de Derechos Humanos nosotros si hemos exigido a la titular
gue nos dé una carta de agradecimiento o reconocimiento que hemos estado apoyando en
el disefio de instrumentos. (...) ¢Hasta dénde es la participacion y hasta donde es la
explotacién? Porque pedirte que estés en reuniones tres veces a la semana pues ya
representa un trabajo como tal (...), si nosotros tuviéramos financiamientos enormes como
otras organizaciones a la mejor no nos doleria otorgarlo [el trabajo] pero no lo tenemos,
entonces tenemos que dividirnos para tener otro tipo de actividades que nos genere lo
minimo para nuestros gastos personales (Entrevista a Candelaria Salinas, abril 2013).

Es importante destacar que mas alla de Los Espacios, para las organizaciones profesionales
y las redes o coaliciones de organizaciones su agenda no concluye con la terminacién de Los
Espacios, sino que siguen desarrollando un trabajo desde el interior de sus propias
organizaciones con capacidad para convocar a instancias publicas como lo vimos en el
capitulo anterior. Por ejemplo, para la COAMEX, las recomendaciones del Comité de
Expertos de la ONU publicadas en octubre de 2014, son la guia para seguir monitoreando y
documentando el cumplimiento del Estado mexicano en materia de derechos humanos de

las personas con discapacidad de cara al préximo informe ante la ONU en 2018.
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6.6.2 Resultados de la participacion para las instituciones

Resultados de la participacion politica para las instituciones convocantes en Los Espacios:
a) cumplimiento con la normativa internacional y con su mandato legal; b) otorgar
legitimidad a sus procesos de consulta; c) aprendizaje sobre las necesidades y derechos de

la poblacién que atienden.

a) Cumplimiento con la normativa

Un resultado fundamental para las instituciones publicas, es que al convocar a ejercicios de
participacién dan cumplimiento a su mandato legal. Los resultados de los talleres dentro
del proceso de planeacidn participativa fueron un insumo para la elaboracién del Programa
para la Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad 2014-2018 (PID-PCD) que
se publicé hasta febrero de 2015, mds de dos afios después del proceso de planeacion
participativa.”®

Al respecto es pertinente destacar que se solicité al INDEPEDI los documentos,
papelégrafos, videos y audios que respaldan la realizacion de los talleres, pero una
funcionaria mencioné que fueron robados del Instituto, por lo que el Unico insumo con el
gue se cuenta como resultado de este proceso es un informe titulado Proceso de Planeacion
Participativa 2012. Resultados, publicado en septiembre de 2013, un aiio después de

concluido el proceso participativo.

b) Otorgar legitimidad a sus procesos de consulta

Otro resultado para las instituciones que convocaron a Los Espacios es que lograron realizar

ejercicios participativos que otorgaran legalidad y legitimidad a sus agendas publicas, a

70 véase INDEPEDI, Programa de Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad 2015-2018.
Documento disponible en Internet. URL: http://www.indepedi.df.gob.mx/documentos/pid.pdf Ultima
consulta: 26 de diciembre de 2015.
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pesar de haber instrumentado mecanismos de participacidn simbdlica o decorativa para las

OCD.

En el lapso de 2013 a 2014 hubo un cambio en la direccidon del INDEPEDI. Aunque el
programa se presentd publicamente en 2015, no se rindié cuentas previamente a las OCD
sobre la manera en que la informacidn y propuestas que proporcionaron en los talleres
fueron utilizadas, indicando que si se incorporé y qué no de sus propuestas. El Programa
institucional del INDEPEDI estd conformado por once subprogramas: Proteccidn Social,
Accesibilidad, Sensibilizacién, Armonizacién Legislativa, Salud, Educacién, Trabajo,

Vivienda, Cultura, recreacién y deporte, Justicia y Participacion en la vida politica y publica.

¢) Resultado pedagogico

Analizar la correspondencia e incorporacion de los resultados de los talleres con el
Programa para la Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad 2014-2018
excede los alcances y propdsitos de este trabajo, pero es importante reflexionar en qué
contexto se encuentra el INDEPEDI como una institucidon de reciente creacién para tener
una idea de como se ird implementando su programa institucional.

En este sentido, es valioso contar ya con un programa, pero dependerd en un
mediano y largo plazo de como el INDEPEDI se relacione con otras instituciones para
transversalizar el enfoque de derechos de las personas con discapacidad en las actividades
institucionales de otras dependencias, mas aun cuando histéricamente el DIF ha
centralizado el tratamiento de las personas con discapacidad en la Ciudad de México y en
el pais. En este sentido, la facilitadora acota que, tratandose el INDEPEDI de una institucién

nueva, toma bastante tiempo “echarla a andar”:

Lo que si es un hecho es que siempre es algo de trabajo de a echar a andar a una nueva
institucion porque se carga la herencia de la anterior, que yo eso lo vi en las organizaciones.
No es la primera vez que se sentaban a hablar con gente de gobierno, pero la relacion [de
las organizaciones] por ejemplo con el DIF, seguramente si estaba como cruzada hasta con
una actitud mas paternalista, filantrépica éno? Y aca [en el INDEPEDI] se trataba como de
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generar una relacién mas de gobierno-ciudadania éno? en donde al menos respeto si lo
ubiqué yo por ambas partes éno? viendo qué le correspondia a cada quien ¢no? (...) Ahora,
esto estd muy en la ldgica de la administracidn general, o sea, yo creo que ahi hay que ubicar
que el Instituto [INDEPEDI] surge en un contexto en donde si bien el discurso de los derechos
humanos fue un discurso sumamente capitalizado por la clase politica, tenia que darle
ciertos insumos, darle cierto contenido para que no fuera totalmente mera demagogia. Hoy
dia la administracion actual, si bien ubica los grupos vulnerables, incluidas las personas con
discapacidad como prioritarias, el estilo de gobierno es un gobierno de puertas cerradas,
eso viene de arriba hacia abajo, entonces, no, yo no estaria muy esperanzada a, a ubicar
gue vaya a haber avances asi significativos (Entrevista a Pilar Berrios, junio 2014).

Este testimonio apunta a que en materia de discapacidad coexisten los enfoques asistencial
y de derechos para la atencién de las personas con discapacidad pero también a que una
vez concluida la participaciéon de las OCD, se abre un nuevo proceso pero ahora de
colocacién de la agenda del INDEPEDI ante el gobierno central de la Ciudad de México y
ante las demds dependencias por lo que seria importante realizar un andlisis de cémo el
enfoque de discapacidad permeard en otros programas y acciones gubernamentales en los
proximos afios.

Por lo que refiere al PDHDF, la suspension del Espacio de participacién en mayo de
2015 implicd la interrupcidn de los trabajos de las OCD en este programa.

Las y los funcionarios de ambas dependencias admiten que carecieron de
herramientas para implementar los ajustes razonables para garantizar espacios de
participacién en igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad y las OCD.

Ademas de ello, la socializacién de informacidn con las organizaciones participantes
representaba un paso previo para garantizar que todo mundo compartiera ciertos
conocimientos sobre los temas puestos a debate; en este sentido, también hubo déficits en
este proceso lo que socavé la capacidad de deliberacidn, argumentacién y discusién por
parte de las organizaciones asistentes.

Las facilitadoras en estos procesos constituyeron un personal técnico nada
especializado en discapacidad, con conocimientos para impulsar los mecanismos
participativos. Para ambas fue la primera vez que se enfrentaron con personas con
diferentes tipos de discapacidad, lo que les representd retos no siempre superados en el

camino. Es muy posible que el rol de las facilitadoras haya impactado en los resultados de
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Los Espacios, por lo que sin duda debera emplearse a personal capacitado para estas tareas,
con habilidades para incentivar el didlogo entre todos los participantes.

En los dos escenarios se establecieron parcialmente escenarios donde todos los
grupos de personas con discapacidad pudieran expresar sus opiniones.

Es necesario corregir con recursos como informacion, planeacién, personal
capacitado, ajustes razonables para generar y garantizar condiciones minimas para un
debate igualitario donde los participantes deliberen y a la vez se empoderen junto con las

instituciones en la elaboracion de politicas publicas.

Conclusiones

Las evidencias arrojadas por la investigacion en Los Espacios apuntan que, aunque el
INDEPEDI y el PDHDF perseguian objetivos distintos, los resultados fueron similares en
términos de participacién de las OCD.

La observacion participante, las entrevistas y el cuestionario, apuntan a que la
participacion de las personas con discapacidad y las OCD fue preparada con poco tiempo y
sin atender a los principios de la participacién ciudadana: Informacién, difusion y maxima
publicidad. En este sentido, para participar efectivamente de forma politica es necesario
gue las organizaciones tengan insumos minimos del marco juridico que regula el ambito de
la discapacidad, como la CDPD, La Ley general, la Ley para la inclusién al desarrollo de las
personas con discapacidad del Distrito Federal.

En cuanto al nimero de OCD participantes en Los Espacios, estamos ante un nimero
reducido de organizaciones y que se resume perfectamente en la apreciacién tanto de las
autoridades como de las OCD: “Los que participan son siempre los mismos”, lo que sin duda
apunta a la asimetria de recursos entre las organizaciones dejando a unas sin la posibilidad
de participar y a otras muchas veces sefialadas, como las mismas de siempre.

Por tipo de discapacidad se puede sefialar que dentro de las organizaciones

prevalece todavia la invisibilidad de personas con discapacidad mental e intelectual, asi
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como de las personas sordas, lo que requiere una reflexion mas detenida acerca de por qué
estas personas estan ausentes en la discusién de asuntos publicos que les conciernen, asi
como del papel de la representacion de otras personas como portadoras de sus derechos.

La informacién recolectada en este trabajo permite colocar como un elemento
central para la participacién a los recursos econdmicos y de informacion, que definen en si
mismos las capacidades y perfiles de las OCD. Asimismo, se concluye que en general, los
resultados de la participacion de las OCD en Los Espacios se traducen en una débil incidencia
para la conformacién de problemas publicos y que los tomadores de decisidon procesan sin
mucha claridad estos insumos para la elaboracion de programas y politicas publicas.

Por otro lado, mientras estos espacios no se disefien tomando en cuenta las
necesidades minimas para que las personas con discapacidad y las OCD puedan participar,
como lo son los ajustes razonables, va a ser muy dificil que la participacién que se dé sea
efectiva, especialmente para aquellas organizaciones integradas por personas con
discapacidad.

La adecuacion de estos espacios, con adaptaciones a la informacién y a la
comunicacidn no es menor si consideramos que éstos son clave para igualar las condiciones
de participaciéon entre personas con y sin discapacidad.

Aunque los representantes del INDEPEDI apelaron en su discurso durante el proceso
de planeacién participativa que las personas con discapacidad y las OCD son centrales para
la elaboracion de politicas publicas, en la realidad se procuraron pocos esfuerzos para
materializar una participacién informada por parte de los asistentes.

Si consideramos que entre el proceso de planeacion participativa y la publicacién del
Programa institucional pasaron 3 afos y en el medio hubo un cambio de director, podemos
suponer que el procesamiento de la informacidn recolectada de la participaciéon pasé por
un filtro politico antes que priorizar la continuidad y vigencia de los insumos recolectados.

El que Los Espacios apostaran por formas de participacidn de bajo alcance, tomando
solo el decir de las organizaciones sin incorporarlas en el disefio e implementacién de la
agenda institucional, genera un efecto social contrario al buscado, generando desgaste e

inmovilismo social por parte de las OCD.
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En sintesis, Los Espacios presentan déficits en la calidad deliberativa del proceso y en
el empoderamiento de las organizaciones participantes. Sin embargo, podemos considerar
como un logro que diferentes tipos de organizaciones visibilicen a las diferentes
discapacidades y sus especificas necesidades de apoyo.

Asimismo, las instancias publicas involucradas en estos procesos participativos,
incluidas las instituciones convocantes adquieren una conciencia publica del tema gracias
al rol de las OCD que se vuelve formativo, a pesar de los bajos resultados, para alertar a las
autoridades sobre las condiciones minimas para participar y formular una agenda minima
de los derechos de las personas con discapacidad, por lo que seria erréneo suponer que
estos ejercicios participativos no sirven.

El mayor desafio consiste en conservar estos espacios siempre y cuando se haga
desde una continuidad, acumulando aprendizajes, saberes y practicas que apuntalen
ejercicios participativos posteriores, de lo contrario, estos espacios se convertiran en
procesos regresivos donde el borrdn y cuenta nueva de cada administracién nos haga
comenzar todo de cero.

De igual forma resulta importante cambiar las reglas de la participacién para
permitir a las OCD una mayor incidencia en la participacion, ya que sélo consultarlas
mantiene desempleadas la aplicacidon de otras destrezas que las propias OCD adquieren
para la implementacién y monitoreo y evaluacion de programas y politicas publicas.

El testimonio de un integrante de una coalicidon de organizaciones capta la forma en
la que las instituciones publicas instrumentan la participacion de las organizaciones, la llama

participacién “a la mexicana”:

Gobierno se rige por esta modalidad de las administraciones [lo que constituye] una gran
dificultad ya que siempre encontramos con los entrantes, a los que hay que darles una
induccion de alguna manera y se tardan en elaborar programas. [las instancias publicas] al
principio no tienen el conocimiento, después lo van adquiriendo. Cuando empiezan a
adquirir fuerza algunos proyectos, ya vienen las campafias, se adormece todo el asunto y
luego hay que volver a empezar. (...) Nosotros como sociedad civil queremos cambiar
cuestiones en la causa de las personas con discapacidad pero también sobre los quehaceres
de la politica mexicana y de esta relacion entre sociedad civil y gobierno porque notamos
gue la Convencidn dice que en todo tenemos que estar tanto las personas con discapacidad
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como las organizaciones que las representan en la politica publica pero el modelo mexicano
ha sido tradicionalmente de cocinar el asunto en gobierno, hacer un pequefio foro en donde
se invita a un equis numero de personas y ya después se va a avalar ante el exterior, de que
hubo participacién amplia de sociedad civil cuando no es asi y [nuestro] sentir no se ve al
cien por ciento reflejado. Logramos incidir en algunas cosas, pero no de fondo y eso
gueremos ir cambidndolo (Entrevista a Enrique Garrido, febrero 2014).

Resulta paraddjico que las instituciones de derechos humanos enfocadas en las personas
con discapacidad se olviden de las personas y organizaciones involucradas en estos
procesos y que prioricen sélo aspectos administrativos, sin darse cuenta que los ajustes
razonables crean entornos de empoderamiento para estas organizaciones.

Asimismo, confirma la hipdtesis de que las instancias gubernamentales que
convocaron a las OCD a participar desde una posicidon poco abierta para el didlogo, la
deliberacion y el empoderamiento de las organizaciones participantes, dando lugar a una

participacién decorativa o simbdlica.
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Conclusiones finales

La participacion politica de las personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan es un derecho establecido en el articulo 29 de la CDPD y los Estados parte estan
obligados a celebrar estrechas consultas y a involucrarlos activamente en la discusién de
asuntos que sean de su interés y que impacten en su desarrollo, tal como refleja el lema del
movimiento de las personas con discapacidad: “Nada sobre nosotros sin nosotros”.

Responder la pregunta central de investigacion: de qué formas y en qué
circunstancias participan politicamente las Organizaciones Civiles de Discapacidad en
espacios gubernamentales de la Ciudad de Meéxico, implicd elaborar una tipologia de
organizaciones conformada por cinco tipos de OCD: 1) familiares-asistenciales para
personas con discapacidad; 2) antidiscriminacién de personas con discapacidad; 3)
profesionales que colaboran con personas con discapacidad; 4) empresariales y 5) redes o
coaliciones de organizaciones. Estos tipos de organizaciones no se encuentran en la realidad
de forma pura (Weber, 1984), sino que la tipologia pretende funcionar como una
herramienta analitica-conceptual que permitié acercarnos, aprehender y comprender mas
detenidamente el objeto de estudio que es la participacion politica de las OCD. El objeto de
estudio fueron las organizaciones y no las personas con discapacidad debido a que los
procesos de participacion politica analizados estuvieron destinados a organizaciones de la
sociedad civil.

A partir de esta tipologia se logrd interpretar sociolégicamente los datos
recolectados durante el trabajo de campo, de tal manera que se alcanzé la comprensién de
estas formas de participacién politica al interpretar como detrds de cada tipo de
organizacién se configuran determinadas visiones de la discapacidad, asi como recursos-
intereses-significados estratégicos, que al momento de participar e interactuar con otras
organizaciones y actores gubernamentales desencadenan tensiones, pugnas y luchas por

definir legitimamente problemas publicos de la discapacidad.
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Para elaborar la tipologia fue necesario comprender como se conforman estas
organizaciones principalmente en términos de quiénes las controlan y dirigen, ya que no es
lo mismo organizaciones de personas con discapacidad que organizaciones para personas
con discapacidad. Las primeras estan dirigidas por personas con discapacidad y las segundas
generalmente prestan servicios a las personas con discapacidad y muchas veces defienden
sus derechos en su nombre.

Las organizaciones familiares-asistenciales para personas con discapacidad estdn
conformadas principalmente por padres de nifos y nifias con discapacidad y son esenciales
para promover la autonomia y participacion de sus hijos e hijas. Las organizaciones
antidiscriminacién de personas con discapacidad estan controladas y dirigidas por personas
con discapacidad que promueven la creaciéon de conciencia sobre sus derechos y el
cumplimiento de los mismos mediante el apoyo entre pares y la exigencia de la igualdad de
oportunidades mediante el combate a la discriminacidn y barreras que impiden ejercer sus
derechos en igualdad de circunstancias con los demas. Las organizaciones profesionales que
colaboran con personas con discapacidad estan constituidas por una gama de especialistas
gue tienen el propdsito de actuar, expresar, defender y promover junto a las personas con
discapacidad sus derechos y libertades. Las organizaciones empresariales estan orientadas
a la industria de discapacidad, especificamente orientan sus esfuerzos a la recaudacién de
fondos caritativos para la rehabilitacién de personas con discapacidad y raramente
promueven sus derechos. Por ultimo, las redes y coaliciones de organizaciones refuerzan la
influencia de la comunidad de la discapacidad y contribuyen a la construccién de sociedades
inclusivas en las que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos.

Una vez que se tuvo claridad sobre las especificidades de cada uno de los tipos de
organizaciones, fue posible comprender como cada una de ellas puede emplear una gama
de actividades relacionadas con la participacion politica que pasa por el uso de estrategias
para promover sus intereses y objetivos. La tipologia permitid sistematizar e interpretar
sociolégicamente los datos recolectados durante el trabajo de campo, reconociendo la
emergencia de regularidades y patrones comunes entre las practicas participativas de las

organizaciones. Sin esta tipologia, la interpretacién de los datos no hubiera sido sistematica,
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sino que cada practica participativa hubiera sido considerada individualmente, es decir, por
cada una de las organizaciones.

El hecho de que muchas veces no se logre reconocer la distincion entre
organizaciones de y para personas con discapacidad, ha sido uno de los motivos por los
cuales han emergido tensiones histdricas entre las propias organizaciones y entre éstas y
los actores gubernamentales en torno a las definiciones legitimas de discapacidad, de los
problemas publicos de discapacidad que hay que atender mediante programas y acciones
publicas y por ende de la asignacidn de los escasos recursos econdmicos disponibles.

Asi, esta tesis al investigar la relacién entre discapacidad y participacion politica,
concretamente las formas y circunstancias en las que participan politicamente las OCD en
la direccion de asuntos publicos para el disefio de politica publica, se examinaron en general
distintas formas de participacion politica, y en particular se estudio la participacion de OCD
en dos instituciones de la Ciudad de México: el INDEPEDI y el PDHDF. Si bien las OCD son el
objeto de estudio, el foco de andlisis de extendié a ambitos normativos, institucionales, de
cultura politica, participacion ciudadana y de sociologia de problemas publicos.

Las premisas de las que partid esta investigacion son: 1) que la discapacidad es una
construccion social e histdrica, es decir, un campo complejo y flexible conformado por
discursos, practicas, tensiones y resistencias entre grupos de personas; 2) que la
participacién politica es un fenédmeno amplio, complejo y multidimensional cuyas acciones
estan dirigidas a influir en el quehacer publico; 3) que la participacién politica es un derecho
de las personas con discapacidad y de las organizaciones que las representan y 4) que las
organizaciones de la sociedad civil, son actores estratégicos portadores de demandas del
sector al que representan, capaces de generar interlocucidon con actores institucionales
publicos.

La interrelacion de premisas demandd la revisidn de extensa literatura en cada una
de ellas (discapacidad, derechos de las personas con discapacidad, participacién politica,
calidad de la participacién, sociedad civil y organizaciones de y para personas con
discapacidad), lo que permitio refinarlas como herramientas analiticas para construir un

andamiaje tedrico-metodoldgico en los capitulos 1 a 3. En los capitulos 4 a 6 dimos cuenta
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de cual es la realidad de las OCD en la Ciudad de México a través de la revisiéon de 5
directorios de diversas instituciones. En el capitulo 3, la sola revision de los directorios dio
cuenta de que ninguna institucidn centraliza actualmente los datos de las OCD en la Ciudad
de México, lo cual constituye una tarea urgente de realizar, ya que sin ningun dato
actualizado, confiable y sistematico se prolonga la desarticulaciéon entre actores de la
sociedad civil y representantes de las instituciones y las acciones de politica publica que
realicen las dependencias publicas carecen de fundamentacién porque desconocen hacia
qgué poblacidn se dirigen. En el capitulo 4 elaboramos la tipologia de organizaciones, en el
capitulo 5 caracterizamos su participacién politica en el espacio publico para finalmente
tratar detalladamente en el capitulo 6 las formas de participacién en Los espacios del

INDEPEDI y del PDHDF.

La transicion del modelo médico de la discapacidad al
modelo de derechos. Entre la participacion formal y la
material

La revisidon de la literatura y el propio proceso de investigacién puso de relieve una
contradiccidon entre la enunciacidn de derecho a la participacion y su realizacion: aunque la
participacién en asuntos publicos de las personas con discapacidad y de las organizaciones
gue las representan es un derecho establecido en la legislacidn internacional y local, esta
normativa no se realiza plenamente ya que se opone a una resistencia histérica y cultural:
las personas con discapacidad han sido consideradas por personas e instituciones, no como
sujetos de derechos sino como objetos para ser cuidados o dirigidos, incapaces de ejercer
derechos tales como votar, ser candidatos en elecciones, trabajar, casarse, formar una
familia, adquirir o heredar propiedades; dejando a otras personas como familiares,
cuidadores y abogados la toma de decisiones.

La contradiccidn existente entre el derecho a la participacidn y su ejercicio concreto
no fue la Unica tensidn constatada en la investigacidn, sino que también emergieron otras

tensiones referidas a la propia concepcién de la discapacidad por parte de las
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organizaciones, ya que en ellas prevalecen, no siempre de forma diferenciada sino
traslapadas, visiones asociadas a varios modelos de discapacidad como la médico-
rehabilitatoria, la asistencial, la social y la de derechos, que fundamentan la realizacién de
actividades en la organizacién, y que en el caso de las practicas participativas influyen
decisivamente en cdmo las organizaciones se posicionan, a veces como objetos de ayuda y
asistencia en clave corporativa y otras como sujetos que exigen el cumplimiento de sus
derechos.

El derecho a la participacién politica de las personas con discapacidad estd
consagrado en el articulo 29 de la CDPD, ratificada por el Estado mexicano, cuyas
obligaciones son extensivas a la Ciudad de México. Pero para realizar el derecho en
cuestion, la investigacion dio cuenta que son necesarias adecuaciones materiales y
actitudinales, no sdélo para reconocerlas como actores participativos capaces sino para
lograr que su participacién rebase lo formal y se torne efectiva mediante entornos
accesibles y con adaptaciones a la informacidn y comunicaciones. Asi, estas adecuaciones
confirman que el derecho a la participacidn politica esta estrechamente relacionado con
otros derechos como la igualdad y la no discriminacion, el reconocimiento de la dignidad y
la capacidad juridica de las personas con discapacidad.

Las OCD analizadas en la investigacion participan politicamente de forma muy
diversa. Datos del cuestionario electrénico autoaplicado, revelan que 90% de las OCD
realiza acciones con otras personas u organizaciones de la sociedad civil donde se movilizan
en marchas o caminatas, han pedido directamente apoyo a las autoridades para que
resuelvan un problema y que han firmado cartas para dar apoyo a diversas causas. Las
organizaciones son muy activas en hacer llegar sus reivindicaciones a las personas
encargadas de tomar decisiones, ya que 70% ha contactado a diputados o senadores, 65%
ha contactado a integrantes de la Asamblea Legislativa del Distrito Federal (ALDF) y 55% ha
contactado a las jefas o jefes delegacionales. En el campo de las redes sociales, 80% de las
organizaciones reportd enviar mensajes o publicar contenidos relacionados con la tematica

de la discapacidad.
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Estas diversas formas de participacion politica, deben entenderse como actividades
que se realizan en determinados contextos y no de forma sostenida en el tiempo porque la
participacién es una actividad que consume recursos tales como dinero, tiempo,
informacién y requiere de recursos humanos. Las organizaciones no participan de todas las
formas todo el tiempo, asi como también es poco probable que encontremos a
organizaciones que no participen de alguna forma.

Si bien 70% de las organizaciones que respondid la encuesta ha participado en
eventos organizados por instituciones publicas como el INDEPEDI, el DIF-DF, el PDHDF y la
CDHDF, las otras organizaciones que respondieron el cuestionario no participan porque no
reciben invitaciones, no tienen tiempo suficiente para participar o no cuentan con recursos
suficientes para hacerlo.

Para otras formas de participacion politica, como las que se produjeron en Los
Espacios del PDHDF y en el INDEPEDI, el hecho de que las instituciones convocaran a las
OCD vy dieran cumplimiento a la normatividad, no garantizé que las condiciones para
participar estuvieran aseguradas ni que las practicas participativas fueran efectivas. Si bien
estas dos instituciones publicas son de reciente creacién (2009 y 2010 respectivamente) y
su mandato se traduce en el respeto y cumplimiento de los derechos de las personas con
discapacidad, la realidad es que el grado de participacidon de las organizaciones obtenido
fue bajo de acuerdo a la escalera de la participacién de Hart; en el INDEPEDI se encontré en
el nivel de participacion simbdlica o decorativa, mientras que en el PDHDF estuvo al nivel
de informado pero asignado. La calidad de la participaciéon es compleja porque depende de
las organizaciones y de las instituciones. La participacién de las organizaciones depende del
volumen limitado de recursos como tiempo, dinero, conocimientos e intereses con los que
cuentan, mientras que las estructuras institucionales que dan soporte a la participaciéon
resultan clave para comprender hasta donde pueden participar las organizaciones a partir
de elementos como la metodologia, objetivos y recursos materiales y humanos con que
instrumentan y habilitan los ejercicios participativos.

Esta conclusion apunta a que si bien en los procesos participativos tenemos formas

institucionalizadas, aun falta dar fondo a los procesos participativos por lo que es
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indispensable que sean accesibles, que los resultados de las consultas sean tomados en
cuentay que la participacion sea efectiva y no sélo decorativa o informada pero asignada —
haciendo alusion a los peldafios de la escalera de la participacion de Hart (1994).

Un hallazgo central de la investigacion es que al caracterizar la participacién politica
de las OCD, emergié cdmo las instituciones conciben en la realidad a estas organizaciones
como sujetos todavia “incapaces” de participar en todo el ciclo de politicas publicas
concernientes a la discapacidad, lo que entra en contradiccidon con el pretendido corte de
derechos humanos que enuncian tener las instituciones. Al mismo tiempo las instituciones
realizaron adaptaciones parciales y tardias a la informacién, a las comunicaciones, asi como
ajustes razonables para el logro de una participacién efectiva por parte de las OCD. De ahi
gue para medir la capacidad institucional de consultar a estas organizaciones no sea el
numero de procesos de participaciéon que implementa sino el enfoque de derechos
humanos con el que lo haga. Si bien el INDEPEDI convocé a las OCD a participar para
legitimar el proceso de elaboracion de su programa institucional, el Instituto esta en

incumplimiento de su propia ley al no tener instalado su Consejo Consultivo.

El interés de las organizaciones por participar en Los
Espacios

La mayoria de organizaciones (tres de cada cuatro) estad totalmente de acuerdo, en que
participar en eventos organizados por estas instancias publicas y asistir a dichos eventos
contribuye a una inclusion de las personas con discapacidad en la sociedad. Las
organizaciones concuerdan en que participar en eventos organizados por instituciones
publicas resulta en: 1) el establecimiento de lazos o vinculos con otras organizaciones (85%),
2) el tener la oportunidad de discutir con funcionarios de esas instituciones sobre los
problemas de las personas con discapacidad, y 3) establecer lazos con estas organizaciones
(85%). En menor medida pero igualmente relevante, es que tres de cada cuatro
organizaciones vea su participacion en los eventos de instituciones publicas de la Ciudad de

México como una forma en que pueden participar en la definicién, implementacion vy
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evaluacién de programas publicos, asi como contribuir a impulsar una agenda de trabajo a
través de convenios con estas instituciones.

Sin embargo, hay matices en los acuerdos que estas organizaciones manifiestan en
la encuesta y la participacién observada en Los Espacios, donde cada tipo de organizacién
instrumenta sus practicas participativas de acuerdo a la vision de la discapacidad que
sostiene. Las organizaciones de tipo familiar-asistencial participaron con una visién médico-
rehabilitatoria y asistencial de la discapacidad. Resaltaron la necesidad de acceder a
diagndsticos certeros, terapias de rehabilitacidon, espacios de capacitacién laboral
protegidos, asi como su inclusion educativa. También plantearon la necesidad de exigir una
verdadera colaboracion y evaluacion entre la Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacion
Regular (USAER) y la escuela, asi como supervisar y evaluar a los Centros de Atencidn
Multiple (CAM) para que cumplan sus objetivos; asimismo sefalaron la creacién de
oportunidades de trabajo digno. Las madres y padres asistentes no plantearon sus
problemas como derechos no realizados por parte de sus hijos/as sino justamente como
problematicas desatendidas por las instituciones y que apuntan a una vision médica y
asistencial de la discapacidad.

Las organizaciones de tipo anti-discriminacidn participaron politicamente al senalar
el incumplimiento de sus derechos, como falta de empleos, condiciones laborales precarias,
ausencia de oferta laboral y de capacitacién para el trabajo, obstaculos para disfrutar de
espacios publicos por falta de instalaciones y transporte en toda la ciudad, falta de
intérpretes certificados en Lengua de Sefias Mexicana. Estas problematicas se pueden
ubicar tanto en una perspectiva médica como social de la discapacidad porque son las
propias personas con discapacidad las que representandose a ellas mismas exigen la
eliminacidn de barreras, asi como oportunidades para integrarse a la vida social. Para este
tipo de organizaciones, participar politicamente significa que las propias personas con
discapacidad tienen que ser las portadoras de sus exigencias en la discusion de los asuntos
publicos.

Las organizaciones profesionales que colaboran con personas con discapacidad

participaron politicamente a partir de un modelo social y de derechos de las personas con
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discapacidad mediante la defensa, proteccidén de sus derechos e incidencia estratégica, a
través de la cual dirigen sus intervenciones hacia la modificacién de ordenamientos juridicos
en armonia con la Convencion o con la agenda de la ONU.

Por ultimo, las redes o coaliciones de OCD tienen claramente identificados sus
intereses para la participacion politica que tiene que ver con la defensa y promocion de los
derechos humanos de las personas con discapacidad desde un modelo social y de derechos
de la discapacidad, por lo cual su posicionamiento en espacios de participacion lo realizan
desde la llamada agenda de la ONU en el tema de discapacidad.

Estas formas de participacion expuestas en el capitulo 6 fueron centrales para
comprender la importancia de la conformacidon de problemas publicos para el disefio de
programas, politicas y acciones publicas destinados a atacar los problemas. La nocién de
agenda resultd clave para visibilizar los intereses de OCD e instituciones y como algunas
agendas son factibles de convertirse en problemas publicos. En este sentido, las agendas de
Los Espacios estaban de alglin modo delimitadas; en el INDEPEDI, el instituto eligié 8
derechos mientras que en el PDHDF se comprometio el trabajo de las OCD para dar
seguimiento a las lineas de accidn priorizadas en la agenda por otros actores ademas de las
propias organizaciones que dio el resultado de una agenda con 17 lineas de accion
priorizadas.

La riqueza de los procesos participativos en los que se realizd observacién
participante permitié observar in situ la configuracién de problemas publicos a partir de la
seleccion de lineas de accion o de la discusion de derechos especificos a través de las
interacciones de entes publicos, instituciones convocantes y organizaciones participantes.
Cada uno de los espacios analizados permitio observar la capacidad de cada institucion y de
las organizaciones participantes para procesar los derechos priorizados.

La agenda priorizada en Los Espacios tuvo que ver con temas tales como la
accesibilidad, la capacitacion y sensibilizacion a funcionarios, mientras que las agendas que
tienen que ver con cambios relacionados con el reconocimiento de las personas con
discapacidad, cambios actitudinales para interactuar con esta poblacién sin discriminarlos

y la garantia de derechos como la salud, la educacién y el trabajo quedaron relegadas para
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atenderse en el largo plazo. En este sentido, Las hipotesis de trabajo fueron confirmadas
porque las agendas de las organizaciones no cristalizaron en el corto plazo sino que antes
bien, los resultados de los procesos participativos apuntan a la concrecién de las agendas
publicas prefiguradas por las instituciones. El INDEPEDI logré la publicaciéon de su programa
institucional sin rendir cuentas a las OCD y el PDHDF logré que las dependencias
responsables de las lineas de accidon en materia de discapacidad rindieran cuentas en grados

variables de transparencia y calidad.

Las relaciones entre las organizaciones al participar

Las relaciones entre las OCD se ubican en un continuum que van de la solidaridad a la
competencia dependiendo del contexto de participacion, de la institucién que convoca a
participar y de la posicidn de las instituciones que convocan a participar.

La investigacion halld que en la participacidon de las OCD estudiadas se dan tres tipos
de tensiones: 1) las organizaciones compiten con otras organizaciones de su mismo tipo por
informacién y recursos respecto al tipo de discapacidad que trabajan, lo que no
necesariamente las lleva a compartir o intercambiar los recursos que poseen; 2) las
organizaciones que trabajan diferentes tipos de discapacidad compiten entre si por
perspectivas legitimas de los problemas que enfrentan estas personas y 3) las
organizaciones al participar desean preservar la autonomia de sus acciones frente a las
acciones que realiza el gobierno; por lo que el hecho de participar en las actividades
impulsadas por instituciones publicas genera tensiones. Por un lado, acudir a estas
convocatorias les permite ganar visibilidad e impulsar agendas acordes a sus intereses, pero
también puede convertir su participacion en una forma de relacidon corporativa con las
instituciones publicas.

Estas tensiones entre las organizaciones afloraron en el caso del espacio del PDHDF
al momento en que se priorizo la agenda de las lineas de accidn a trabajar, ya que mientras
organizaciones anti-discriminacién junto con otra que transitd de un esquema familiar-

asistencial a otro profesionalizante, se posicionaron por aquellas lineas de accién referidas
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a los derechos a la salud, educacién, trabajo y desempeiio de las instituciones en el
cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad, las organizaciones de tipo
profesional, redes de organizaciones y una organizacién anti-discriminacidon pugnd por
trabajar lineas de accién relacionadas con la capacidad juridica de personas con
discapacidad que redundd en un trabajo de corte legislativo muy especializado.

Estos hallazgos son afines a las consideraciones tedricas revisadas, acerca de que la
sociedad civil no es un actor colectivo y homogéneo sino un conjunto heterogéneo de
multiples actores sociales con frecuencia opuestos entre si, que actdan en diferentes
espacios publicos y que por regla tienen sus propios canales de articulacién con el sistema
politico y econdmico. Es decir, la sociedad civil estd entrecruzada por multiples conflictos y
es —como lo ha sefialado Walzer (1992)- una “arena de arenas” y no un territorio para la
convivencia pacifica y no conflictiva.

Asimismo, los hallazgos de la investigacion son afines a las consideraciones de
Brogna (2006) al analizar el movimiento de las personas con discapacidad, donde esta
autora seifala que cada visidn de la discapacidad percibe como agravio o injusticia distintas
situaciones, y por lo tanto cada grupo acepta o reclama de la sociedad distintas respuestas:
Los grupos que entienden la discapacidad como una situacién de discriminacion o
segregacion hacen demandas de largo plazo que no siempre son posibles de realizarse en
determinadas circunstancias y que la tendencia de la gente a explicar la situacién en que se
encuentra en funcién de deficiencias individuales, mas que por medio de la atribucién de
deficiencias al sistema es lo que Ross llama el error fundamental de atribucion. Ross asume
gue este fendmeno es mas frecuente en sociedades que generan aislamiento que en
aquellas que se promueven organizaciones (Brogna, 2006, p. 84): “A falta de la informacion
y la respectiva que aportan los demas, los individuos aislados tienen una marcada tendencia
a explicar sus problemas recurriendo a defectos individuales mas que del sistema. Sdlo
cuando se atribuyen deficiencias al sistema se genera una base para la accion colectiva.

De igual forma, los hallazgos de esa investigacidn son similares a los de Montes y
Maza (2011) donde examinan consejos consultivos de algunas entidades para la elaboracién

de politicas publicas en materia de discapacidad y concluyen que las condiciones de estos
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consejos no permiten una participacion efectiva que incida en la toma de decisiones de los
cuerpo estatales, que se supone han sido constituidas para tal efecto, limitando la plena
participacién de la sociedad y desperdiciando las aportaciones que ésta podria hacer a la

politica publica.

Los resultados para las organizaciones y las instituciones

Las instituciones publicas al convocar a ejercicios de participacidon dieron cumplimiento a su
mandato legal. Por lo observado en el trabajo de campo, otro de los resultados principales
para las instituciones es que lograron realizar ejercicios participativos que otorgaran
legalidad y legitimidad a sus agendas publicas instrumentando mecanismos de participacion
simbdlica o informada pero asignada por parte de las organizaciones, haciendo eco de la
tipologia de la participacion de Hart.

Las instituciones se beneficiaron de la participacién de las organizaciones en tanto
adquirieron una conciencia publica de las personas con discapacidad, de sus necesidades y
demandas. Asimismo, estos procesos alertan a las autoridades sobre las condiciones
minimas para generar un ambiente accesible y en igualdad de condiciones para que
participen las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan.

Los Espacios presentaron déficits en la calidad deliberativa del proceso y en el
empoderamiento de las organizaciones participantes. Sin embargo, podemos considerar
como un logro que diferentes tipos de organizaciones visibilicen a las diferentes

discapacidades y sus especificas necesidades de apoyo.

La participacion politica de las OCD en contraste con el
marco normativo que la garantiza

Uno de los elementos centrales para considerar si la participacion politica de las OCD se dio

en términos de igualdad y no discriminacién, fue conocer la accesibilidad y los ajustes
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razonables que se generaron en estos procesos. Entre las OCD que participaron en alguno
de Los Espacios y que contestaron el cuestionario, 60% experimentd entornos y condiciones
de poca accesibilidad para el ejercicio de la participacidn politica en las instalaciones donde
han acudido, tales como sanitarios no accesibles, auditorios sin rampas y sin canaletas para
desplazamiento con baston blanco y sefializaciones en braille. De acuerdo con la
investigacion, parte de esta falta de accesibilidad a la informaciéon y adaptaciones necesarias
para participar estdn asociadas con el desconocimiento institucional de los distintos tipos
de discapacidad y a la falta de recursos para adaptar la comunicacidn por parte de las
instituciones responsables. Los/as funcionarios/as que convocaron a los procesos de
participacién reconocen que hubo fallas en el disefio de los procesos participativos para que
todas las personas, con independencia del tipo de discapacidad, fueran incluidas.

Funcionarios de las instituciones analizadas reconocieron que carecieron de las
herramientas para adaptar la informacién y comunicaciones para las personas con
discapacidad.

Por otro lado, las personas encargadas de la facilitacion de los talleres tampoco
contribuyeron a generar un ambiente adecuado para la participacion de las personas con
discapacidad. Esto se debié a que las personas facilitadoras tenian poca experiencia —o no
experiencia practica- trabajando con personas con discapacidad. La facilitadora de los
talleres del INDEPEDI reconocié que era la primera vez que tenian un acercamiento
trabajando con personas con discapacidad, lo mismo sucedié con la facilitadora del PDHDF.
Tanto en el INDEPEDI como en el PDHDF no se contd con intérprete de Lengua de Senas
Mexicana para hacer accesible la informacion y las comunicaciones para las personas
sordas, ni con informacion redactada en formato sencillo para personas con discapacidad
intelectual o psicosocial. En el caso de las personas con discapacidad visual se presentd una
adaptacion discontinua de informacién en formatos braille y mp3 y falta de acceso a la
informacién adaptada en formato word para ser leida por lectores de pantalla. Mucha de la

informacién estaba en formatos PDF o EXCEL que impiden la lectura a estas personas.
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Asimismo, como resultado de la investigacion en Los Espacios, emergieron
claramente las incapacidades institucionales para dar cumplimiento a los derechos

humanos de las personas con discapacidad tanto en el INDEPEDI como en el PDHDF.

Los resultados de la participacion en las OCD

Sin duda uno de los elementos mas importantes de estas practicas participativas son los
resultados que obtienen de ellas las OCD. Para la totalidad de las organizaciones analizadas
se reporta un resultado pedagdgico ligado al aprendizaje por haber asistido a Los Espacios.
Un elemento comun entre todos los talleres es que la mayoria de las OCD participantes
desconocian las leyes existentes para las personas con discapacidad: desde la Ley de
INDEPEDI hasta La Convencidn. Este elemento esta directamente vinculado a los recursos
econdmicos, de informacién y humanos con los que cuentan dichas organizaciones.

Otro resultado, estd ligado a la funcién que cumplieron las organizaciones en Los
Espacios como sensibilizadoras y capacitadoras de funcionarios. Otro mas es el conocer a
otras organizaciones y ampliar asi su base de contactos. Asimismo, esta el hecho de poder
concretar convenios de colaboracién con dependencias publicas. A pesar de que algunas
OCD lograron conjuntar sus agendas de trabajo con el mandato de esta institucién, en
general los resultados del espacio resultan poco tangibles para las organizaciones porque
no hay capacidad institucional para dar respuesta en un corto plazo a la totalidad de la
agenda priorizada.

Aspectos negativos de la participacidon politica a decir de algunas organizaciones,

III

tienen que ver con que estos procesos de participacidon en general “vienen y van”, lo que
apunta a un desgaste de la practica participativa. Las organizaciones estan acostumbradas
a ser consultadas por parte de las autoridades, pero no perciben cambios que los
beneficien. Asimismo, refieren que muchas veces en estos espacios se desdibujan las
funciones de los actores participantes, convirtiendo el derecho a participar en practicas de

“explotacién” debido a que las OCD terminan haciendo el trabajo de las y los funcionarios

publicos sin ningun tipo de reconocimiento.
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Es importante destacar que mas alld de Los Espacios, para las organizaciones
profesionales y las redes o coaliciones de organizaciones su agenda no concluye con la
terminacidn de Los Espacios, sino que siguen desarrollando un trabajo desde el interior de
sus propias organizaciones con capacidad para convocar a instancias publicas como lo vimos

en el capitulo anterior.

Implicaciones

Si bien 95% de las OCD respondieron conocer al INDEPEDI y tres de cada cuatro sabe de la
existencia del Espacio de Participacion de Personas con Discapacidad del PDHDF, el hecho
de que haya menos organizaciones que conozcan el PDHDF puede deberse a que es un
programa de reciente creacidn, a una escasa difusidon del Programa en los medios de
comunicacion o a que se le confunda con la CDHDF.

El universo de organizaciones analizadas en los casos especificos del INDEPEDI y el
PDHDF, en el capitulo 6, no pasé de 20, lo que en si mismo constituye un dato poderoso de
la magnitud de la participacidn politica de las organizaciones que recae en sélo unas pocas
de ellas. Si bien, en la plataforma del cuestionario electrdénico se invitd a 200 organizaciones
a responder la encuesta, sélo 20 de ellas lo hicieron después de recibir recordatorios por
mas de 3 meses para responder. Asimismo, el numero de OCD que coincidieron en su
participacién politica tanto en el INDEPEDI como en el PDHDF no fue mayor de 7.

Finalmente, se desprenden una serie de recomendaciones para la realizacién de
adaptaciones fisicas indispensables para facilitar la participacidon de las OCD tales como
espacios accesibles e informacion adaptada a formatos braille y mp3 para personas con
discapacidad visual, LSM para personas sordas y espafol sencillo o pictogramas para
personas con discapacidad intelectual y psicosocial.

Estas adaptaciones también pasan por la generacion de cambios en el clima de la
participaciéon: uso de lenguaje inclusivo, disposicion de aprender, apertura y

reconocimiento de las OCD como actores capaces de participar.
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Resulta clave cambiar las reglas de la participacion para permitir a las OCD una
mayor incidencia en la participacidn, ya que sélo consultarlas mantiene desempleadas la
aplicacion de otras destrezas que las propias OCD adquieren para la implementacion y

monitoreo y evaluacién de programas y politicas publicas.

Limitaciones del estudio

Esta investigacion deja abiertas vetas de investigacién, tales como analizar la
correspondencia e incorporacion de los resultados de los talleres de planeaciéon
participativa con el Programa para la Integracion al Desarrollo de las Personas con
Discapacidad 2014-2018. Asimismo, como resultado de la investigacion de estos talleres
gueda pendiente el seguimiento sobre la implementacién del Consejo Consultivo del
INDEPEDI, en donde las OCD tendrian un rol de participacién permanente al interior del
Instituto.

Del Espacio de Participacion de PDHDF queda por analizar si las iniciativas surgidas
en él se concretaran, tales como la de capacidad juridica para las personas con discapacidad
y la de la elaboracién de una cédula de identificacién de estas personas.

Asimismo, un tema pendiente es recuperar la historia del surgimiento de las
organizaciones de y para personas con discapacidad en la Ciudad de México, que nos
ayudara a comprender no sdlo las circunstancias en las que estas organizaciones nacen y
los motivos que las impulsan a realizar trabajo con, por y para las personas con
discapacidad, sino la evolucidn y contradiccién de paradigmas en torno a la discapacidad
como construccidn social. Recuperar esta historia sera clave para descubrir los liderazgos
en las organizaciones y el propio movimiento de las personas con discapacidad.

Un tema mds amplio que queda por analizar es el de la incipiente ciudadania de las
personas con discapacidad, ya que si la lucha del movimiento de las personas con
discapacidad ha trabajado por el reconocimiento de las personas con discapacidad
justamente como personas y no objetos de cuidado, logrando hasta ahora concebir la

discapacidad como una cuestion de derechos, todavia falta trabajar y analizar cual es el rol
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de estas personas como ciudadanas y ciudadanos, las prdacticas y significaciones asociados
al ser ciudadano/a.

La investigacion puso de relieve que estamos ante la discapacidad como una
construccion social que demandd una aproximacién constructivista, porque tanto las
organizaciones de y para personas con discapacidad como las instituciones participaron en
un proceso de produccidon de problemas publicos para el disefio de politica publica,
generando objetivaciones al seleccionar determinados problemas que viven las personas
con discapacidad en materia de cumplimiento de sus derechos humanos, susceptibles de
ser tratados institucionalmente. Estas selecciones constituyeron acciones estratégicas por
parte de organizaciones e instituciones publicas que se enlazaron entre si dando origen a
objetivaciones institucionales, simbdlicas y materiales tanto en el INDEPEDI como en el
PDHDF.

Estas objetivaciones a nivel institucional muestran que falta aun un trecho para que
las acciones de politica publica en la ciudad incorporen plenamente el enfoque de
discapacidad, incorporando las adaptaciones y ajustes necesarios para que las personas con
discapacidad, las organizaciones que las representan y personas servidoras publicas
dialoguen en igualdad de condiciones.

El mayor desafio consiste en conservar estos espacios siempre y cuando se haga
desde una continuidad, acumulando aprendizajes, saberes y practicas que apuntalen
ejercicios participativos posteriores, de lo contrario, estos espacios se convertiran en
procesos regresivos donde el borrdn y cuenta nueva de cada administracién nos haga

comenzar todo de cero.
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Anexos

Cuadro Eroles (2008): Acciones tipicas discriminatorias
Cuestionario electronico autoadministrado para OCD

Guias de entrevista semiestructurada para representantes de OCD, para funcionarios/as y para
facilitadoras

Etnografias de Los Espacios

Diferenciando entre I.A.P. y A.C.: como sus funciones muestran ciertas concepciones de la
discapacidad

Anexo 1
Acciones tipicas discriminatorias

Agentes discriminadores 1. Funcionarios publicos

2. Personas individuales y familias

3. Empresas y otras personas juridicas

4. Organizaciones politicas, religiosas, grupos, etc.
Entidades discriminadas 1. Personas individuales

2. Colectivos y organizaciones
Modalidades 1. Actos esporadicos

2. Actos sistematicos

3. Actitudes (psico-sociales)

4. Politicas discriminatorias
Causales de discriminacion 1. Rasgos o condiciones: raza, ideologia, color, sexo, edad,

discapacidad
2. Condicionamientos culturales: idioma, religidn,
nacimiento, posiciéon econédmica

3. Condicidn juridica: extranjero

4. Decisiones personales del discriminador
Finalidades discriminatorias 1. Aislamiento, separacion

2. Discriminacién propiamente dicha

3. Eliminacién, destruccién, aniquilamiento

Fuente: Eroles (2008, 20).

Cuestionario autoadministrado

267



Para dar respuesta a la pregunta central de investigaciéon éDe qué formas ejercen su
derecho a la participacion politica organizaciones civiles de discapacidad en espacios
publicos en la ciudad de México?, se buscd identificar las caracteristicas y formas de
participacién de las OCD en la ciudad de México a través del disefio de un cuestionario
electrdénico sobre participacion para ser aplicado electrénicamente a representantes de las
organizaciones civiles de discapacidad. De esta forma se pudo caracterizar a las
organizaciones que participan politicamente de las que no lo hacen, y qué factores estan
asociados a tal participacion.

El disefio del cuestionario conllevé dos procesos paralelos. En primer lugar, se cred
una base de datos a partir de la fusidn de cinco directorios de organizaciones civiles de
discapacidad: 1) el Directorio Nacional de Organizaciones Sociales de la Secretaria de
Gobernacién; 2) el Directorio de Organizaciones Civiles del Distrito Federal de la Direccion
de Equidad Social del Gobierno del Distrito Federal; 3) El Directorio Nacional de asociaciones
de y para personas con discapacidad del INEGI; 4) el Directorio del Instituciones que
atienden a personas con discapacidad en el Distrito Federal y municipios conurbados del
Estado de México de la Escuela Nacional de Trabajo Social de la UNAM y 5) el Registro
Federal de Organizaciones de la sociedad civil del INDESOL. La base de datos reporta
aproximadamente mil OCD.

En segundo lugar, la elaboracion de las preguntas a incluir en el cuestionario. Un
cuestionario consiste en un conjunto de preguntas respecto de una o mas variables a medir.
Esta debe ser congruente con el planteamiento del problema e hipdtesis. Un cuestionario
puede tener preguntas abiertas y cerradas. Las preguntas cerradas, contienen categorias u
opciones de respuesta a los participantes, quienes deben acotarse a éstas (Hernandez,
2010, 217).

El disefio del cuestionario se realizd por tanto en el marco de la literatura
relacionada con la participacién ciudadana y participacién politica (Ziccardi, 2004;
Saltalamacchia y Ziccardi, 2005), literatura sobre Organizaciones de la Sociedad Civil
(Olvera, 2010; Carrillo et al, 2009). Asimismo, se incorporaron elementos de la experiencia

de los talleres del INDEPEDI y del Espacio de Participacidn. Finalmente, después de la
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revision del Cuestionario de la ENCUP 2012 (Encuesta Nacional sobre Cultura Politica y
Practicas Ciudadanas) (SEGOB, 2012) identificamos dimensiones y factores asociados a la
participaciéon que se podian aplicar a las organizaciones civiles. En concreto, aspectos
relativos al interés por la politica y niveles de accién politica, practicas y habitos politicos.”*

El cuestionario se aplicd electrénicamente y contiene 78 preguntas: 77 cerradas y
1 abierta que se tiene que completar al final del cuestionario y que dice: “Para su
Organizacidn, una persona con discapacidad...

El cuestionario se compone de tres secciones: 1) datos de la organizacién; 2)
participacion politica y 3) relacién con otras organizaciones. La primera seccidon nos permite
conocer el perfil de las OCD: desde la figura bajo la cual estan constituidas, las actividades
que realizan, la antigliedad que tienen, su misién, visidon y objetivos, su ubicacion
geografica. La segunda seccion nos permite saber si las OCD tienen interés en participar en
eventos convocados por instituciones publicas relacionadas con las personas con
discapacidad como el DIF-DF, el INDEPEDI, la Junta de Asistencia Privada del Distrito Federal
y la Comisién de Derechos Humanos del Distrito Federal. Este apartado es muy importante
porque pregunta a las OCD cual es el interés que tienen en participar asi como los frutos
gue se dan a partir de ejercer tal derecho. Esta misma seccién nos permite conocer las
formas de participacidén desglosadas en las opciones de: asistir, opinar, dar sugerencias, dar
asesorias, hablar de sus necesidades y problemas, exigir el acceso a derechos y su
cumplimiento, dialogar con las autoridades, otra. En esta misma seccidn se incluyo si previo
a la participacion construyen solos o con otras OCD una agenda. La ultima secciéon nos
permite conocer silas OCD se relacionan entre siy qué tipos de vinculos tienen. Los vinculos

gue las OCD tienen entre si ayudan a entender cémo participan dichas organizaciones.

71 La ENCUP 2012 ofrece un espectro de actividades relacionadas con la participacion en contextos urbanos
tales como: organizar acciones con personas afectadas, mandar cartas a un periddico, interponer quejas o
denuncia ante las autoridades, asistir a manifestaciones o marchas, contactar a integrantes de la Asamblea
Legislativa del Distrito Federal, contactar a jefes delegacionales, llamar a algin programa de radio o
television, colocar mantas, carteles o fotografias, repartir circulares o manifiestos, promover una idea de
manera pacifica utilizando algun distintivo como botdn o pulsera, etc. Al retomar estos aspectos de la
ENCUP e incorporarlas al cuestionario, permite presentar a las OCD la participacion como un fenémeno
amplio, que no sélo se realiza en espacios formales sino también en espacios informales.

269



Por la forma de aplicacion electronica, las preguntas cerradas, permiten facilmente
al entrevistado seleccionar la alternativa que sintetice mejor su respuesta, se reduce la
ambigliedad de las respuestas y se favorecen comparaciones entre las mismas. El que un
cuestionario tenga preguntas cerradas reduce el tiempo de respuestas y hace que sea mas
probable que el cuestionario se responda en su totalidad. Esto conlleva, no obstante, el
desarrollo de categorias analiticas previas por parte del investigador (Hernandez, 2010, p.
235). Sin embargo, la principal desventaja de las preguntas cerradas reside en que limita las
respuestas de la muestra, y en ocasiones, ninguna de las categorias describa con exactitud
la respuesta de los participantes. Su redaccién exige por tanto mayor laboriosidad y un
profundo conocimiento del planteamiento por parte del investigador(a). Para Ia
formulacién de preguntas cerradas se requiere anticipar las posibles categorias de
respuestas, y asegurarse que las personas a entrevistar las conocen y comprenden.

Los cuestionarios electrénicos son autoadministrados a través de respuesta
individual, es decir, se proporciona directamente a los participantes, quienes lo contestan.
No hay intermediarios y las respuestas las marcan ellos (Hernandez, 2010, 235). En este
caso, se eligid que se conteste por via electrénica a través del servidor del CRIM.

El objetivo del cuestionario es que fuera auto administrado de forma electrdnica por
la base de organizaciones previamente conformada, ya que dado que es imposible conocer
a todo el universo de OCD, esta herramienta resulté una estrategia util para acercarnos a
ellas, adicionalmente representa un ahorro de tiempo y recursos para contactar a las OCD
(Andreu, 2000).

El que fuera enviado electronicamente permitié establecer un lazo accesible de
comunicacion pero por otro lado, este disefo del cuestionario también tuvo inconvenientes
tales como que no hay mucha tasa de respuesta y la no finalizacion de los cuestionario, que
muchas OCD carecen de correo electrénico o que teniendo no lo consultan continuamente,
que les genere temor hablar de este tema. Es por ello, que en la caratula del cuestionario
se ha incluido una clausula de confidencialidad para generar confianza en las OCD. Esta
cldusula sefiala que la informacion sera tratada confidencialmente, con fines puramente

académicos.
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Se realizaron cuatro pruebas piloto del cuestionario. A partir de éstas, se realizaron
adecuaciones en dicotomizar las respuestas a algunas preguntas y precisar las categorias de
otras. El cuestionario se envié a las OCD en enero de 2014 a través del programa Limesurvey

y los datos se alojaron en el servidor del CRIM-UNAM.

Entrevista semiestructurada a representantes de las OCD

El diseno de la guia de entrevista semiestructurada para representantes de las OCD pasé
por varias etapas de construccion. En la primera etapa se buscaba conocer el interés de las
OCD en participar pero después de asistir y participar en los talleres del INDEPEDI y en el EP
se reelabord, de tal manera en la segunda etapa se reelabord la guia de tal forma que
invitara a la o al representante a narrar su experiencia de participacion, ya sea en los talleres
del INDEPEDI o en el EP (Espacio de Participacion) del PDHDF.

Los tres temas que se introdujeron en las entrevistas fueron tres: 1) actividades que
el entrevistado(a) realiza en la organizacidén: su trayectoria en la organizaciéon y la
concepcidon que tiene de las personas con discapacidad en la ciudad de México; 2)
experiencia de participacion de la organizacion; intereses de participar en el INDEPEDI o en
el EP: expectativas de los espacios de participacidon, recursos necesarios para participar,
demandas, opiniones que realizan en dichos espacios, exigencia de algin derecho,
perspectiva que tiene la OCD sobre los otros actores involucrados en la participacion,
relacion con otras organizaciones y 3) opinion sobre las autoridades que convocan a
participar, si consideran que pueden dialogar con ellas, si comprendieron la metodologia
propuesta por las autoridades para participar, si las instituciones toman en cuenta su decir,
objetivos de las autoridades al convocar a las OCD a participar.

Alrededor de estos temas que fungen como guia de entrevista se buscé propiciar
gue la narrativa del entrevistado(a) conduzca la entrevista, de tal forma que sdélo se
reencaminara la misma cuando se desviara del tema de la participacion. En el siguiente

cuadro registro a las organizaciones que he entrevistado hasta ahora.
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Entrevista semiestructurada para funcionarios

La guia de entrevista semiestructurada para funcionarios del INDEPEDI y de la SE MSyE del
PDHDF buscd, a través de una conversacidon relajada, conocer por qué las autoridades
convocan a participar a OCD y a través de qué mecanismos lo hacen. El objetivo fue lograr
que los funcionarios expliquen cual es la perspectiva que tienen de las OCD, sondear si la
participacién es una herramienta de acercamiento y colaboracién con las OCD o un mero
proceso para legitimar su agenda de trabajo y para cumplir con lo estipulado en la Ley para
la Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad o la Ley del Programa de
Derechos Humanos.

Los temas alrededor de los cuales giraron estas entrevistas para funcionarios(as) del
INDEPEDI son: 1) la trayectoria del entrevistado en la institucion; 2) qué es planeacién
participativa y cémo participaron en ellas las OCD; 3) el papel de la facilitadora y 4) los
resultados de los talleres.

Los temas contenidos en la guia de entrevistas para funcionarios(as) de la SE del
MSyYE del PDHDF son: 1) trayectoria del entrevistado en la institucion; 2) Qué es
exactamente el EP (Espacio de Participacion), por qué convocaron a las OCD a participar en

él; 3) el papel de la facilitadora; 4) cudles son los frutos del EP.

Entrevista semiestructurada a facilitadoras de talleres y EP

En qué consistid la labor que desempeiié como facilitadora, cémo es que llegd a ser la
facilitadora o coordinadora de dichos espacios, tenia una experiencia previa con OCD; cual
fue el objetivo de la instituciones en los espacio de participacion donde participd, qué
opinidn tiene del INDEPEDI o del MSyE del PDHDF; comunicacion entre OCD y autoridades,

cuadles son los principales frutos de estos espacios.
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Etnografias de Los Espacios

INDEPEDI

El proceso de planeacién participativa se desarrollé a partir de cuatro estrategias
complementarias: 1) ocho mesas de trabajo tematicas con representantes de diversos
organos de la Administracién Publica del D.F.; 2) una mesa de trabajo interdelegacional
enfocada en el territorio; 3) cinco talleres de planeacion participativa por tipo de
discapacidad (visual, motriz, auditiva, intelectual y mental) dirigidos a OCD interesadas en
el temay 4) una encuesta estadisticamente representativa sobre el ejercicio de los derechos
de las personas con discapacidad.”?

El punto de partida fue el foro general “Discapacidad, ciudad y participacion social”,
coordinado por la Direccidn ejecutiva de programas prioritarios y se realizé el 26 de abril de
2012 en la CDHDF, al cual acudieron 46 OCD, 24 organismos gubernamentales y 13
representantes de las delegaciones del Distrito Federal.

Contrastando el dato de 46 OCD asistentes al foro con el numero de 388 OCD
localizadas en los distintos directorios mencionados en el capitulo 4, resulta reducido el
numero de OCD asistentes (11.85%). Sin embargo, es importante recordar que el INDEPEDI
utilizé un directorio de INDESOL para su convocatoria, que no define claramente el objeto
social de las organizaciones registradas.

Para la realizacion de los talleres se contraté a una especialista en temas de
participacién ciudadana que fue contactada a través de la Escuela de Administracidn Publica
y que fungié como facilitadora de los talleres. Esta persona explicéd a las OCD asistentes a
cada uno de los cinco talleres la dindmica de trabajo que se resumid en los siguientes

puntos:

1) Presentacién de cada uno de los asistentes (duracion aproximada: 40 minutos);

2) Exposicién de los objetivos de la sesion de trabajo (duracidon aproximada: 10 minutos);

72 La encuesta se disefid con 105 reactivos y 5,720 entrevistas efectivas. (Se buscé que fuera
estadisticamente representativa por tipo de discapacidad y delegacidn)
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3) Explicaciéon del proceso de consulta, donde la facilitadora expuso las funciones del
INDEPEDI, asi como las obligaciones asumidas a partir de la LIDPCDDF (duracién
aproximada: 20 minutos);

4) Induccion sobre lo que es la planeacion participativa con apoyo de una presentacién en
power point, donde la facilitadora explicd la importancia de la relacién gobierno-sociedad
como elemento central de la democratizacién, asi como los aspectos basicos de un proceso
de planeacién con perspectiva de derechos (duracién aproximada: 30 minutos);

5) Una galeria de problemas donde se entregd a cada participante tres hojas color amarillo
y tres hojas color rojo, asi como un marcador negro. En las primeras, los asistentes de la
facilitadora anotaron, por las personas con discapacidad visual, los avances que se han dado
en la ciudad en torno a la integracidn de las personas con discapacidad. En las segundas se
anotaron vacios o problemas que aun prevalecen. Al final de esta actividad se pegaron las
hojas en la pared y los asistentes hicieron un recorrido por el mural. Los participantes dieron
su opinién en términos generales sobre lo que se presenta en el mural (duracién
aproximada: 15 minutos);

6) Priorizacion, donde se organizaron 8 equipos, siendo cada uno responsable de trabajar
cada uno de los derechos propuestos a discusion: 1) salud; 2) educacién; 3) trabajo; 4)
accesibilidad; 5) transporte publico; 6) recreacién; 7) procuraciéon de justicia y 8)
participacién en la vida politica y publica (cada equipo eligié a su moderador y hubo un
relator por equipo). El moderador leyé en voz alta los contenidos que la LIDPCDDF expresa
en torno a cada uno de estos derechos con la finalidad de iniciar el intercambio. De éste se
incorporaron de uno a tres problemas en materia de los componentes de cada derecho:

disponibilidad, calidad, aceptabilidad cultural, accesibilidad y asequibilidad.”® Para ello cada

73 Criterios colocados y explicados por la facilitadora: El atributo de disponibilidad hace referencia a que el
Estado garantice que se cuenta con la infraestructura para garantizar el derecho; el atributo de
aceptabilidad cultural refiere a que la manera en que el Estado propone la ley sea acorde con las
necesidades de la poblacion; el atributo de accesibilidad significa la posibilidad de que diversos grupos
(hombres, mujeres, nifias y nifios asi como adultos/as mayores) tengan condiciones especificas para hacer
efectivo ese derecho y el atributo de asequibilidad tiene que ver con los recursos y la capacidad econdmica
para ejercer un derecho
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equipo contd con una matriz en un papelégrafo, donde se incorporaron los resultados de la
discusion al papeldgrafo (duracion aproximada: 45 minutos);

7) Plenaria, donde cada equipo conté los resultados del intercambio (duracidon
aproximada: 5 minutos) y

8) Cierre y programacién de la segunda y ultima sesion de los talleres (duracién

aproximada: 5 minutos).

PDHDF

La metodologia del Espacio de Participacion (EP) de personas con discapacidad se disefié
contemplando cinco fases: 1) instalacién; 2) construccion de la agenda; 3) anélisis de la
informacidn; 4) realizacién de informes y 5) cierre. Los lineamientos de operacion para los
espacios de participacion del MSyE del PDHDF contemplaron también las funciones de los
actores participantes: 1) las instancias publicas; 2) OCD y 3) la Secretaria Ejecutiva.
El rol de las instancias publicas, de acuerdo a los Lineamientos de operacion para los
espacios de participacion del Mecanismo de Seguimiento y Evaluacién (MSyE) del PDHDF,
fue garantizar la participacién de los servidores a través de una carta; asegurar que lasy los
enlaces nombrados para cada EP tuvieran capacidad de decisién y conocimiento de la
administracién publica, esto es Directores Generales o Directores Generales de Area;
informar de los avances y limitaciones en la implementacién del PDHDF en sus actividades
institucionales a partir de las prioridades del Espacio; y facilitar una sede para las reuniones
del espacio de participacién.

Para la formulacién de la agenda, la participacidn de las OCD consistié en la seleccidn
de al menos tres lineas de aquellas que estuvieran contenidas en el PDHDF, relacionadas
con la discapacidad, para que junto con las lineas priorizadas por las dependencias

responsables y otras por el propio PDHDF se agruparan y se les diera seguimiento a través
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de los planes de trabajo presentados por las dependencias.’* En este espacio se priorizaron
en total 17 LA (Véase Tabla A).

En la fase de instalacién se formd la Coordinacién Colegiada, conformada por un
representante de los entes publicos, academia, OCD vy la Secretaria Ejecutiva. Desde la
Coordinacién del espacio se realizaron recomendaciones para la seleccién de LA, pero cada
actor (instancias publicas; OCD y SE) propuso LA para darles seguimiento, que fueron
puestas a discusidn y acuerdo. La responsabilidad de las dependencias asistentes consistid
en ratificar la asuncion de responsabilidades respecto de las lineas de accién acordadas, de
las que tendrian que rendir informes.

Entre la tercera y quinta sesion de trabajo se formalizd la ratificacién de las LA
seleccionadas y las dependencias responsables informaron en las siguientes sesiones, con
grados de detalle variable, el estado de implementacidn de cada una de las LA ratificadas.
Los actores asistentes aprobaron el plan de trabajo sobre lineas especificas en base a

formatos, donde se detallaron actividades, fechas y responsables.

74 En la segunda fase del Espacio de participacidn fue el proceso de priorizacién de las lineas de accién,
donde cada uno de los actores del Espacio (entes publicos, organizaciones de la sociedad civil y Secretaria
Ejecutiva) seleccionaria 9 lineas de accidn para trabajar y en una discusion publica, de esas 9 quedarian tres
por cada actor, dando por resultado minimo 9 lineas de accion priorizadas.
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Tabla A

Contenido de las lineas de accidn priorizadas y responsables en el Espacio de participacion de personas con discapacidad del PDHDF

# Numero de Contenido Responsable
linea de accidn
1 2177 Integrar en la reforma que procede en el D.F., derivada de la reforma ALDF
constitucional al sistema de justicia penal del 2008, todas las modificaciones
que garanticen el proceso, la procuracion y la imparticion de justicia a las
personas con discapacidad, de acuerdo con los principios y derechos
consignados en los tratados internacionales aplicables
2 2178 Disefiar e implementar metodologias de trabajo en los 6rganos de TSJDF
procuracidn de justicia con un enfoque de derechos humanos y género, a fin  TCADF
de brindar un trato digno a las personas con discapacidad y de ofrecer los Subprocuraduria de atencién a Victimas del Delito
apoyos que requieran para el acceso a la justicia, de acuerdo a su edad y y Servicios a la Comunidad-PG)J
tipo de discapacidad, en todas las etapas de los procesos legales, ya sea en SSPDF
su calidad de promoventes, de victimas, como testigos o como presuntas CDHDF
responsables de actos delictivos PAOT
Prosoc
Oficinas de quejas-Delegaciones del DF
Info-DF
TEDF
3 2187 Presentar una reforma al Cédigo Civil del D.F., el Cdédigo de Procedimientos ALDF
Civiles para el D.F. y toda la normatividad relacionada con la capacidad
juridica de las personas con discapacidad y organizaciones que las
representan, asi como con especialistas en proteccion social y en derecho
internacional de los derechos humanos, y aprobar la reforma
4 2193 Disefiar un sistema de educacion inclusiva obligatorio para las personas con Direccion de planeacion -SE
discapacidad, en coordinacidn con personas con discapacidad, Direccion General-IEMS
organizaciones que las representan y especialistas en el tema, aplicable UACM
tanto en las escuelas regulares publicas de la competencia del GDF como en
las privadas, y acompafiarlo de un sistema de evaluacién y seguimiento
5 2192 Disefiar y poner en marcha, en coordinacién con personas con discapacidad, Seduvi

organizaciones que las representen y especialistas en el tema, mecanismos
permanentes de supervision de las condiciones de accesibilidad en las
instituciones escolares privadas, en su calidad de establecimientos
mercantiles

Delegaciones del D.F.
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Tabla A

Contenido de las lineas de accidn priorizadas y responsables en el espacio de participacion de personas con discapacidad del PDHDF

(Continuacion)

6 2229 Disefiar e implementar un programa de capacitacion y sensibilizacién Sedeso
dirigido al personal de las unidades operativas del Sector Salud para lograr Direccion General de Servicios Médicos y
un trato adecuado y de calidad a las personas con discapacidad, bajo la base  Urgencias-SSDF
de un consentimiento libre e informado, con métodos diagndsticos
adecuados y de un mejor control y seguimiento de los casos
7 2205 Crear y poner en marcha un mecanismo de coordinacion, evaluacion y Sedeso
articulacidon permanente de las acciones intersectoriales de los distintos SSDF
niveles de gobierno que abarca la salud de las personas con discapacidad en
el D.F., a fin de brindarles atencién integral, en cumplimiento a su derecho al
mas alto nivel posible de salud fisica y mental
8 2211 Incluir en los Programas de Educacion y Salud Sexual que se impartan a SSDF
personas con discapacidad, el enfoque de una sexualidad placentera, el SE
derecho a la sexualidad y a la diversidad sexual, y no solamente informacion
sobre riesgos y violencia
9 2206 Implementar las metodologias de trabajo y los lineamientos de captura de Direccion General de Servicios Médicos y
informacion estadistica necesarios en el sector salud que permitan Urgencias-SSDF
gestionar, disefiar, monitorear y evaluar las acciones de gobierno
relacionadas con el derecho a la salud de las personas con discapacidad
10 2233 Disefiar e implementar el Programa de Empleo y Capacitacién, asumiendo el  Direccion General de Empleo, Capacitacion y
cambio en el paradigma que demanda que el entorno laboral se adecue a las Fomento Cooperativo-STyFE y Direccién Ejecutiva
caracteristicas y requerimientos de las personas con discapacidad de Apoyo a Personas con Discapacidad-DIF-DF
11 2165 Disefiar y llevar a cabo programas de capacitacion y sensibilizacidon paralasy Sedeso
los servidores publicos del GDF sobre las personas con discapacidad, sus TSJDF
derechos y el lenguaje y trato que les es debido, dirigido en particular a los ALDF
niveles de tomadores de decisiones y en las Delegaciones del D.F. Delegaciones del DF
Organismos publicos auténomos del D.F.
12 2167 Elaborar el Programa Integral de Accesibilidad para el Distrito Federal y el GDF

area Metropolitana, que contemple acciones intersectoriales coordinadas
que identifiquen y eliminen los obstaculos y barreras que dificultan o
impiden la accesibilidad al entorno, a la informacién y a las comunicaciones

ALDF

TSIDF

Delegaciones del D.F.

Organismos publicos auténomos del D.F.
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13 2172 Identificar y eliminar obstaculos y barreras en el entorno que dificulten o Direccion Ejecutiva de Apoyo a Personas con
impidan el acceso de las personas con discapacidad a inmuebles de servicios  Discapacidad-DIF-DF
publicos y privados de uso publico ALDF
TSIDF
Delegaciones del DF
14 2173 Identificar y eliminar los obstaculos y barreras en el entorno que dificulteno  Sedeso
impidan el acceso de las personas con discapacidad a inmuebles de servicios
publicos y privados de uso publico
15 2153 Crear un modelo de proteccién social y condiciones adecuadas de vida para Direccion Ejecutiva de Apoyo a Personas con
las personas con discapacidad, las cuales incluyan alimentacién, vestido y Discapacidad-DIF-DF
vivienda apropiada para la mejora continua de sus condiciones de vida
16 2140 Reformar la LPDDF a fin de crear una institucion publica especifica en ALDF
materia de discapacidad, con personalidad juridica y patrimonio propio, que
sea el ente rector de coordinacion y articulacion de las politicas publicas y
medidas desde la perspectiva de la Convencidn sobre los derechos de las
personas con discapacidad, para transversalizar el tema en los diferentes
sectores y en los diferentes niveles de gobierno
17 2144 Disefiar y presentar propuestas para la reforma legislativa integral de laLey =~ ALDF

General de las Personas con Discapacidad (LGPD) y a la LPDDF y demds
normativa aplicable, previo proceso de consulta, informacion y plena
participacion de personas con discapacidad y organizaciones que las
representan

Fuente: Elaboracion propia con base al Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal.
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Respecto al funcionamiento y periodicidad de las sesiones se elabord, de acuerdo a los
lineamientos, un calendario a partir del cual se sostendria una sesion como minimo cada
tres meses y se convocaria a sesidén 5 dias antes, anexando los documentos a discutir.
También se determind que era indispensable un quérum legal conformado por la presencia
de la coordinacion y la asistencia de al menos dos integrantes (personas u organizaciones)
del Espacio de Participacién. El contenido de cada sesidn plenaria consistio en la revision
del acta de la sesién anterior, el seguimiento de acuerdos y la revisidon de los avances del
proceso de implementacidn. Los acuerdos de cada sesion fueron registrados en actas. Los
tipos de acuerdos en este espacio fueron de dos tipos principalmente, formales vy
sustantivos. A partir de este disefio metodolégico se comenzdé un trabajo con el conjunto
de los integrantes del EP para ubicar LA y a partir de ellas presentar los planes de trabajo.

Paralelo a las sesiones ordinarias, se establecid un mecanismo llamado Reuniones de
trabajo, que en este caso se conformd a partir de la linea de acciéon 2187 relativa a la
capacidad juridica de personas con discapacidad, que aglutind6 a OCD de tipo
antidiscriminacion y profesional, asi como expertos especializados para la redaccién de una

iniciativa legislativa en esta materia.

Diferenciando entre I.A.P. y A.C.: cOmo sus funciones muestran ciertas
concepciones sobre la discapacidad

Las I.A.P. son instituciones creadas por particulares, sin fines de lucro, que con
recursos privados y bienes propios ejecutan actos de asistencia social. En cambio las A.C.
surgen de la unién de dos o mas individuos que convienen en reunirse, de manera que no
sea enteramente transitoria, para realizar un fin comdn que no tenga un fin
preponderantemente econémico. En las A.C. los socios no estdn obligados a aportar
recursos propios. Las I.A.P. se rigen por la Ley de Instituciones de Asistencia Privada para el
Distrito Federal (1998/Ultima reforma 2010) mientras las A.C.s se rigen por el Cédigo Civil
del Distrito Federal (1928/ultima reforma 2012).

De acuerdo con la Junta de Asistencia Privada del Distrito Federal, las acciones de

asistencia social que realizan las I.A.P.s en el rubro de la discapacidad son: otorgar servicios



de casas hogar, centros de dia, rehabilitacién, educacidon especial, apoyo psicoldgico y
capacitacion en unidades de atencidén’> que ofrecen, ademas, alojamiento, alimentacion,
terapias fisicas, psicoldgicas, pedagdgicas y ocupacionales, con el objetivo de otorgar a los
asistidos y a sus familias alternativas para ofrecerles una mejor calidad de vida y opciones
diversas para su subsistencia y desarrollo.”®

Las I.A.P., de acuerdo con la Ley de Asistencia operan a partir de una vision de
proteccion hacia las personas vulnerables. Las actividades y los propios nombres de algunas
de estas LA.P.s revelan su vision sobre la discapacidad que estd mas apegada al modelo
médico de la discapacidad y a la visién normalizadora-asistencialista de la misma.

Por ejemplo, el nombre de dos I.A.P. que trabajan a favor de personas con
discapacidad intelectual en la Ciudad de México: Hogar de Nuestra Sefiora de la Consolacion
para Nifios Incurables y Fundacion de Amor para Minusvdlidos. Ambos nombres sugieren
una visiéon de la discapacidad como tragedia y carencia, donde las personas con
discapacidad tienen que ser protegidas y amadas.

En la asistencia social estdn estrechamente concatenadas diferentes practicas
histéricas como la caridad, la beneficencia y la filantropia. De ahi que la visién de amor,
consolacién y ayuda hacia las personas con discapacidad perviva en la sociedad actual tal
como lo muestran los nombres de las I.A.P. La relacién entre caridad y discapacidad en
épocas pasadas, como la Colonia, remitia al sufrimiento de Cristo, de ahi que dar caridad al
discapacitado habilitaba a los cristianos para reparar sus pecados y asegurar su salvacion
(Fuentes, 2002). En esta etapa fueron las instituciones religiosas de asistencia las que
brindaron predominantemente proteccién y asistencia a enfermos y personas con

discapacidad.

75 Las unidades de atencidn son: Casa hogar, centro de apoyo psicolégico, centros de capacitacidn, centros
de dia, centros de rehabilitacién y educacion especial.

78 Informacidn tomada del sitio de la Junta de Asistencia Privada del Distrito Federal. URL:
http://www.jap.org.mx/index.php?option=com_content&view=article&id=232&Itemid=580 Ultima consulta
30 de noviembre de 2014.
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Si la asistencia social se ha quedado limitada al terreno de ayuda a los mas
desafortunados para paliar las consecuencias de su situacién de vulnerabilidad”’, el
asistencialismo —de acuerdo con Brogna (2005, p. 45), es una visién que se sostiene en el
dia a dia, en el mundo de la vida mas que en un aval tedrico y cientifico de sus practicas y
discursos. El asistencialismo por lo tanto, hace referencia a la accion de quienes asumen la
representacion de otros a los que no consultan ni hacen participes, asumiendo que pueden
decidir sobre sus deseos, elecciones y necesidades.

Las OCD en la Ciudad de México pueden clasificarse en distintas areas de accién:
discapacidad visual, intelectual, auditiva, psicosocial, motriz, personas sordas, en donde son
prestadoras de bienes y servicios: salud, rehabilitacidn, educacion, justicia y defensa de
derechos humanos, actividades artisticas y culturales, actividades deportivas, atencién
psicoldgica, rehabilitacion, capacitacion laboral. Las OCD en la Ciudad de México estan
clasificadas en distintas areas de accion: discapacidad visual, intelectual, auditiva,
psicosocial, motriz, personas sordas.

ILA.P. y A.C. producen un espectro de bienes y servicios: desde diagndsticos,
tratamientos médicos y terapias fisicas, psicoldgicas, apoyos psicoterapéuticos,
intervenciones educativas, centros de informacién, capacitaciones laborales para las
personas con discapacidad hasta la imparticion de asesorias, seminarios, talleres y platicas
para familiares y capacitacidn para profesionales relacionados con la educacidn de personas
con discapacidad; implementacién de programas como autoempleo, Vida Independiente,
entre otros asi como incidencia de las organizaciones en politica publica. Dependiendo de
atributos como el tamafio de la organizacién (en funciéon del nimero de personas que
laboran o trabajan como voluntarios y del nimero de afiliados), asi como de los recursos
econdmicos con los que las organizaciones cuenten, pueden desempefar una o mas

actividades de las antes mencionadas.

77 La vulnerabilidad social es un circunstancia limite en la cual una persona sin apoyo, auxilio o ayuda por
parte de sus familiares, conocidos o amistades, y al mismo tiempo sin la proteccion de las instituciones; en
este sentido, la persona vive un estado que supone un recuento de las omisiones y fracasos en la estructura
basica de la sociedad que son las instituciones y que es inadmisible para una sociedad solidaria y
democratica. Tomado de Fuentes (2002, XXXVI).
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Estas actividades estan alineadas con determinados valores y visiones asociados a la
discapacidad por lo que se puede sugerir que una diferencia entre lLA.P. y A.C. es la
naturaleza de los beneficios que producen, ya que aunque las dos son proveedoras de
bienes y servicios, las primeras tienden a generar donaciones y ayudas paliativas mientras
que los servicios y bienes de las segundas buscan cambios orientados hacia la inclusion
social de las personas con discapacidad, a través de la exigibilidad y justiciabilidad de sus

derechos para que dejen de requerir subsidios para el consumo de bienes.
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