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Introduccion

Hoy en dia, las personas con discapacidad, a quienes nos referiremos con las siglas
PCD, para agilizar la lectura de este texto, conforman a mas del 15% de la poblacion total.
Estamos hablando de uno entre cada siete seres humanos en el planeta Tierra, de acuerdo
con la Organizacién Mundial de la Salud (2018a); mas de mil millones de personas que
cuentan con una discapacidad, a quienes ha llamado la OMS (2018a) “la mayor minoria

del mundo”.

El desarrollo pleno de las PCD dentro de las sociedades por mucho tiempo se vio
opacado por la concepcidon misma que de la discapacidad se tenia a nivel colectivo y que
se preservo por cientos de afios, por ejemplo, hace apenas cien afios se le atribuia aln el

cardcter de mala suerte, de maldicién, locura o de designio divino.

Estas creencias y misticismo opacaron durante muchos anos el verdadero origen
de la discapacidad. Afortunadamente, este camino de azar tuvo su contraparte en la
evolucién cientifica y en la lucha por parte de un alto nimero de PCD que, por los logros
obtenidos, revolucionaron la percepcién colectiva que se tenia. De este modo se pudieron
dejar de lado multiples creencias erroneas dando paso paulatino para comprender a la
discapacidad desde una perspectiva amplia, entendiendo que cualquier ser humano, sean
PCD o no, cuentan con capacidades diferentes y varias esferas de accion que pueden verse

limitadas o facilitadas por el entorno donde se desenvuelven.

Bajo esta idea se ha unificado una concepcion de discapacidad que esta por
encima de suposiciones o mitos, gracias a la labor de la Organizacién Mundial de la Salud y
a la Organizacién de las Naciones Unidas como organismos reguladores, establecieron un
enfoque que dejaba atrds la idea de que la discapacidad estaba conformada por una
lesion, una modificacidon o una limitacion fisica. Tras analizarse profundamente, se colocé
a la discapacidad como una situacion que se genera mediante la interaccién de la persona

con su medio, como se menciona en la siguiente cita:



Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de
la actividad y las restricciones de la participacién. Las deficiencias son problemas
qgue afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad
son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la

participacidon son problemas para participar en situaciones vitales.

Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccidn entre las caracteristicas del organismo humano vy las caracteristicas de

la sociedad en la que vive (OMS, 2018a).

Lo que establecen estos organismos es que la condicién de una persona con alguna
afeccidon queda restringida de la participacion al interactuar con su medio. Por tanto,
pueden existir PCD que, por menor que sea su dafo orgdnico, sea fuerte su limitacién
porque el entorno es desfavorable (como al vivir en un poblado de una montafa sin
servicios basicos). La inclusién se refiere precisamente el hecho de que en el entorno
existan las condiciones adecuadas para que las PCD participen en la toma colectiva de
decisiones colectiva, que puedan ejercer sus derechos libre e independientemente y que

no se entienda el apoyo desde una perspectiva de “ayuda” sino de derechos.
Para la Organizaciéon Panamericana de la Salud, la inclusion de las PCD implica que:

...no solo sean tomadas en cuenta como beneficiarias, sino que sean incluidas
también como actores en la respuesta humanitaria y que participen en el diseno,
puesta en practica, monitoreo y evaluacién de los programas de asistencia (PAHO,

2018).

Sin embargo, aunque la tarea de buscar la generacién y adecuacién de espacios
inclusivos lleva décadas en progreso, aun existen multiples barreras que impiden una
participacién total de las personas con discapacidad a diversos niveles. A estas barreras la
OMS les ha denominado obstaculos discapacitantes, y que, en su Informe Sobre la
Discapacidad, (2011:11), sefiala: “Los obstaculos discapacitantes contribuyen a las
desventajas que experimentan las personas con discapacidad”. En ese informe se indica

los principales obstaculos como son: las Politicas y normas insuficientes en pro de las
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personas con discapacidad; actitudes negativas por parte tanto de la sociedad (digase
empleadores, profesores, compafneros, etc.) como de las mismas personas con
discapacidad; prestacién insuficiente de servicios publicos de primera necesidad;
problemas con la prestacion de estos mismos servicios, financiacion insuficiente de parte
de los gobiernos e instituciones; falta de consulta y participacion ciudadana; falta de datos

y pruebas veraces de parte de instituciones responsables y de los gobiernos.

Cabe sefialar que estos obstaculos discapacitantes solamente pueden ser
superados mediante la colaboracion entre las sociedades y los gobiernos, considerando
como parte indispensable la participacion de las PCD en la toma de decisiones e
implementacién de politicas para la generacion de espacios inclusivos, dado que
Unicamente de este modo se puede evitar caer en la implementacién de politicas que
enmascaran obstaculos discapacitantes aplicando “falsos apoyos”. Para estos fines se
requiere de la retroalimentacién entre las personas con discapacidad y aquellos
encargados de implementar estos apoyos, puesto que Unicamente mediante la
experiencia puede obtenerse el conocimiento de cémo modificar el medio de manera

adecuada para todos los involucrados.

Los grandes ejemplos de subsanacién de limitaciones son las modificaciones
estructurales, las cuales saltan a la vista de cualquiera ante la rutina diaria en nuestras
ciudades, por ejemplo, rampas, banquetas con sefalizacion, elevadores, indicaciones
sonoras, canaletas y muchos otros son ejemplos de espacios pensados para su uso
universal, donde toda persona pueda hacer uso de ellos sin mayores limitaciones del

entorno y sin afectar a ninguna otra persona.

Comprendiendo para estos términos lo indicado por la Organizacidon de las

Naciones Unidas en la siguiente cita:

Por “ajustes razonables” se entenderdn 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; Por “disefio universal” se
entenderd el disefio de productos, entornos, programas y servicios que puedan
utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de

|II

adaptacion ni disefio especializado. El “disefio universal” no excluird las ayudas
técnicas para grupos particulares de personas con discapacidad, cuando se

necesiten (ONU, 2006:5).

De acuerdo con lo anterior, los apoyos otorgados por el entorno fisico y social
pueden ayudar a disminuir las limitaciones de las personas con discapacidad al no coartar
sus oportunidades. Dado que en los paises en desarrollo frecuentemente se carece de
ambientes con disefio universalizado, los ajustes razonables pueden subsanar una enorme
cantidad de limitaciones del entorno para las PCD desde el ambito laboral/educativo hasta

el esparcimiento.

Finalmente, es importante comprender que identificar ampliamente el contexto de
cada caso de discapacidad es el primer paso hacia la generacién de un ambiente
realmente inclusivo y la Unica manera de evitar coartar derechos u oportunidades de las
PCD. Por tanto, para cualquier persona es importante contar con la instruccidn adecuada
en materia de discapacidad, pero para los profesionales de la salud enfocados al 4drea de la
psicologia resulta fundamental conocer a profundidad las caracteristicas, necesidades,
tratados y legislaciones en materia de discapacidad para poder desarrollar un plan de

trabajo que verdaderamente beneficie a las PCD.

Por tanto, en este trabajo se estardn analizando estos puntos a través de la
siguiente estructura, considerando cada capitulo como una denominacién distinta cuyo

contenido dara cuenta del porqué del titulo:

Un primer capitulo denominado Estadisticas de la Discapacidad, una Tarea
Pendiente, donde se proporcionaran los antecedentes numéricos de la discapacidad a
nivel nacional e internacional, asentando las bases para comprender el fenédmeno de la

discapacidad desde el punto de vista de las cifras y las proporciones, tomando en cuenta



las dificultades metodoldgicas para evaluar adecuadamente la condicion de discapacidad y

enfatizando la insuficiencia de datos acerca de este grupo poblacional.

En un segundo Capitulo, lamado El Lenguaje acerca de la Discapacidad en Debate,
se retomardn distintos conceptos de discapacidad a través de la historia para abordar la
reestructuracién hasta la actualidad. Se comentard también la relacién entre el uso de
términos relacionados a la discapacidad y se discutird cémo han influenciado a la

concepcion colectiva.

El tercer capitulo, cuyo nombre es Interaccion con entornos Discapacitantes,

estara dividido en tres partes:

La primera buscard definir y analizar los principales Obstaculos Discapacitantes
provenientes de mecanismos otorgados por parte del Estado, analizando la informacion

con base en lo sefalado por los organismos internacionales.

La segunda parte, abordard los Obstaculos Discapacitantes por parte de las
Sociedades, estard enfocada a los obstaculos que emanan de los medios sociales como
elementos limitadores para las PCD e incluird un andlisis critico de la mitificacidon en la
discapacidad, desde los primeros conceptos equivocados que se manejaron

histéricamente hasta la propagacién de alguna informacién errénea que aun prevalece.

En la dltima y tercera parte se estara analizando el testimonio de una persona con
discapacidad motriz ocasionada por secuelas de Hemofilia. Se empleara la técnica del
“Analisis de Repertorio Interpretativo”, establecida por Urrea et al (2013: 54) y
comprendida como una herramienta para explicar el lenguaje como un medio de accién
social, permitiendo identificar los distintos obstaculos discapacitantes descritos a través
del testimonio acerca de las diversas etapas de su vida. Este apartado lleva por nombre
Percepcion Integral de Obstaculos Discapacitantes: Testimonio de una Persona con

Hemofilia

El cuarto capitulo, llamado Hacia una Sociedad Mexicana Inclusiva: Directrices,

Politicas Publicas y Participacion Ciudadana, se desarrollarda en dos apartados: En el



primer apartado se estaran analizando las directrices internacionales y nacionales en
materia de inclusién, discapacidad y prevencion de la discriminacién hasta su aplicacién
real en México. En el segundo apartado se estard describiendo la relevancia de contar con
retroalimentacioén directa entre las PCD y las dependencias a cargo de brindar atencién a
PCD, para poder desarrollar politicas publicas que verdaderamente beneficien a la
poblacion directamente involucrada. A la par, se describirdn algunas de las principales
labores de accion ciudadana por parte de grupos universitarios en pro de la inclusién de

PCD.

Como cierre de este trabajo, se realizardn las Conclusiones, donde se asumira una
postura frente al paradigma de la discapacidad y los ambientes inclusivos para las

personas con discapacidad, retomando los temas analizados a lo largo de toda esta tesis.



CAPITULO 1

Estadisticas de la Discapacidad, una Tarea Pendiente

En este capitulo se estaran abordando los principales contextos que circunscriben
a la discapacidad en términos de incidencias y de proporciones, para, en general, conocer
los datos poblacionales que nos permitan comprender la magnitud de la discapacidad a
nivel planeta y a nivel nacional como el fenémeno tan relevante que es y con el nimero
tan grande de personas en contacto directo a esta condicidon. De esta manera se pretende
asentar las bases para entender la importancia de la condicién de discapacidad para
nuestra poblacion y la relevancia que tiene atender a este grupo poblacional
adecuadamente. Para esto estard comentando respecto a los datos proporcionados por
organismos nacionales e internacionales que registran nimeros vy cifras relacionadas a la
discapacidad y mencionaremos someramente cémo fueron modificandose en Ia
estructura del material estadistico. Haremos el andlisis de coémo categorizan a la
discapacidad, pero nos enfocaremos en deshebrar esas categorias desde un enfoque poco
tradicional (comparado con la literatura frecuente) comprendiendo primeramente que no
es posible generar categorias para la discapacidad que abarquen el total de casos y
emplear una organizacion de este modo estaria dejando fuera a mas de uno de los casos

Unicos en su tipo.

Comenzaremos diciendo que la discapacidad hace referencia a un alto nimero de
caracteristicas fisicas, ambientales y sociales que ponen en desventaja a un grupo
particular de personas con respecto de los individuos comunes en determinada sociedad.
Si bien esta situacidn tiene registros sumamente antiguos desde un poco mas de mil afios
antes de Cristo, bien podemos pensar que es una condicidn cuya existencia va de la mano

con la existencia de la humanidad misma, aunque no hubiese registros de ello.

Si bien, tenemos registro desde hace cientos de afios atrds queda la duda de
porqué el interés en este grupo poblacional se ha suscitado solamente hasta décadas

recientes (cincuenta afios atrds) y como pudo ser que las personas con discapacidad
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hubieran debido pasar tanto tiempo de lucha para ser comprendidos como un elemento
activo de su entorno si sus caracteristicas han estado presentes en una condicién
arraigada a las sociedades desde mucho tiempo antes; ademas considerando los altos

numeros de miembros de este grupo poblacional.

De esta forma es que ahora es ampliamente comprendida la existencia de la
discapacidad (aunque su concepcion colectiva pueda aun estar contemplando un enfoque
arcaico u obsoleto) y la existencia de la posibilidad de adquirirla de igual manera que de
nacer con ella. En gran medida la alta incidencia de PCD en la sociedad ha permitido esa
modificacion de la percepcion social acerca de la “rareza” de la discapacidad pasando a ser
comprendida como algo que “sucede frecuentemente” por cuestiones como accidentes,
el arribo a la senectud o algun padecimiento de salud, aunque evidentemente un alto
numero de miembros de la sociedad aun pasa por alto el riesgo latente de generar alguna

discapacidad en algin momento de su vida.
La Organizacién Mundial de la salud reporta en el afio 2011 que:

En los afios futuros, la discapacidad serd un motivo de preocupacién aun mayor,
pues su prevalencia estd aumentando. Ello se debe a que la poblacidon esta
envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior entre los adultos mayores, y
también al aumento mundial de enfermedades crdnicas tales como la diabetes, las
enfermedades cardiovasculares, el cancer y los trastornos de la salud mental.

(OMS, 2011:5).

Asi como se indica en la cita anterior, en gran medida pudiera ser que las
condiciones actuales han propiciado una detonacién de la participacién social en las PCD
debido a que ahora poseemos mayor difusién de la discapacidad y mayor incidencia de
esta, siendo elementos que se han asentado en la conciencia colectiva debido al cambio
en las caracteristicas del estilo de vida actual y el desarrollo tecnoldgico. Pues si bien, esta
proporcién de la discapacidad se ha mantenido constante desde hace muchas décadas, es

ahora cuando es mas facil acceder a esta informaciéon y sensibilizarse mediante la
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recepcién continua de historias de vida ajenas a través de los medios masivos de

transmision de datos.

Aparentemente se habia mantenido una especie de constancia en la probable
incidencia de esta condicién con respecto al total de la poblacién rondando el 15% de la
poblacion de cada sociedad desde hace cientos de afos y sorprende que, aunque esta
condicidon estuvo arraigada en los pueblos desde hace muchisimo tiempo, no estuvo
igualmente arraigada en la conciencia colectiva ni en la percepcién social. Esto se nota
especialmente en nuestro pais debido a que la necesidad de las comunidades por
identificar a las personas con discapacidad (asi como su contexto, necesidades vy
caracteristicas Unicas) es algo que no surgié en México sino hasta apenas afios recientes,
cuando los convenios internacionales, las nuevas tecnologias y el activismo social en pro
de la inclusidn repercutieron en acciones gubernamentales que comenzaron a evolucionar
de manera sumamente lenta y que siguen su desarrollo hoy en dia con avances lentos

coordinados entre gobierno, sociedad civil y organismos en pro de la inclusién.

Para lograr esta identificacion de las PCD, se empled en México como medio
predominante durante décadas el censo proporcionado por el Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia, el INEGI, en donde pretendian obtener datos estadisticos de la
poblacién mexicana. Gran parte del conflicto para obtener datos precisos consistia en
tener correctamente definida a la discapacidad para poder reconocer sus caracteristicas al
momento de realizar esta tarea. Desafortunadamente el censo estuvo aportando
informacién poco concluyente al no distinguir plenamente a una PCD sin poder acceder a
cientos de casos especificos. Hacia el ultimo censo realizado en el afio 2010, ya se
pretendia identificar correctamente a las PCD mediante el concepto comprendido bajo la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con discapacidad. En este censo (INEGI,

2010: 49-52) se reportd que:

-En México existian en ese momento 5,739,270 de PCD. De estos el 51.1% son
mujeres y el 48.9% son hombres, es decir que existian en el pais, para el afio 2010, un

total de 2,932,767 mujeres con discapacidad y 2,806,503 hombres con discapacidad. Este
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dato corresponde en proporcion del 51.2% de mujeres y el 48.7% de hombres de la
poblacion total mexicana, lo que rectifica que la discapacidad recae de manera
practicamente aleatoria dentro de una misma sociedad (aunque haya diferencia en la

incidencia al comparar diferentes sociedades).

-El grupo de edades con mayor poblacion de PCD es sefialado como el que posee
mas de 85 afios y el de menor incidencia es el de 0 a 14 ahos. Estos datos no
corresponden con la misma grafica de la misma pagina, donde sefialan que la poblacién
de 60 a 84 aiios representa el 2,336,277 PCD, lo que seria el 40% de la poblacidn total de
PCD. Seiialan también que el rango de mas de 85 afios representa a 431,519 PCD, lo que
seria solamente el 7.51% aproximado. Por tanto, no existe suficiente informacién para
conocer los rangos de edades con discapacidad en nuestro pais obtenidos por este censo,
pero pareciera ser que de los 60 a los 84 afios seria el grupo de edad con mayor cantidad

de PCD al 2010.

-De todas las discapacidades, se sefiala al 39.4% (de 2,262,272 personas) como
originadas por alguna enfermedad y solamente al 16.3% (para 935,501 personas) por
nacimiento, mientras que el 15% (860,890 personas) se indican como originadas por
accidente. El 23.1% (siendo 1,325,771 personas) tienen una génesis debido al arribo a una
edad avanzada. Entre estos, el 7.6% (436,185 casos) bajo la etiqueta de “por otras
causas”, no especificando cuales podrian ser otras causas y dando a pensar que podrian
representar condiciones agudas como malestares psicosociales que la gente no sabe cdmo

reportar.

-Entre las PCD, el 58.3% de ellos, es decir el 3,345,994 personas, representaban
personas con dificultad para caminar o moverse (una categoria poco precisa) y solamente
el 4.4%, o 252,528 personas, eran indicadas como poseedoras de alguna dificultad para
poner atencion o aprender (siendo otra categoria muy ambigua en su definicion). Estos
datos permiten analizar la facilidad para determinar la discapacidad motriz es mucha
mayor que aquella para determinar una discapacidad psicosocial. si bien es complicado

gue una persona se identifique como persona con discapacidad psicosocial debido a lo
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“invisible” de su condicidn, de manera opuesta sucede para las discapacidades motrices,
donde son sumamente visibles y hacen que mayor cantidad de personas se puedan
identificar como una persona en condicién de discapacidad motriz. No obstante que las
preguntas para determinar el tipo de discapacidad fueran ambiguas y poco especificas
para comprender el contexto de los tipos de discapacidad, es importante sumarle a esto
que las discapacidades psicosociales en México cuentan con una historia de frecuentes
malos diagndsticos y mucha falta de atencion, siendo poco atendidas por las familias en
muchos casos y siendo simplemente sefialadas como mala conducta o una condicién
asociada en otras situaciones. Esto hace que sea especialmente dificil identificar la
cantidad de personas con una discapacidad “invisible” que podrian no estar siendo
consideradas dentro del censo. Aqui mismo es importante resaltar que esta informacién
es obtenida mediante los datos que proporciona la persona designada por el hogar para
responder o por la persona que se encuentre en el lugar al momento de la visita de los
encuestadores, por tanto, se suscitan frecuentes casos donde las personas proporcionan
informacién equivocada, no obstante, ayudan fuertemente a complementar un panorama

de nuestra poblacion con discapacidad.

Se pretende que el siguiente censo poblacional en México se lleve a cabo en el afio
2020, siguiendo el modelo de aplicarlo cada diez afos Unicamente debido a los fuertes
gastos que representaba el realizar esta tarea en cada casa del pais. El conteo que se
realizaba al paso de la mitad del tiempo entre censo y censo ha sido descartado ya y no
fue realizado en el afio 2015 aunque si se llevé a cabo en el aifio 2005 y en 1995. Parece
gue por los altos costos no ameritaba un conteo rapido poco preciso. Para este afio 2019,
las modificaciones presupuestales al INEGI hacen que exista incertidumbre sobre la

elaboracién del siguiente censo.

Para el afio 2011, la Organizacion Mundial de la Salud publicaria su Informe
Mundial sobre la Discapacidad, donde aportaria datos estadisticos de esta condicién. Aqui

estaria sefialando que a nivel mundial:
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Se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de
discapacidad; o sea, alrededor del 15% de la poblacién mundial (segun las
estimaciones de la poblacion mundial en 2010). Esta cifra es superior a las
estimaciones previas de la Organizacion Mundial de la Salud, correspondientes a

los afios 1970, que eran de aproximadamente un 10%. (OMS, 2011: 6-7).

Esto indicaria ya sea que la incidencia de discapacidades se encuentra en aumento
desde hace decenas de afios y que hemos mejorado la capacidad para mensurar esta
condicidn de manera adecuada. Esta cifra contrasta también con los datos aportados por
el INEGI donde se sefala que solamente 5,739,270 personas fueron indicadas como en
condicidn de discapacidad en México, representando alrededor del 5% de la poblacién
total al 2010, que era de 112,336,538 personas. Evidentemente cada sociedad tiene un
porcentaje de PCD diferente y los paises con mayores problemas sociales suelen presentar
mayor incidencia de discapacidad. No obstante, es una cifra pequefia el 5% y muchas
organizaciones de PCD indican que existen muchas mas PCD de las que los organismos

gubernamentales mexicanos tienen conocimiento. Relacionado a esto, la OMS indica:

Se estima que las enfermedades crénicas representan el 66,5% de todos los afios
vividos con discapacidad en los paises de ingresos bajos y medianos. Las
caracteristicas de la discapacidad en un pais concreto estan influidas por las
tendencias en los problemas de salud y en los factores ambientales y de otra
indole, como los accidentes de trafico, las catastrofes naturales, los conflictos, los

habitos alimentarios y el abuso de sustancias. (OMS, 2011: 8).

Nuevamente se recuerda que la OMS aplica mundialmente y que cada pais cuenta
con condiciones muy distintas. No obstante que México se encuentre dentro de los paises

denominados como “en desarrollo”, sus condiciones son Unicas.

Para el ano 2012, un nuevo reporte del INEGI enfocado Unicamente a la
discapacidad mexicana indicaria que el 6.6% del total de la poblacién mexicana seria de
PCD. De entre estos, mas de la mitad serian adultos mayores, siendo el 54.1% de los casos.

Nuevamente la dificultad para desplazarse seria la mas reportada, con el 57.5% de los
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casos mientras que la dificultad para poner atencidén seria sefialada como la menos
presente, estando solamente entre 6.5% de los casos. La génesis por enfermedad seguiria
siendo la mayor indicada. También se sefalaria el hecho de que existe una proporcion
distinta entre cuantas PCD viven en los estados y que, si bien los estados con mayor
densidad demogréfica presentaban también mayor cantidad de PCD, la proporcién entre
estados era distinta. “En este sentido, los estados con mayor proporcion de personas con
discapacidad a su interior son Tabasco, Oaxaca, Yucatdn y Nayarit con porcentajes

cercanos o por arriba del 10 por ciento” (INEGI, 2012: 4).

Respecto a la separacion de los tipos de discapacidad, resalta el hecho de que aqui
el INEGI se encuentra separando la discapacidad en: “Caminar, Ver, Hablar o comunicarse,
Escuchar, Atender el cuidado personal, Poner atencidn o aprender y Discapacidad Mental”
(INEGI, 2012: 6). Evidentemente queda la duda de como podria clasificarse una persona
que tenga discapacidades multiples, cémo podria clasificarse dentro de estos parametros
a una persona con algun tipo de discapacidad psicosocial, como algun trastorno del
espectro autista. Una persona que tenga complicaciones para atender su cuidado personal
por cuestiones de discapacidad cognitiva, ¢Cudl opcidn debia indicar? Todo este tipo de
cuestionamiento nos deja entrever la posibilidad de haber estado obteniendo datos poco
precisos respecto a nuestra poblacidn con discapacidad, donde evidentemente Ia
categoria mads debatible es la que supone poder contar cudntas personas tienen
dificultades para poner atencién o aprender, siendo que un muy elevado nimero de
chicos en niveles basicos son reportados como con dificultades para prestar atencién o
aprender. No obstante, la mayoria de las personas que tienen algun familiar en educacién
basica y con un verdadero trastorno de la atencién, raramente quieren identificar esa
condicion como una discapacidad y, esto pudiera representar que muchos de ellos
pasaron inadvertidos en este censo breve. Sin embargo, es de reconocer el esfuerzo que
se realizé para comprender la discapacidad como un aspecto mucho mas amplio que una
simple situacién de salud. Asi también, es relevante indicar que sigue enfocdndose
Unicamente en la persona y nada en su contexto, problema que bien puede quedar al

margen dado que es tan sdlo un censo y no un reporte de la condicién de nuestras PCD.

15



Para esta encuesta del INEGI en 2012 resalta el hecho de sefialar que las personas
con ingresos econdmicos mas bajos presentaban mayores posibilidades de presentar una
discapacidad comparada con las personas que obtenian ingresos mads altos. Esto ya lo
habia sefialado la OMS en 2011 en su Informe Mundial de la Discapacidad al indicar que
las personas con un nivel sociocultural mds bajo presentaban mayores posibilidades de

desarrollar una discapacidad a lo largo de su vida.

...la prevalencia de la discapacidad es mayor en los paises de ingresos bajos que en
los paises de ingresos mas elevados. Las personas en el quintil mas pobre, las
mujeres y los ancianos también presentan una mayor prevalencia de Ia
discapacidad. Las personas con pocos ingresos, sin trabajo o con poca formacién
académica tienen mayor riesgo de discapacidad. Los datos de las encuestas a base
de indicadores multiples en paises seleccionados ponen de manifiesto que los
nifios de las familias mas pobres y los que pertenecen a grupos étnicos
minoritarios presentan un riesgo significativamente mayor de discapacidad que los

demas nifios. (OMS, 2011: 8-9).

Este enfoque lo retomaria el INEGI para que en el afio 2016 pudiera desarrollar
otro trabajo, llamado: La discapacidad en México, datos al 2014. En este tendria una
perspectiva interesada en basarse totalmente en el enfoque de la Convencidn sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, sin embargo, tendria una perspectiva mas
funcional que interaccionista de la discapacidad. Aun si, representd una mejora en el

acercamiento hacia este tema.

Para entonces, se reporta un incremento de casi un millén de PCD con respecto al

2010. El INEGI sefiala para entonces:

El nimero de mujeres con discapacidad supera al de su contraparte masculina (3.8
millones frente a 3.3 millones de los varones); de igual forma, la discapacidad al
interior de cada sexo tiene mayor presencia entre la poblacién femenina: 6.2% de
las mujeres del pais viven con esta condicién y en el caso de los hombres,

representan 5.7 por ciento. (INEGI, 2016: 22).
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También se indicaba que existian siete estados en el pais que abarcaban a mas de
la mitad de las PCD mexicanas, siendo: Estado de México (14.6%), Jalisco (8.1%), Veracruz
(7.5%), Ciudad de México (5.8%), Guanajuato (4.6%), Puebla (4.5%) y Michoacan (4.4 por
ciento). Los estados con menor numero de PCD fueron: Colima, Campeche y Baja
California Sur (0.7% en cada una), y Aguascalientes y Tlaxcala (0.9% en cada una).
Nuevamente existiria una desproporcién de la incidencia de discapacidades por estado en
el pais, lo que evidentemente se relaciona con el nivel cultural, econémico, educativo, asi
como con las condiciones de acceso a la salud y atencién médica adecuada y oportuna e
infraestructura en general. Para entonces los estados con mayor incidencia de la
discapacidad habrian cambiado comparado con afios anteriores y se sefialé a Nayarit
como el estado con la tasa mas alta de PCD, siendo de 8,2%. Resalta el hecho de que,
dentro de las entidades mas pobladas, la mitad se encuentre con una elevada proporcion,
por encima de la media nacional; mientras que la otra mitad se encuentra debajo de la
media nacional. Jalisco 7.4%, Michoacan 6.9% y Veracruz 6.7%, serian aquellas con mayor
incidencia. El estado de México 6.2% estaria cerca de la media nacional del 6%.
Guanajuato 5.7%, Puebla 5.2% y la Ciudad de México 4.7% estarian por debajo con la

menor incidencia con relacion a la poblacion total.

Para 2016 se generaria un reacomodo de los tipos de discapacidades y se
entenderian mejor algunos conceptos que habian sesgado las encuestas en afios
anteriores, como el caso de describir las discapacidades y el poder indicar la discapacidad
multiple. Sin embargo, la ambigliedad para los tipos de discapacidad aun se alejaba del
enfoque ideal. Asi, se tenian indicados como opciones: “Caminar, subir o bajar usando sus
piernas, Ver (aunque use lentes), Aprender, recordar o concentrarse, Escuchar (aunque
use aparato auditivo), Mover o usar sus brazos o manos, Bafarse, vestirse o comer,
Problemas emocionales o mentales y hablar o comunicarse” (lbid: 28). De estas
distinciones se puede generar el cuestionamiento de cdmo se puede identificar a una que
una persona que pueda subir y bajar usando sus piernas, pero requiere apoyos de algun
equipo o que incluso pueda subir y bajar por cuenta propia, pero aun asi posea una lesion

organica que le condicione a una discapacidad motriz. Igualmente, el poder mover o usar
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las piernas no representa un indicio fiel para diagnosticar una discapacidad, dado que la
mayoria de las personas con discapacidad pueden mover y usar sus brazos y manos y tan
solo el 3.8% de las personas tienen complicaciones dentro de una “discapacidad grave” de
acuerdo con la OMS (2011: 8). Asi mismo parece ser un mal indicador de discapacidad el
mostrar que el uso de lentes se englobe con todas las demds discapacidades visuales y
gue recordar o concentrarse se trate como un problema de la persona, cuando el contexto
es el principal determinante y suele solamente ser evaluado en un dmbito académico. Las
personas que cuentan con estas discapacidades, pero nunca se han atendido y por ende
no han sido diagnosticadas no pueden entrar en esta categoria que evalla la atencién

desde una perspectiva educativa y no social.

Un punto que salta a la vista del reporte de 2016 del INEGI es la manera en que
brindan todo un apartado para la discapacidad en México y otro apartado para las
personas con limitaciones en México. Ellos lo separan como dos condiciones diferentes y
mantienen un enfoque de la discapacidad como un elemento que recae en la persona mas
alld de la interaccién con su medio, para el cual utilizan el término de “personas con
limitaciones” (INEGI, 2016: 97). Evidentemente esto rompe el esquema interaccionista
gue se busca comprender para la discapacidad y si bien se retoma como limitaciones, ese
es el verdadero dato que aporta informacion en materia de discapacidad y deja
preguntandonos: ¢Cudl es la utilidad de conocer la mal llamada “discapacidad” del grupo
censado si posteriormente tendremos al grupo de “con limitaciones”? Fuera del
acercamiento médico parece tener poco aporte. Dentro del documento “La Discapacidad

en México al 2014” reportan que:

En el documento Directrices y principios para la elaboracion de estadisticas de
discapacidad, la Organizacién de las Naciones Unidas sostiene que el componente
de actividad y participaciéon de la CIF, centrado en el funcionamiento de un
individuo en términos de la ejecucidon de tareas o acciones de su vida y en su
experiencia en diferentes situaciones vitales, es adecuado para formular politicas
sociales (ONU, 2003). En la ENADID 2014, dicho componente es la base para la

definicion de los tipos de limitacidén, dominios de actividades consideradas basicas
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del funcionamiento humano en los que se registran dificultades moderadas o leves

para su realizacion. (/bid: 104).

Por tanto, parece ser que el INEGI considerd necesario utilizar esta definicién para

describir el apartado de limitaciones y no el de discapacidad.

Siendo asi, para las personas con limitaciones se reportaron 8.4 millones de
mujeres y 7.5 millones de hombres, lo que representa un ndmero muy cercano al
seflalado por la OMS en materia de discapacidad: el 15%. Esto es debido a que para 2015,
un afno después de este dato, el INEGI reportd en su Encuesta Intercensal 2015 que se
contaron 119 millones 530 mil 753 habitantes en México, de los cuales aproximadamente
17 millones tenian alguna limitacién, segln el reporte de la discapacidad en México al
2014, también del INEGI. Por tanto, esto pareciera tener una verdadera de lo que se

entiende por discapacidad desde una perspectiva de desenvolvimiento en el entorno.

Para las “personas con limitaciones”, el rango de edades con mayor nimero de
casos fue de entre 30 y 59 afos, siendo este grupo el que recopiléd al 48.5% de las
personas. El grupo de mas de 60 afios fue el siguiente en tamafio al tener el 29.7% del

total.

En cuanto a la distribucidn territorial de las “personas con limitacién”, se indica
que la distribucién es similar a la ya indicada en el apartado de discapacidad, siendo las
mismas siete entidades las que recaban a mas de la mitad (50.8%) del total de “personas
con alguna limitacion”: Estado de México (15.8%), Veracruz (8%), Jalisco (7.2%), Ciudad de
México (6.4%), Michoacan (4.7%), Puebla (4.5%) y Guanajuato (4.2 %). Por su parte, los
estados con menor cantidad de “personas con limitacién” fueron: Colima, Baja California

Sur y Campeche, con el 2.2% del total.

En cuanto a los tipos de “limitaciones”, las categorias empleadas son
practicamente las mismas: Ver (aunque use lentes), Caminar, subir o bajar usando sus
piernas, Escuchar (aunque use aparato auditivo), Mover o usar sus brazos o manos,
Aprender, recordar o concentrarse, Hablar o comunicarse, Problemas emocionales o

mentales y Bafarse, vestirse o comer. (/bid.: 105). Por tanto, aplican las mismas
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cuestiones respecto a lo dificil de generalizar situaciones Unicas de la experiencia en la
discapacidad, considerada de manera diferente como limitaciéon para este caso. Aqui,
nuevamente las categorias enfocadas a un desplazamiento o condicidon de dificultad en la
motricidad tendrian un rango alto reportado, siendo el 37% de las personas. Las
limitaciones relacionadas a lo social y cognitivo nuevamente puntuaron como las mas
bajas, por lo que se considera nuevamente lo mencionado con anterioridad. En el escrito

se dice que:

Las limitaciones para hablar y comunicarse (6.1%); las derivadas de problemas
emocionales o mentales y las referentes al cuidado personal, solo las reporté 4.0 y
2.3% de la poblacion con limitacion, respectivamente. Ello contrasta con lo
observado en la poblacién con discapacidad, ya que en estas actividades el reporte

fue de al menos 18 por ciento. (/bid.: 105).

De este estudio resalta la categoria de “Ver (aunque use lentes)”, con el 55.8% de

las personas con limitaciones.

Desde una perspectiva menos médica y menos enfocada a generar un censo de
PCD, el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusidon de Personas con Discapacidad
(CONADIS) estaria aportando para 2017 en México su Reporte Final del Diagndstico del
Desarrollo Integral de las Personas con Discapacidad, donde se estaria otorgando un peso
mucho mayor al modelo social para abordar a la discapacidad como una condicién en que
la sociedad situa al individuo y que no depende Unicamente de las caracteristicas de la
persona. Se estarian retomando los articulos de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad para brindar vigilancia a las necesidades de las PCD y se

intentaria dar un reporte del desarrollo de las PCD por encima de los datos brutos.

La definicién de discapacidad que gobernaria este trabajo de 2017 de la CONADIS
seria aquella proporcionada por la Secretaria de Desarrollo Social (SEDESOL) en 2016, la

cual indica:

...se define a la discapacidad como "la consecuencia de la presencia de una

deficiencia o limitacién en una persona, que al interactuar con las barreras que le
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impone el entorno social, pueda impedir su inclusién plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones con los demas" (SEDESOL, 2016:6).

Con este enfoque, la CONADIS (2017) estaria otorgando datos de desarrollo social
para las PCD mediante un analisis de sus propios programas, de las politicas publicas y de
los organismos en pro de la inclusion de PCD, todo esto realizado a principios de esta

segunda década de los dos miles. Entre estos datos destacan:
- La ENPDis 2010 estima que 60.5% de las PCD no realiza actividades recreativas.

- El Cdédigo Federal de Instituciones y Procedimientos Electorales presenta

dificultades para garantizar el derecho al voto de todas las personas con discapacidad.

- El Comité de la CDPCD observé una ausencia de planes especificos de prevencién
y de proteccion y atencion de las PCD en situaciones de riesgo y emergencias

humanitarias.

- El Comité de la CDPCD observé que las personas con discapacidad intelectual o
psicosocial han sido expuestas a una determinacién de inimputabilidad en el ambito de
procesos penales, en ausencia de las garantias procesales. También le preocupa que la
reforma del Cédigo Nacional de Procedimientos Penales mantenga en el ordenamiento

juridico la figura de inimputabilidad por motivo de discapacidad.

- La ENPDis 2010 reporta que 70.9% del total de personas considera que el
transporte publico carece de condiciones minimas para las PCD.

- El CONEVAL estimd que 25.2% de PCD tienen carencia a servicios publicos dentro
de la vivienda.

- En 2015 México suscribié los tratados de Marrakech, lo cual hace incipiente la
inclusién de las PCD a la produccidn cultural.

- La ENPDis 2010 indica que los centros deportivos o clubes sociales son los lugares
con menor accesibilidad para las PCD.

- Para 2012, el CONEVAL estimd que 11.3% de las PCD tienen carencia a calidad y
espacios en la vivienda, y para 2016, 10.5%.
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- Para 2012, el CONEVAL estimd que 18.8% de las PCD tienen carencia a servicios
de salud, y para 2016, 12.0%.

- Para 2012, el CONEVAL estim6 que 54.5% de PCD presentan rezago educativo, y
para 2016, 48.7%.

- El Comité de la CDPCD observd un abuso de migrantes con discapacidad
intelectual y psicosocial en estaciones migratorias; una exigencia por las autoridades de
requisitos mayores para la entrada al pais de personas con discapacidad, y una precaria

atencién de personas accidentadas por caidas del tren conocido como “la Bestia”

- Para 2012, el CONEVAL estimd que 45.3% de las PCD tienen carencia a seguridad
social, y para 2016, 40.2%.

Para concluir, estableceremos que la relevancia de la inclusién de PCD radica en los
numeros tan elevados con que cuenta este grupo poblacional. Considerado por la ONU
como la “mayor minoria del mundo” (2018) y siendo contemplada para un 15% del total
de la poblacién mundial por parte de la OMS (2018a), cobra especial relevancia al saber
que la tendencia es aumentar la incidencia en afios del futuro préximo, reportado de esta
manera desde el afio 2011 por la ONU y manteniendo un crecimiento constante hoy. La
discapacidad mayormente reportada en nuestro pais es la discapacidad motriz, teniendo a
mas de la mitad de los casos registrados cerca al 60% del total de PCD. Las discapacidades
Psicosociales resultan las menos presentes no llegando ni al 5% del total de PCD,
recordando aqui que la dificultad para establecer categorias definitivas que determinen
tipos de discapacidad sin dejar de lado casos especificos complica el tener una perspectiva
mas acertada respecto a la incidencia de este tipo de discapacidades. No es posible
generalizar a la discapacidad en uno ni en varios términos. Finalmente, toda persona
posee un alto grado de posibilidad de adquirir una discapacidad a lo largo de su vida
puesto que mas del 60% de los casos de PCD en nuestro pais obtuvieron alguna
discapacidad por condiciones no relacionadas al nacimiento. Cerca del 25% la adquirieron
por el arribo a una edad avanzada. Esto demuestra la importancia de las PCD a nivel

nacional e internacional.
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CAPITULO 2

El Lenguaje acerca de la Discapacidad en Debate

Este capitulo pretende abordar brevemente el camino histérico que ha recorrido el
concepto de discapacidad para asentarse como un elemento que se transforma con base
en la perspectiva social y de acuerdo con la época en que se gesta. Se dedicara un andlisis
a las modificaciones que ha llevado consigo la discapacidad en afos recientes,
acercdndonos a los primeros momentos documentados de la discapacidad vy
comprendiendo que, incluso aunque las PCD han existido desde siempre a la par que ha
existido el ser humano, el concepto discapacidad ha sido analizado, durante afos, como
una condicién de diferenciacidon para ciertas caracteristicas humanas y Unicamente ha sido
comprendida en afios recientes como una manera de diferenciar a las personas cuyo

entorno les coloca en una situaciéon de mayores barreras que el comun de su sociedad.

Por tanto, en el primer apartado de este capitulo se hard un breve recorrido
historico para conocer las perspectivas de la situaciéon de discapacidad en épocas antiguas
y contemporaneas, llegando a explicar los términos vigentes utilizados hoy en dia vy
aprobados como uso correcto del lenguaje por organismos internacionales. En la segunda
seccion de este capitulo analizaremos la relevancia del recomendado como uso correcto
del lenguaje, explicando cémo los términos empleados transmiten consigo informacion
asociada que afecta directamente el desarrollo social de los individuos categorizados

dentro de estos.
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Primera Parte: ¢ Qué es la discapacidad?

Para lograr unificar una definiciéon de discapacidad es importante tener presentes
dos caracteristicas asociadas: La diversidad de las personas con discapacidad (o PCD) y el
hecho de que la discapacidad recae mucho mas en la interaccion que tiene la persona con

su entorno que en las caracteristicas propias de cualquier individuo.

Lo primero es debido a que la discapacidad no es un fenédmeno circunscrito a una
zona geografica, sino que se extiende a lo largo del planeta Tierra, recayendo de manera
semi-aleatoria en el total de la poblacion mundial y brindando indudablemente una
enorme gama de matices entre individuos. Asi también, el término de discapacidad
engloba a un amplio nimero de condiciones para las personas en esta situacion, variando
fuertemente dependiendo del tipo de discapacidad y de la forma en que esta se presenta,
siendo mads que evidente lo imposible de comparar una condicién de debilidad auditiva a
una debilidad visual o comparar la discapacidad motriz con la discapacidad intelectual.
Estos multiples tipos de discapacidad hacen que generalizar en términos de discapacidad
se vuelve complejo y que se requiera conocer la condicion particular de cada caso para
lograr comprender adecuadamente los limites de esa discapacidad. Es por tanto que
lograr definir caracteristicas Unicas de las PCD es absolutamente imposible fuera del
contexto social. Individualmente hablando, no existe un elemento que fusione las
caracteristicas propias de la persona con la discapacidad y por tanto no se determina
hasta qué punto todo lo frecuentemente considerado como discapacidad puede estar

realmente relacionado entre si.

Al generalizar la discapacidad no se estd unicamente pasando por alto un sin fin de
matices, sino que se corre el riesgo de generar divisidn al generar una idea de diferencias

por grupo, como lo sefiala Soto en el siguiente parrafo:

La homogenizacion de las diferencias entre los estudiantes que ha permitido la
escuela moderna -con la interpretacién que hizo del ideal panséfico de la
educacién “ensefiad todo a todos”, como “ensefiad todo a todos de la misma

manera”, ha potenciado la presuncién de un hombre genérico-sano; este ideal a su
? ’
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vez ha permitido que todo aquel que no cumpla los parametros exigidos desde
dicha presuncion, quede por fuera de esta categoria y ha posibilitado ademas, el

fortalecimiento del binario normalidad-anormalidad. (Soto, 2007:10)

No obstante, dado que en este trabajo se busca analizar las definiciones de
discapacidad vigentes ya establecidas, el analisis mas detallado del dilema de la
homogenizacidon de la discapacidad sera llevado a cabo en el apartado de Discusiéon y
conclusiones hacia el final de este trabajo. Asi mismo, se insta al lector a que tenga
contemplada esta diversidad al momento de leer en este texto lo indicado bajo el grupo

de PCD.

Habiendo mencionado lo anterior, analicemos un ejemplo concreto que permita
comprender esta diversidad entre discapacidades y dentro del mismo tipo de
discapacidad. El cual es el comparar la discapacidad visual consigo misma, donde existen
personas con debilidad visual que logran leer textos en pantallas de alto contraste
mientras que otras requieren que les sea leido por dispositivos de apoyo por no distinguir
las formas de los textos. También podemos sefialar a la discapacidad motriz dentro de sus
enormes variantes, donde se presenta el caso de muchas personas en silla de ruedas que
pueden mover las piernas mientras que otras personas en silla de ruedas requieren apoyo
para fijar esas extremidades. Resulta, de este modo, casi imposible poder determinar
caracteristicas Unicas absolutas dentro del subgrupo de cualquiera que sea el tipo de
discapacidad y seria poco nutritivo comprender las discapacidades dentro de un mismo
esquema ya que cada caso es Unico puesto que el contexto en que se desarrollé también
lo es. Por tanto, la diversidad en la discapacidad tiene mas de un nivel de profundidad a
ser analizado para poder comprender elementos relevantes como la génesis, las
necesidades de la persona o la manera de extender ese conocimiento a personas en

condiciones similares.

Para el segundo punto a considerar al acercarnos a una definicién de discapacidad
es importante recalcar que la discapacidad tiene un determinante del entorno al surgir

Unicamente cuando la persona interacciona con su medio. Esto es evidente cuando uno
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mismo intenta definir la discapacidad en palabras comunes y no logra hacerlo sin
mencionar qué es lo que no se puede hacer en condicidon de discapacidad, es decir, sin
accién no hay discapacidad. La persona por si misma no cuenta con discapacidad hasta

que pretende reaccionar a su mundo fisico y social inmediatos.

No obstante que ahora resultan evidentes estas dos caracteristicas de la
discapacidad, su diversidad y su determinacion mediante la interaccidn, el proceso
mediante el cual se ha logrado asentar el concepto de la discapacidad a lo largo de la
historia ha sido largo y ha dependido en gran manera del avance en la conciencia colectiva

de muchos otros aspectos sociales.

Ya hace miles de afios atras, en el afio 1692 a. C. se registrd por primeras veces la
discapacidad en la antigua Mesopotamia, donde el Cddigo de Hammurabi fungia como el
principal medio para dictaminar la ley. Aqui se le brindaba a la discapacidad un
entendimiento impermeable de hechiceria, donde no era viable comprender que las
personas fueran todas diferentes, sino que debia haber un maleficio que hubiese acaecido
sobre aquel con alguna dificultad para desarrollar cualquier tarea que fuese relevante

para la época. En este cddigo, se leia en la ley segunda:

Si uno embrujé a otro y no puede justificarse, el embrujado ira al rio, se arrojar3; si
el rio lo ahoga, el que lo ha embrujado heredara su casa; si el rio lo absuelve y lo
devuelve salvo, el brujo es pasible de muerte y el embrujado tomara su casa

(Cédigo de Hammurabi, 1692a.C., Ley 2).

Pareciendo ser, asi, que la idea de lograr salir de un rio definia en gran medida la
posibilidad de ser adecuado para la subsistencia y la capacidad de poseer. Sin embargo,
existia también la idea de una culpa y de un culpable para justificar la existencia de alguna
afeccion psicosocial o fisica. Y, si bien no existia un concepto determinado, la idea de lo
gue hoy conocemos como discapacidad existia en ese entonces concebida como una
condicidn que afectaba Unicamente a la persona sin prestarle atencién a la relacidn con su

medio y donde la magia estaba presente para provocar un mal.
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Ya en la época romana, entendiéndose como mas de dos mil afios después, por el
siglo VII d.C. se sabe que las personas con discapacidad eran concebidas como individuos
incapaces de adaptarse a la sociedad, brindandole nuevamente a la fortuna el hecho de su
condicién sin considerar que la sociedad pudiera adaptarse para utilizar sus habilidades.
En lugar de eso, simplemente se les consideraba dentro del catdlogo de los sui iuris puber,
de donde sui iuris (habitualmente conservado como sui juris) significaba literalmente “por
derecho propio”, lo que en griego seria el equivalente a auténomos (autovéouog), siendo
esta una frase que aun es ampliamente en el derecho civil para indicar capacidad juridica
para manejar sus propios asuntos. Por tanto, un sui iuris puber seria aquel que aln estaba
muy joven para manejar sus propios asuntos, es decir, que carecia completamente de la
capacidad legal de ejercerse a si mismo y requeria que alguien decidiera por ellos, siendo
esta la razén por la que quedaban en condicidén de curatela y en manos de un curador, que
no representaba otra cosa sino un administrador de los bienes y decisiones legales de la

persona.

Si bien es cierto que un sui iuris puber era frecuentemente una persona con
discapacidad intelectual que debia atender cuestiones legales o un infante que requeria
disponer de los bienes, también es cierto que frecuentemente englobaba a un amplio
numero de personas con discapacidad de todo tipo y a varios otros con condiciones no
relacionadas a la discapacidad pero que para el estado representaban atna un puber, ya
fuese por el contexto de su origen, su condicidén fisica, legal o moral. Se generaba
entonces la denominacidon de los mente captus, o de mente capturada incapaces de
emplear facultades mentales suficientes y los furiosis, que eran aquellos privados de

razon.

Sin embargo, el estado romano evolucionaria su concepcidn de los sui iuris puber
hacia una idea de permitir administrar sus propios bienes Unicamente para los hijos sin
edad suficiente para ejercer sus derechos legales, siendo generalmente aquellos que
heredaban en la infancia y terminaban derrochando la fortuna familiar. Decenas de afios
después, se le asignaria distinciones a aquellos sui juris puber, considerando que podria

haber personas mente capiti, es decir, personas con la alteracion mental que no les
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privaba de la razén, los demens, que consideraba a las personas que llegaban a tener
eventos de crisis que les alejaba de la razdn; y los furiosus, quienes jamas lograban ejercer

la razén por cuenta propia.

Para ese entonces, se comenzaba a distinguir ya desde el estado, la enorme
variedad de matices que las limitaciones pueden presentar para la discapacidad, teniendo
en mente que no era viable considerar a todas las personas como incapaces, puesto que
habia la posibilidad diferentes alcances. No obstante, el camino hacia una comprensién de
la diversidad estaba ni siquiera cerca de comenzar a crecer agigantadamente y aun se
cometerian abusos a cientos de individuos durante mas de mil afios, siendo
especificamente para esta Roma donde los sordos y mudos eran tachados de mente
captus, considerandolos incapaces de ejercer sus propios derechos legales, junto a
mujeres, nifios, extranjeros, de moral conflictiva, los violentos y un sin fin mas de personas
que no recaian dentro del parametro aceptado para la época. En dado caso, la
discapacidad habia dejado de ser considerada bajo un marco de hechizo para pasarse a

considerarse bajo la mira de un subdesarrollo.

Lamentablemente, existieron avances lentos y retrocesos enormes a lo largo de la
historia de la discapacidad y muchos avances legales y sociales en las civilizaciones de
mayor peso para la humanidad se vieron nuevamente opacados durante la edad media
bajo el control eclesidstico, donde la Inquisicién se encargd de sefialar el mal divino que
recaia en un sin fin de grupos que atentaban contra sus designios divinos, estando entre

estos grupos las PCD.

De esta manera nuevamente las personas con discapacidad debian estar
padeciendo un mal otorgado por una entidad divina y peor aun era considerados para
aquellos que no eran comprendidos bajo el marco de una deficiencia fisica, sino mental.
Padecimientos como la epilepsia, la esquizofrenia e incluso algunas discapacidades
intelectuales eran consideradas como males del diablo. Asi lo sefiala Padilla-Mufoz en sus

“Apuntes desde la historia al concepto de discapacidad “:
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La historia nos ha mostrado cémo algunas enfermedades se han considerado de
diversas maneras. por ejemplo, la epilepsia, catalogada como un “mal divino” o
“mal caduco”, puesto que las convulsiones se interpretaban como del mas alla. asi
mismo, se pasd por aquellos que recomendaban la castracion, la inquisicién por
una supuesta posesion demoniaca, hasta llegar a hoy, cuando existen tratamientos
eficaces para este problema. No obstante, carga la estigmatizacién de otras épocas

y la discriminacién que ello puede conllevar. (Padilla-Mufioz, 2010:393).

Como menciona Padilla-Mufoz, tristemente aun hoy en dia se juzga de manera
injusta a las personas con discapacidades invisibles, como aquellas personas que
requieran ejercer poca fuerza o mantener ambientes controlados fuera de impactos
fisicos o emocionales. Aun existe esa carga y una lucha fuerte para cambiar el paradigma
de la discapacidad psicosocial, donde frecuentemente la gente en estas condiciones
sefiala que existe una parte de la sociedad que estd poco sensibilizada y suelen escuchar

comentarios como: “jPues no estés triste!” o “éYa intentaste no sentirte mal?”

Y es que ese estigma se asentd como fuerte tendencia hacia épocas mas recientes,
posteriores a la edad media. Si bien, estos son momentos que sucedieron hace bastante
tiempo, forman parte de la base de nuestra sociedad moderna y de la estructura de la
mayor parte de nuestros sistemas sociales. Tal es el caso de la presencia europea en
nuestras sociedades latinas, donde muchos de nuestras estructuras parten de un auge que
sucedid hacia el siglo XVIII. Ejemplo de esto es la educacidn tradicional en las escuelas que
mantiene un esquema basado en un modelo generado tras la revolucién industrial, o
también lo es la idea arcaica de que un trabajo productivo consiste en ocho horas,
implicando que mas tiempo puede ser considerado explotacion del patréon y menos horas
laborales seria una insuficiencia. Evidentemente estos son estigmas que aun se mantienen
arraigados en aquel que rompe el paradigma tradicional de la discapacidad, que
afortunadamente van cayendo en desuso apoyados principalmente por la oportunidad
gue nos brinda la tecnologia de los medios de generacién y transmision de datos de
manera masiva. Esta es la razén de que hoy en dia seas mas comun encontrar gente

trabajando estilo freelancer, gente estudiando a distancia y personas deseando encontrar
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un trabajo desde casa; sin embargo, la concepcion de la discapacidad invisible aun sufre
de cargar estos estigmas generados en otros contextos y que poco o nada aplican en

nuestra época actual.

Asi, la discapacidad también se estigmatizaba bajo un conjunto de caracteristicas
que igualmente podian recaer bajo el estigma de la locura para las discapacidades
intelectuales, psicosociales y de los sentidos; donde la discapacidad motriz era
frecuentemente considerada como una condiciéon que pese a denotar control mental, le
rebaja igualmente a un puesto de faltos de razén. En gran medida, estos prejuicios
actuales, acerca de los poco capacitados dentro del tema en cuestidn, tienen su origen en

estas fechas.

Ya lo mencionaba Foucault en su “Historia de la Locura en la Epoca Clasica”, donde
sefialaba la poca diferenciacion y el enorme abuso que se cometia al estigmatizar a las
personas dentro del régimen de loco sin brindar una definicién concreta de la locura ni

una forma de determinarla:

...la época cldsica internaba a todos los que, por la enfermedad venérea, la
homosexualidad, el desenfreno, la prodigalidad, manifestaban una libertad sexual
gue habia podido condenar la moral de las épocas precedentes, pero sin pensar
jamas en asimilar, de lejos o de cerca, a los insensatos, se operaba una extrana
revolucidon moral: descubria un comun denominador de sinrazén en experiencias
gue durante largo tiempo habian permanecido muy alejadas unas de otras.
Agrupaba todo un conjunto de conductas condenadas, formando una especie de

halo de culpabilidad alrededor de la locura. (Foucault, 1964:77)

Para la discapacidad sucedia algo similar aun hasta afos relativamente recientes.
Se le otorgaba un halo de condiciones condenadas, es decir, algo negativo o malo. Se veia
desde el cristal de pensarlo como un malestar terrible que condenaba a la persona y, por

tanto, espantaba a otras personas.

Curiosamente, casi a la par que abusos eran cometidos bajo la idea de “curar” una

condicidn que no representaba enfermedad, comienza a gestarse un panorama opuesto a
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la creencia de maldiciéon sobre las PCD. Con base en su valia aparente y tratando de
brindar oportunidades de desarrollo a aquellos que demostraban tener las aptitudes y
necesidades especificas, se generaban trabajos cientificos y académicos que pretendian
generar un nuevo sistema que incluyera a las PCD en la sociedad de la época, tomando
como base estudios anteriores que habian quedado sumamente opacados en el momento
de su creacion, como la labor con sordos de Juan de Pablo Bonet. En 1749 Denis Diderot
escribia acerca de las competencias de las personas invidentes en su Carta sobre los ciegos
para Uso de los que Ven, mientras que se generaria la primera escuela para ciegos del
mundo en 1784, instaurada por Valentin Hally bajo el nombre de Institut National de
Jeunes Aveugles (o Instituto Nacional de Jévenes Ciegos). Aqui se daria paso al trabajo
extraordinario de personas invidentes en materia de ciencia y artes. La escuela serviria al
poco tiempo como un elemento para que se desarrolla el sistema de escritura Braille
propuesto por Louis Braille como una alternativa para la ensefianza de escritura a
personas ciegas utilizando letras en relieve. Para ello se basd en el trabajo de mensajes
por puntos que se desarrollé en el ejército francés y que llegd a él a través de Charles
Barbier, a quien se le atribuye el abecedario por puntos original en 1822. Para 1829 se
publicaria la primera versiéon del sistema Braille y en 1844 quedaria aceptado
definitivamente dentro del Institut National de Jeunes Aveugles. Para 1878 se establece

como un sistema universal de ensefianza para ciegos.

Las primeras escuelas para sordomudos del mundo se generaron durante esa
época también, surgiendo la ASD o American School for the Deaf de Connecticut, Estados
Unidos como la primera de toda América y retomando algo del Institut NAtional de Jeunes

Sourds de Paris, fundada cinco décadas atras.

En esta etapa se genera también el término de término ortopedia, propuesto por
Nicolads André y esquema bajo el cual comenzaron a generarse proétesis y trabajos de
rehabilitacion en las PCD motriz. Esto permitid disminuir las limitaciones que dejaban en

las personas tras las guerras.
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En 1884, Otto von Bismarck en el cargo de canciller aleman aprobaria la primera
ley que reconocia los accidentes de trabajo. Se publicarian por estos momentos tratados
de discapacidad como Diagnosis and Prognosis of Idiocy and Imbecility, de William
Wetherspoon (o Diagndstico y Progndsis de la Idiotez y la Imbecilidad) sobre discapacidad
intelectual. Resalta de este ultimo la manera en que se catalogaban a las discapacidades
intelectuales bajo un mote que ahora es, cuando menos, despectivo y tiene nula relacién a

la discapacidad intelectual.

Todo esto dio pie a un alto nimero de despertares sociales que permitieron el
paso hacia una cultura de hacer formar parte de la sociedad a las personas anteriormente
relegadas, es decir, incluirlas. Después de afios de manejar a la discapacidad como un
elemento que le impedia a las personas formar parte de una sociedad, ahora se
comprendia que bien podian participar 7 efectivamente dentro de las sociedades bajo

ciertas modificaciones.

Ya para periodos de la postguerra, tras las dos primeras guerras mundiales, el
mundo notaria la relevancia de contar con guias de intervencion para salvaguardar los
derechos humanos. Asi se crearia la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
(1948) tras el surgimiento de la Organizacién de las Naciones Unidas como maximo
organismo que velara por una unificacién pacifica. Este documento sentaria las bases
necesarias que llevarian a pensar en los derechos universalmente, y permitiria que
décadas después surgieran tratados en pro de los derechos de la mujer, de los nifios y de
las PCD, por mencionar algunos. Gracias a esto es que se establecen los elementos de
apoyo ante la discapacidad, logrando que se reconozca la igualdad entre las PCD y
personas sin discapacidad de forma legislativa, pero comprendiendo que las PCD

requieren de entornos favorables, tanto a nivel fisico como social.

Es asi como la interaccion constante con las personas con discapacidad y la
apertura de espacios permitié que se diera una fuerte modificacion a la perspectiva de las
PCD que se ha mantenido en desarrollo paulatino gracias a la participacién de cientos de

PCD durante decenas de afios, quienes han demostrado romper el paradigma de
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connotaciones negativas para obtener logros que se pensaron como dificiles de obtener
para cualquier ser humano. Evidentemente nombres muy importantes vienen a la mente
ante esta idea. Personajes de renombre como Helen Keller con sus trabajos como
activista, escritora, oradora e incluso su labor politica, asi como Stephen Hawking, con su
enorme capacidad para explicar fendmenos complejos dentro del drea de la astrofisica;
son nombres sumamente visibles en el dmbito mundial y son PCD que rompieron el
paradigma. No obstante, el elevado nimero de PCD célebres, la labor de estas no ha sido
tan impactante para la diversidad ni se ha arraigado tanto dentro de la mente colectiva
como lo ha hecho la participacién en la cotidianeidad de millones de PCD dentro de todas
las sociedades a todos estratos. Estas personas han provocado modificaciones directas,
poco a poco de manera cada vez mas profunda, llegando en la percepcidn colectiva dentro
del ciudadano promedio. El hecho de que ahora notemos un mayor nimero de personas
con discapacidad obteniendo logros relevantes genera una condicién de reaccidon en
cadena que fija un objetivo para mas PCD y plantea el espacio abierto para PCD dentro de
la perspectiva social. Esta evolucién es un cambio que surge desde dos partes: la
perspectiva colectiva con sociedades dispuestas a apoyar la diversidad fomentando la
participacién activa de sus minorias y la auto-percepcién interna que la persona con
discapacidad tiene de si misma al percibir oportunidades abiertas para si mismo y metas

asequibles.

Surge asi un modelo estructuralista (o interaccionista) dentro del cual se entiende
gue los elementos inmediatos brindan ventajas o provocan limitaciones y pueden
representar barreras del medio que seran determinantes para el nivel de limitacién de la
persona con discapacidad. Gracias a este cambio de optica se logré que cada vez mas
personas se dieran cuenta de que la manera en que se halla el entorno puede vulnerar a

las PCD al estar limitandoles de manera innecesaria.

Finalmente, hoy en dia la discapacidad dejé de ser asignada a un Unico elemento
fisioldgico o cognitivo y es comprendida como una suerte de condicién donde la persona
se ve influida por la interaccién con un medio que bien puede instarle a desarrollarse

plenamente o limitarle en su desenvolvimiento. Multiples organismos internacionales y
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nacionales la describen bajo esta idea de desenvolvimiento con el medio inmediato, sin
embargo, el maximo documento generado, que rige actualmente a nivel internacional y
qgue describe mas claramente el contexto legal de las personas con discapacidad es la
Convencidon sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, generado por la
Organizacidn de las Naciones Unidas en el aino 2006, fungiendo como elemento base para

generar todas las politicas publicas actuales en materia de inclusién para la discapacidad.

Dentro de este documento se brinda una definicién concreta de discapacidad que

pretende concretar una Unica manera de comprender a la discapacidad:

...La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccidn
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
gue evitan su participaciéon plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas. (ONU, 2006:1)

Como se puede apreciar, existe un evidente tinte legal en la definicion de la ONU,
sin embargo, esclarece la parte mas relevante: el dejar de considerar la discapacidad en la
persona. Al desindividualizar la condiciéon también quitamos culpas y quitamos prejuicios.
Es imposible culpar a alguien de lo fortuito o alegar maldicion en algo que no tiene
caracter de bueno ni de malo, sino de simple elemento identificador, no determinado.
Este cambio en la concepcién de la discapacidad se ha dado de manera tal que ahora se
considera como una condicidén mas, como tener el color de la piel de uno u otro modo. No
es sino una serie de caracteristicas que no determinan a la persona ni sus alcances, sino
gue simplemente le da caracteristicas Unicas. De igual manera ¢Podria uno realmente
valorar si es bueno o malo tener el cabello rizado? o, ¢Podriamos sefialar que es mejor ser

de una nacionalidad especifica?

Comprendido bajo el contexto anterior, la Organizacién Mundial de la Salud, como
maximo organismo de guia en la salud a nivel global, se dio a la tarea de definir, también,
concretamente la discapacidad tratando de abarcar los aspectos donde realmente recae la
discapacidad y sin generalizar equivocadamente. Esta definicion sigue vigente y es

ampliamente utilizada. Accesible desde su pagina oficial actualizada al 2018 y en ella se
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aprecia la constante perspectiva ecoldgica de la OMS, al considerar todos los aspectos que
determinan una caracteristica y retomando su definiciéon de salud general. La OMS

informa de la siguiente manera:

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de
la actividad y las restricciones de la participacién. Las deficiencias son problemas
qgue afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad
son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la
participacidén son problemas para participar en situaciones vitales.

Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de

la sociedad en la que vive. (OMS, 2018a)

En esta definiciéon se hace énfasis en la interaccidon que la sociedad tiene con la
persona que pueda tener alguna deficiencia, es decir, alguna afeccién funcional. La
deficiencia per se no representa una discapacidad sino hasta que la persona se relaciona
con el medio, donde dependiendo del alcance, puede encontrarse en una situacién de
limitacion o de facilidad para su desarrollo. Esto implica que al brindar facilidades en el
entorno a personas con alguna deficiencia puede representar la ausencia de una
condicion de discapacidad, considerando como facilidades desde aquellas mejoras
estructurales o de ajustes razonables hasta aquellas culturales y de rigor social. Asi lo
aclara la misma OMS en su Informe Mundial sobre la Discapacidad, donde asentaria el

contexto de la discapacidad a nivel mundial hasta ese afio, ahora, casi una década atras:

Si se define la discapacidad como una interaccidén, ello significa que Ia
«discapacidad» no es un atributo de la persona. Se pueden lograr avances para
mejorar la participacion social abordando las barreras que impiden a las personas

con discapacidad desenvolverse en su vida cotidiana. (OMS, 2011:4)

Aqgui la OMS expresa una manera de acercarse a la discapacidad también, dandole

una perspectiva natural representando que es una condicién a la que cualquiera puede
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estar expuesto eventualmente, de distintas maneras evidentemente. Por tanto, vale la

pena estar informado al respecto. Esto es notorio cuando la OMS agrega lo siguiente:

La discapacidad forma parte de la condicidon humana: casi todas las personas
sufriran algun tipo de discapacidad transitoria o permanente en algin momento de
su vida, y las que lleguen a la senilidad experimentaran dificultades crecientes de
funcionamiento. La discapacidad es compleja, y las intervenciones para superar las
desventajas asociadas a ella son multiples, sistémicas y varian segun el contexto.

(OMS, 2011:7).

De este modo se determina la perspectiva que los gobiernos firmantes deberan
tener respecto a la discapacidad. México es un pais firmante desde la generacion de la
convencién en 2006. Es por esto por lo que los organismos reguladores en nuestro pais

perciben ese esquema de abordaje de la discapacidad y de las PCD.

El INEGI, Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, encargado de determinar la
incidencia, cantidad y datos estadisticos de las PCD, tiene en su pagina de definiciones la

palabra discapacidad bajo el marco de:

Discapacidad: Término genérico que comprende las deficiencias en las estructuras
y funciones del cuerpo humano, las limitaciones en la capacidad personal para
llevar a cabo tareas basicas de la vida diaria y las restricciones en la participacién
social que experimenta el individuo al involucrarse en situaciones del entorno

donde vive (INEGI, 2018).

Y si bien, pareciera intentar manejar un abordaje bajo la perspectiva dela ONU y Ia
OMS, tiene un enfoque desde el comienzo de no comprender la diversidad dentro de la
discapacidad, ademas de ser especificamente negativa en esta definicion al no diferenciar
entre la complicacién del entorno, sino que da por sentado que las personas con
discapacidad poseen deficiencias en estructuras corporales (sin mencionar las mentales),
limitaciones en su propia capacidad para la rutina diaria (sin indicar que es el entorno el
que lo condiciona) y las restricciones en la participacién. Evidentemente esta forma de no

distinguir diversidad en la discapacidad ha dado un alto nimero de conflictos en anos
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anteriores al intentar determinar el niumero exacto de personas con discapacidad en
nuestro pais, ya no se diga para determinar sus condiciones especificas, pudiendo
encontrar personas que se consideran con discapacidad por utilizar lentes y personas que
simplemente no se identifican como “en situacion de discapacidad”, precisamente por
comprender que el entorno no les impide desenvolverse, sin estar considerando si
contemplan una afeccion fisiolégica o no. Es por esto que los nimeros en el censo
poblacional mexicano estuvieron sumamente debatibles en materia de discapacidad

durante afnos.

Sin embargo, la CONADIS o Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las
Personas con Discapacidad, como dependencia a cargo de velar por los derechos humanos
de las PCD, contemplaba desde su fundacion, en 2013, una definicidn mucho mas

completa y eficiente. CONADIS senalaba que:

Discapacidad: Es la consecuencia de la presencia de una deficiencia o limitacion en
una persona, que al interactuar con las barreras que le impone el entorno social,
pueda impedir su inclusion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con los demas. (CONADIS, noviembre de 2017:7)

Bajo esta definicidn plenamente interaccionista, la discapacidad si puede tener un
alto nimero de matices y por tanto depende del desarrollo social que reporte la persona
en cuestion. Evidentemente esta es la intencion principal de esta dependencia por sus
atribuciones y objetivos, pero no por eso deja de ser una definicion meramente actual y
eficaz para la inclusién de las PCD para nuestro pais. Es mediante este tipo de enfoques
que la discapacidad logra hoy en dia estar comprendida bajo un enfoque social-ambiental,
permitiendo comprender que los espacios y oportunidades deban estar abiertos para
cualquier PCD. Este tipo de manejo a la discapacidad se ha logrado en México
recientemente a nivel gobierno y se espera que los futuros cambios traigan consigo aln
mayores ventajas para las generaciones de PCD futuras. Sin embargo, la CONADIS que hoy

funge como organismo nacional regulador en materia de derechos humanos para las PCD
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se encuentra en una transicion que no ha sido esclarecida al momento de escribir este

texto. Este serd retomado en el Capitulo 4 de este trabajo.

Con esta breve explicacion del amplio camino que el paradigma de la discapacidad
tuvo que recorrer para lograr ser comprendida bajo la mira de una condicién social mas,
es como dejo comprendida la definicidon de discapacidad actual y su evolucidn a través de
la historia humana, resaltando la perspectiva de los organismos Internacionales
reguladores de derechos humanos y salud de PCD. Es importante que cualquier persona
posea conocimiento de cdmo se gestd esta transicidon y mds aun de cémo debera de
comprenderse hoy en dia a la discapacidad. comprender la interaccién directa de la
persona con discapacidad y su sociedad y entorno inmediatos representa la capacidad de
generar oportunidades para este grupo de nuestra sociedad. Retomando la opinién de la
Organizacidon Panamericana de la Salud (o PAHO, por sus siglas en inglés): “La discapacidad
individual no impide por si misma la capacidad de trabajar, participar y gozar de los

derechos ciudadanos”. (PAHO, 2006:11).
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Segunda Parte: La discapacidad construida desde el
lenguaje

Dentro de la sociedad actual solemos mantener especial atencién a los términos
gue emplearemos para referirnos a cualquier grupo de seres, a cualquier caracteristica
especifica o a cualquier condicién. Es en esta segunda década de los afios 2000 cuando se
ha cobrado especial atenciéon colectiva al respecto de cdmo la manera en que nos
expresamos puede repercutir directamente en la condicién social de los demas,
evidentemente gestado en gran medida para evitar la discriminacién de grupos que por su
historia se encontraron en condicién de vulnerabilidad. Al ir generando difusién vy
sensibilizacién, grupos como las personas con VIH, los grupos de personas homosexuales y
grupos étnicos especificos (por mencionar algunos ejemplos de un enorme numero de
grupos en este contexto) han logrado sensibilizar a un alto nimero de personas respecto a

lo negativo de denominar a un sector de la poblacidon con un mote despectivo.

Podria pensarse que el evitar utilizar ciertos términos tiene como objetivo el evitar
ofender a las personas que son sefialadas bajo esta categoria, sin embargo, la intencion de
manejar el término correcto para cada cosa, ser, lugar o accién, va mucho mas alla de la
ofensa y se sitla en el alcance de crear una realidad para los escuchas de la palabra en
caso. Y es que una palabra no transmite Unicamente una sola idea, sino que fluye llevando
consigo un enorme contexto que ha sido manejado como realidad indudable para las
personas en determinado contexto, en este caso, las sociedades hispanohablantes que
manejamos el término discapacidad. Esto es fendmeno que evidentemente tiene la

capacidad de modificar la realidad.

Pensemos por ejemplo en la palabra sirviente. Si bien es Unicamente una palabra,
transmite también un alto nimero de connotaciones negativas que cualquier
hispanohablante logra asimilar inmediatamente. De entrada, la palabra sirviente ya suena
ruda, porque ya trae consigo un contexto histdrico y cultural comprendido bajo nuestro

lenguaje. Sirviente hace alusidn a los esclavos, simboliza a toda aquella persona obligada a
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realizar lo que se le ordena sin opinidn y posibilidad a negar. La misma palabra trae
consigo ya un halo de todas aquellas palabras etimolégicamente hermanas y
fonoldgicamente parecidas. Servir, servicio, servidumbre, siervo, servant. Todo esto viene
de la mano con esclavo, criado y un alto nimero de connotaciones negativas. Al
denominar a alguien a alguien sirviente no le estamos ofendiendo, sino que estamos
aceptando que todo este contexto recaiga en él de una manera que determina la realidad
de quienes lo escuchan y le posiciona socialmente. cabe resaltar que esta palabra ha
quedado absolutamente obsoleta dentro de nuestro lenguaje, y la razén es simple: ya no
se desea que exista personas bajo esta interpretacion. Se busca trabajadores. Gente que

produzca y que sea remunerada en respeto de sus derechos.

Quizas la explicacion anterior puede quedar algo sobrada, pero sirve para explicar
la razon de seleccionar los términos adecuadamente. finalmente, todos poseemos ya una
realidad mental que damos por sentada y se la asignamos a nuestro sentido comun, por
tanto, al denominar a cualquier entidad de cualquier a que sea el modo, estamos
condicionando también a una realidad indirecta. Este ejemplo anterior se desarrolla de la
misma manera las palabras anteriormente empleadas para denominar para personas con
discapacidad cayeron en desuso, siendo una forma de representaciones sociales al estilo
planteado por Moscovici, cuando él explicaba este saber colectivo, intangible y dificil de
dilucidar pero que todos compartimos indudablemente y damos por sentado como

realidad. Moscovici sefialaba las representaciones como:

El concepto de representacion social designa una forma de conocimiento
especifico, el saber de sentido comun, cuyos contenidos manifiestan la operacién
de procesos generativos y funcionales socialmente caracterizados. En sentido mas
amplio, designa una forma de pensamiento social. Las representaciones sociales
constituyen modalidades de pensamiento practico orientados hacia la
comunicacion, la comprension y el dominio del entorno social, material e ideal. En
tanto que tales [sic], presentan caracteristicas especificas a nivel de organizacion

de los contenidos, las operaciones mentales y la logica. (Moscovici, 1986: 474).
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Esto es, una informacion a la que ya estamos habituados y que manejamos
ampliamente incluso cuando nadie nos lo explicé abiertamente. Por tanto, tenemos el

poder de transmitir un alto nimero de ideas mediante poca informacién.

Es importante sefialar que la realidad que poseemos la generamos nosotros
mismos en cierta medida. Hasta hace mil afios era absolutamente indudable que la Tierra
era plana; hasta hace doscientos afos era absolutamente indudable que los nifios eran
absolutamente asexuados; hasta hace cien afios era indudable que el hombre era mas
fuerte mas que la mujer. Todas estas afirmaciones que fueron absolutamente validas en
su momento eran la realidad, la cual ya cambié, aunque lo exterior permanece casi igual.
La razén es que no transmitimos realidades mediante el lenguaje, sino que transmitimos
lo percibido y asimilado como real. Como lo escribiera el fildsofo griego Gorgias en sus

tesis de la existencia:

Si lo existente, que tiene su realidad fuera de nosotros, es visible; y audible y, en
general, sensible, y de ello lo visible es aprehendido con la vista y lo audible con el
oido y no a la inversa, ¢{COmo podra ser comunicado a otro? Efectivamente, la
palabra es aquello con lo que nos comunicamos y la palabra no es lo real existente.
Por tanto, nosotros comunicamos a los demads no lo existente, sino la palabra que

es distinta de lo real. (Gorgias, 486a.c.)

Esta comprensidn de la repercusion directa que los términos aplican sobre aquella
entidad a la que sefialan, es relativamente actual. Cientos de afos atras las personas en
condicidn de discapacidad fueron senaladas bajo términos que complicaban el trabajo de
establecerse dentro de una sociedad poco instruida en materia de inclusién, no obstante,
guedd constancia de los distintos términos y conceptualizaciones que le brindaba a lo que

hoy denominamos como PCD.

Vale la pena sefalar que los términos y significados empleados en cada época
representan también el contexto sociocultural en que se gestaron y utilizaron. Como
representaciones que son, reflejan en cierta medida el pensamiento de la sociedad que los

asimilod o los rechazé. Asi, los temores, la informacion errénea o correcta, la inseguridad y

41



desconfianza, al igual que las luchas, trabajos y logros sociales; determinaron en gran
medida las palabras empleadas al momento. Por tanto, es importante comprenderlos bajo

este enfoque al momento de analizarlos.

Habiendo mencionado lo anterior, pasemos a una recapitulacién histérica reciente

de los elementos empleados para denominar a las PCD.

Hacia el aifio 1900, a comienzos del siglo XX, en occidente se consideraba a la
discapacidad como un estado similar a un estado “defectuoso”, ya fuese de mente o de
cuerpo. Se empleaba frecuentemente el término para describir una condiciéon por demas
negativa y simbolizaba que existia un parametro de optimalidad que las personas sin
discapacidad si lograban adquirir. Para aquellos “defectuosos”, se daba por sentado que
las familias debian hacerse cargo de ellos ya que ellos mismos no podrian hacerlo.
Contemplando esto, comenzaron a surgir apoyos del estado bajo un esquema de
asistencia social que permitiera a aquellos con algin defecto poder obtener lo que no

conseguian por si mismo. De esta forma lo sefiala Martinez-Pérez:

Las deficiencias o «anormalidades» fisicas y/o mentales de los individuos venian a
ser entendidas como condiciones que situaban a quienes las poseian en una
posicién de dependencia con respecto a la familia o a la asistencia social que
pudiera prestarles el Estado. No obstante, desde finales de la década de los
sesenta, esta forma de interpretar las cosas comenzé a ser cuestionada. Se generé
asi una corriente de opinién que se expresé en forma de campafas y de acciones

reivindicativas por parte de los colectivos afectados. (Martinez-Pérez, 2006: 196).

Como lo sefiala Martinez-Pérez, es hasta la década de los setenta cuando
comienza a gestarse un cambio importante para la concepcién de la discapacidad, puesto
gue es en esos afos cuando comienzan fuertes trabajos académicos desde una
perspectiva incluyente, muy distinto a los trabajos que se suscitaron en las décadas
anteriores donde existia una enorme tendencia a percibir la discapacidad desde una

perspectiva, cuando menos, tradicional y sumamente vertical.
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Es ejemplo de los trabajos relevantes con perspectivas deficientes de principios del
siglo XX son la obra del socidlogo estadounidense Talcott Parsons, quien, si bien fue
considerado visionario para los acercamientos sociales, también propicidé un retroceso en
la perspectiva de la discapacidad al publicar su trabajo de 1951: The social System. En esta
publicacidn considera a la enfermedad un determinante para el estatus social. Otorga
ciertos “derechos” y “responsabilidades” a los enfermos desde una perspectiva
totalmente médica vy, evidentemente, asistencialista. Al delimitar a la discapacidad dentro
de la enfermedad, asignaba también una cuestion meramente organica, corregible y
sufrible a la misma. Enfocandose en todo momento en la visidn correctiva, analizaria a la
discapacidad con base a una “norma” y por tanto, plantearia que existen las personas
enfermas (ya fuese mentalmente o fisicamente) que salian de la norma. Todos los demas
gue no tuvieran ningun indicio de enfermedad entraban en la norma y se les consideraba

normales.

Es relevante mencionar que el libro de Parsons fue sumamente aclamado por el
gremio médico predominante para la época y fungidé como elemento base para el
acercamiento a muchas situaciones particulares, como la discapacidad. No obstante, el
enfoque correctivo y fuera de lo normal que proporciond a muchos grupos, quedod
arraigado durante anos después de su trabajo y obstaculizé el trabajo de inclusién durante
décadas al hacer ver a la comunidad académica a una discapacidad totalmente
dependiente para el desarrollo de la persona. Sin embargo, es importante hacer notar
como senalaba por vez primera que las interacciones sociales también influian en el
individuo en condicién de “enfermedad”, aunque esto lo mencionase sin llegar a tener un
impacto tan relevante en la perspectiva médica del momento. Si bien su libro afectaba a la
vision de una discapacidad que no determina a la persona y le anexa un contexto negativo
de debilidad, de “enfermedad” y de dependencia, también es destacable que sembrd la
semilla para comprender la enfermedad en general como una interaccién entre la persona

y su sociedad o entorno.
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Un fragmento del libro de Parsons, sefala:

En suma, podemos decir que la enfermedad es un estado de alteracion de lo que
funciona “normalmente” para el total de individuos humanos, incluyendo a ambos,
el estado del organismo como un sistema bioldgico y el de sus ajustes personales
sociales. Es asi, en parte biolégico y en parte definido socialmente. La
participacién en el sistema social siempre es potencialmente relevante para el
estado de enfermedad, para su etiologia y para las condiciones de terapia efectiva,

asi como lo es también para otras cosas. (Parsons, 1951: 290).

Trabajos de Parsons seguirian teniendo presencia afios después, y en 1959, el
director del Servicio para el Retraso Mental, Niels Bank-Mikkelsen, empledé por vez
primera el término normalizacion para definir a: “La posibilidad de que los deficientes
mentales lleven una existencia tan préxima a lo normal como sea posible”. (Bank-
Mikkelsen, 1975:16). Como vemos, aln en ese entonces se empleaba el término de
deficiencia para indicar una discapacidad intelectual o psicosocial. Evidentemente el
término era precario al implicar que la capacidad de estar en lo que entonces se conocia
como “uso de la razén” dependia de la cantidad de mente o de la cantidad de algun
elemento de la mente que la persona no estaba generando, puesto que una deficiencia
implica la carencia de algo. Por tanto, deficientes mentales implicaba, en primer lugar, que
la persona tenia un dafio orgdnico mensurable que implicaba insuficiencia de algun
elemento que los demadas si podian generar. En segundo lugar, representaba que las
cuestiones cognitivas iban englobadas bajo el concepto de mente, sin distinguir cuestiones
de interaccién, cuestiones para procesar elementos abstractos, dificultades sociales o

verdaderas cuestiones fisioldgicas.

Esta idea de normalizacién se mantuvo arraigada hasta la década de los ochenta y
se empled como un mecanismo de referencia para todas las condiciones particulares que
se desconocian al momento, como las psicopatologias, las afecciones sociales o las
discapacidades. Inclusive se empled la idea de normalizacion como una terapia correctiva

para “deficientes mentales”, cuya intencién era rehabilitar a la persona que padecia la
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deficiencia y corregir el problema para que paulatinamente volviera a un estado de
normalidad. Al poder ser evaluado (arbitrariamente) como normal, esa libre de volver a

ser participe de la sociedad.

Durante esos momentos, el empleo del término de deficiente fue altamente
empleado para las discapacidades psicosociales e intelectuales hacia los afios setentas,
mas no lo fue para las discapacidades motrices o sensoriales, para las cuales
frecuentemente se empleaba el término de minusvdlidos, aludiendo a la valia que se les

asignaba con base a una condicidn perceptible por terceros y evaluada por los mismos.

Con la llegada de los afios ochenta, surge un cambio intenso en el paradigma, al
ser la Organizacién Mundial de la Salud la que se da a la tarea de estandarizar las
condiciones de la condiciones fisicas que limitaban la accién De esta manera crea para
1980 la CIDDM, que era la Clasificacion Internacional de Discapacidades, Deficiencias y
Minusvalias, siendo una clasificacion cuyo enfoque principal sigue siendo el concepto de
“enfermedad” y en el cémo las funciones limitadas de la persona se derivaban de ello. En
esta clasificacidon se maneja al ambito social no como un determinante para la condicién
de la persona, sino como un elemento que requeria que la persona respondiera ante
determinadas demandas de su gremio que podian ayudarle o perjudicarle en su proceso

de salud-enfermedad.

Este tratado resulta relevante puesto que es el maximo esfuerzo internacional de
la década para dar una concepcidn correcta de la situacion de este grupo de personas
desde una perspectiva menormente médica y mas social. En este escrito se presentaron
tres conceptos diferenciados: La Deficiencia, la discapacidad y la Minusvalia. Cada
concepto estaba relacionado a un determinado aspecto de la experiencia de la

enfermedad:

-La “Deficiencia” era entendida bajo una desviacidon de lo normal para el estado
biomédico de la persona. Con base a la condicidn fisioldgica se determinaba el grado de

deficiencia. Evidentemente esto daba toda una idea de perspectiva notoriamente médica.
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Se daba mayor énfasis en cdmo las condiciones del cuerpo determinaban el nivel de

limitacion para la actividad, desarrollo y éxito en cualquier tarea.

-La “Discapacidad” se entendia bajo el marco de las consecuencias de la deficiencia
en materia de rendimiento funcional y de la actividad del individuo. Aqui se incluian

comportamientos, habilidades y alcances en la vida cotidiana.

-La “Minusvalia” (por demds el término madas negativo de todo el trabajo
mencionado) era la discrepancia entre la actuacion y las expectativas que el grupo al que
pertenecia la persona tenia de ella. Se le asigna un nivel de estatus social con base en su
minusvalia y se le entiende como una desventaja social, cultural, econédmica o ambiental

que la persona experimentaria tras sus deficiencias y discapacidades.
Al respecto, Aparicio comenta:

Es el estudio de las aplicaciones realizadas a nivel internacional de la CIDDM (1980)
el que posibilita la formulacidn de una serie de limitaciones, de las que se puede
concluir que es un instrumento de clasificacidon de personas basado en el modelo

del déficit.

Esto conlleva a la categorizacion, estigmatizacidn y alienacién de estos sujetos de
acuerdo con el criterio de lo que les falta y en funcién de lo que los demas hacen
por ellos, sin que presuponga la existencia de una perspectiva de objetivos a nivel
de globalidad de la vida personal y/o interesantes desde el punto de vista del
sujeto. De esta manera, en lugar de planificar un futuro de vida adulta,
autodeterminada y participativa, se genera un proceso cada vez mayor de
dependencia en torno al déficit intrinseco de la persona a la que siempre le falta

algo (Aparicio, 2009: 131).

Y es justamente esta tendencia hacia estigmatizar a la persona, que menciona
Aparicio, lo que provoco la mayor critica que aun recibe la OMS debido a sus intenciones
de mantener un enfoque meramente médico que poco se enfoca en los derechos de las

personas y en su perspectiva, pero que si se basa fuertemente en sus deficiencias a la vez

46



de culpabilizarlos por su condicidn social, sin comprender el peso del medio ambiente en
la persona. Es cierto, también, que la perspectiva de la época estaba topandose con este
tipo de enfoque, pero la OMS como organismo internacional se quedd muy atras y fue
superado en materia de discapacidad por los grupos impulsores de politicas y aperturas de

espacios para PCD.

Evidentemente este modelo acercaba mas la perspectiva hacia un enfoque como
el que tenemos hoy en dia dando prioridad a la experiencia global de la persona, sin
embargo, estaba aun sumamente menospreciante y condicionante a un contexto negativo
de cualquiera que fuera considerado dentro de estas categorias, las cuales también
guedaban ambiguas y con posibilidad de vulnerar a personas por el puro hecho de ser

diagnosticado bajo este marco.

Siendo asi la transicion, hacia la década de los noventa comenzaria a definirse una
nueva forma de obtener acercamiento hacia la discapacidad y se generarian enfoques que

servirian como punto de partida para la perspectiva actual en materia de discapacidad.

En 1992 la Asociacién Americana para el Retraso Mental (o AAMR por sus siglas en
inglés) generaria un modelo que romperia los paradigmas de la discapacidad intelectual
hasta el momento. Finalmente se abordaria la discapacidad comprendiendo que
representa una condicion multifactorial y que esa condicion se desarrollaba por la
interaccidon de una serie de dimensiones del propio individuo y de su contexto. Para este
modelo, la discapacidad intelectual podia verse influida por cuatro dimensiones que
regian la definicion, la clasificaciéon y los sistemas de apoyo, de acuerdo con el siguiente

orden mostrado en McMiillan et al:

Dimensién 1. Funcidén intelectual y habilidades adaptativas. Dimension |l
Consideraciones. psicoldgicas emocionales. Dimension lll. Consideraciones fisicas

de salud o etiolégica. Dimensién IV. Consideraciones ambientales. (1993: 326)

Estas dimensiones eran interrelacionadas en forma de triangulo, brindando a la
dimensién | y Il el mismo lado creciente de un tridangulo colocado hacia arriba. Las

dimensiones lll y IV se ubicaban de lado derecho. En la base se encontraba el objeto
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fundamental de estas dimensiones: El funcionamiento. A su vez, los apoyos empujaban el
funcionamiento para que este empujara todo el tridngulo hacia arriba. Por tanto, al
brindar un papel tan importante al funcionamiento, compremos el modelo como una

estructura funcionalista.

Es importante notar como se utilizé la palabra “retraso” para indicar una
discapacidad intelectual. Evidentemente la palabra resulta negativa indicando un rezago o
una especie de detenimiento de un desarrollo esperado. Obviamente todo mundo tiene
un desarrollo intelectual distinto y aunque cubra normas sociales, nunca es el desarrollo
esperado, es decir, brinda la ilusién de estar desarrollado porque un tercero aprueba el

desenvolvimiento, que es lo mesurable.

Este modelo resulté especialmente importante al considerar a la persona bajo un
marco global y unilateral, donde el contexto del individuo le sitia en una condicién
limitante, pero no le define como Unico rasgo ni tampoco surge por una Unica razén. Es
una buena aproximacién para dejar de estigmatizar a la persona para brindar la
comprensién acerca de que el contexto influye ampliamente en la persona, no
determinantemente pero si muchas veces auténomo al individuo. Asi, se brindaron las
bases suficientes para ir ddndole el valor de persona a lo que antes se manejaba como

paciente y vigilando los derechos de los individuos con discapacidad.

Posteriormente se seguiria por esta vertiente y en el aino 2001 la publicaria un
nuevo trabajo acerca de la clasificacién del funcionamiento y la discapacidad, denominado
CIF para Clasificacion Internacional del Funcionamiento o ICFDH, por sus siglas en inglés
para International Classification of Functioning, Disability and Health. Para este proyecto
la OMS brindaria mucha mayor atencién a los factores propios del contexto de la persona,
aungue mantendria un enfoque altamente enfocado a la salud del individuo bajo la mira
de salud y enfermedad. Aqui, se situaria la mira en la forma en que la interaccién entre los
factores contextuales y las deficiencias de las funciones y de las estructuras corporales.

Este seria un intento por unificar el modelo médico con el modelo social para la salud,
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generando el modelo biopsicosocial muy empleado por la OMS durante la siguiente

década.

Bajo el CIF se comprendian una serie de dimensiones que influyen en la persona y
donde a la vez, las fluctuaciones en cualquiera de estas dimensiones tienen el potencial de
generar cambios en los demas elementos. Con Base en este esquema, la rehabilitacion de
cualquier parte de los elementos del contexto de la persona tiene el poder fuertemente
en su vida en las demds esferas de actividad en que se desenvuelve la persona. También,
si el entorno de la persona se modificara, su salud podria verse influida positivamente y

viceversa, aplicando para todos los elementos que engloban a la persona.

Es especialmente importante mostrar que en este trabajo la OMS corrigié su
altamente cuestionado modo de etiquetar a las personas al evitar diagnosticar o clasificar
a los individuos, sino Unicamente describiendo la situacién de estos dentro de un conjunto
de dominios relacionados a su salud a la par que sefiala que la experiencia de la
discapacidad es Unica y no generalizable. Se indica, también, que las politicas deben tener
disefios basados en la persona y sus necesidades individuales, debiendo contar con una

aplicacion universal para la poblacidn.

Nuevamente, para el afio 2002, la AAMR también modificaria su perspectiva de

III

atencién al “retraso mental” y generaria un manual operativo de su modelo
multidimensional de 1992, donde estaria incluyendo una mediacién de los apoyos para
todas las demas dimensiones. Se le estaria brindando al retraso mental una denominacién
de “Estado del Funcionamiento” que consistia en la interaccién de la persona con sus
condiciones de vida. Aparicio (2009), lo menciona como relevante para la calidad de vida

de las personas con discapacidad intelectual cuando menciona que:

Debido al papel que éstos desempefian en el nivel de independencia, relaciones,
contribuciones, participacidon en los contextos de la vida tipicos y para que le
bienestar y calidad de vida de la persona, uno de los objetivos que pretende el

manual de la AAMR (2002) es operativizar directrices que orienten la planificacion
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de apoyos individuales para personas con RM, que consideramos de utilidad para

personas con cualquier tipo de discapacidad. (Aparicio, 2009: 135).

De esta manera, el enfoque correcto internacional para la discapacidad, paso a ser
el centrado en el bienestar de la persona considerando todo su contexto, dejando detras

el modelo médico que poco aporté a la calidad de vida de las PCD y a su desarrollo social.

Finalmente, todo esto llegaria a su culminacidon actual cuando en el afio 2006 la
Organizacion de las Naciones Unidas (o United Nations) presentaria la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, donde no Unicamente daria una
descripcién de términos adecuados y de definicién de la discapacidad, sino que sembraria
un elemento para identificar las necesidades de las PCD, indicaria los derechos que deben
de ser previstos por el Estado y le brindaria a la discapacidad ese caracter que recae
totalmente en la interaccidn entre la persona y su medio. El proceso salud enfermedad
seria mencionado como algo asociado que no define a la discapacidad, sino que
Unicamente brinda una necesidad especial de atencién a la salud a algunas de las PCD vy,

por tanto, requiere ser proporcionado oportuna y eficazmente por los estados partes.

Tras la entrada en vigor de la Convencion, los términos para referirse a la
discapacidad quedaron esclarecidos multiples términos y se optimizé el manejo del
lenguaje para las PCD, evitando asi vulnerar sus derechos o afectar a la persona
socialmente y permitiendo la sensibilizacién de las sociedades, asi como la apertura de

oportunidades y espacios para las PCD.
La Convencion sefala que los estados firmantes estaran trabajando mediante:

Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e interrelacién de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales, asi como la necesidad de
garantizar que las personas con discapacidad los ejerzan plenamente y sin
discriminacién, [...]Jreconociendo que 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 participacidon plena vy

efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds. (ONU, 2006: 1).
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Asi, los términos basados en la valia, en enfermedad o en vocablos despectivos
lograron dejar de formar parte del lenguaje habitual de la discapacidad, generando a la
par una nueva realidad para las sociedades, donde toda persona podria formar parte

activa, produciendo y generando beneficios para su comunidad.

Es por esto por lo que hoy en dia se considera Unicamente como valido el término:
Persona en Condicién de Discapacidad. Puesto que una condicién o una imposicidon
temporal del medio y también puede verse modificada por el medio. La persona no esta
discapacitada, sino que las condiciones de su contexto tempo espacial le han colocado en
esa situacion. Asi sucede también con los grupos vulnerables, para quienes la terminologia
correcta debe de ser: Grupos en condicion de vulnerabilidad, dado que ellos no son
elementos existentes para ser vulnerados, sino que fueron vulnerados en el contexto de
su desarrollo y ahora se encuentran en una condicion de vulnerabilidad de la cual también

pueden salir.

Gracias a estos cambios de paradigma, ahora es realidad para un alto nimero de
enfoques, métodos, politicas y organismos que en nuestra sociedad todos poseemos
capacidades diferentes y que la discapacidad no condiciona a la persona a desenvolverse
de ninguna forma, sino que representa limitaciones por cuestiones mejorables a través del
entorno. Si bien, aun existe un elevado numero de personas con poca sensibilizacién de la
discapacidad, la facilidad de transmitir informacién ha permitido permear todos los
lugares de nuestra poblacién despertando mayor conciencia al respecto y aumentando el
numero de involucrados y difusores directos e indirectos. Esto es en parte al arraigo que
aun existe por las décadas que términos despectivos estuvieron activos y por tanto
algunos de los términos de otras épocas se siguen manejando en algunas areas, como en
el caso de las leyes del trabajador, donde se le considera incapacitado al que no puede
trabajar temporalmente, discapacitado al que puede trabajar poco permanentemente.
Por lo mismo, la palabra incapacidad es ampliamente usada dentro de la terminologia
obrera cotidiana para cuando una persona pretende acceder a las prestaciones de su
seguro social, percibiendo algun tipo de ingreso cuando no estd capacitado para trabajar

de manera temporal.
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Recordemos que la palabra discapacidad hace alusion al vocablo dis proveniente
del idioma latin, donde indica una contraposicién a lo que antecede. Se traduce como
divergencia, implicando un alejamiento entre dos puntos. Asi, discordia es un alejamiento
(grande o pequefio) de la cordialidad; disparidad es una complicacién para hacer par o
pareja. Por tanto, la discapacidad implicaria una complicacién para tener una capacidad
especifica o un alejamiento determinado de esa capacidad. Por su parte, la palabra
capacidad deriva del latin capacis, que evolucioné del verbo capere, que simboliza el
agarrar, coger, tomar, recoger. Es decir, aquel capaz es aquel que puede tomar la accién

por si mismo.

Cabe resaltar que la dificultad circunscrita en el vocablo dis no recae en el
elemento mismo, sino que cae hacia él. Es por esto por lo que el empleo del término
discapacidad adjuntandolo a la misma persona estd mal empleado. De esta forma,
discapacitado estaria generando una especie de oximoron al indicar que seria la persona
la misma su propia condicién en la que sea que se encuentre. No puede ser indicado como
una caracteristica propia. Discapacitado, por lo mismo, ya no es usado para sefialar a una
persona con discapacidad por resultar poco o nada aplicable, puesto que la persona no
estd discapacitada, es decir, no es una caracteristica propia el tener ese alejamiento para
realizar esa toma de elementos. Es el ambiente el que le ha colocado en una condicién de
discapacidad complicandole la posibilidad de asir el objeto. De la misma forma sucede con
cualquier padecimiento, donde deberemos referirnos a cada caso dando lugar
primeramente a la persona. Un ejemplo es el caso de la hemofilia que analizaremos en el
capitulo siguiente, donde la persona no debe ser considerada como “hemofilica” ni el
paciente como “hemofilico”, sino que es una persona con hemofilia el término que
expresa correctamente la condicién. No obstante, la palabra hemofilico es ampliamente
usada en la literatura y en la vida prdctica, aun por los mismos pacientes quienes no

indican poseer ninguna incomodidad con el término.

Para concluir este capitulo sera importante comprender que, si bien la condiciéon
de discapacidad recorrié un enorme camino desde cientos de afios atras, es a mediados

del siglo XX cuando comienza a desatarse una comprensién de este fendmeno como un
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elemento en que la persona esta situada y no un elemento inherente a la persona. La
discapacidad se debe entender bajo el marco de una condicion que engloba un alto
numero de caracteristicas particulares que al interactuar con el entorno inmediato
resultan encontrar una barrera para el desarrollo de la persona. De esta forma es que los
términos relacionados anteriormente empleados deben ser sustituidos por discapacidad
cuando se hable de la situacidon y persona en condicion de discapacidad cuando se
pretenda referirse hacia el individuo. Recordando siempre que la forma en que se usa el
lenguaje determina en gran medida la forma en que se concibe la realidad. Por tanto, es
indudablemente importante que los miembros de las sociedades conozcan los términos
correctamente indicados pues solamente asi se evita coartar la inclusién de PCD a partir

de la percepcién colectiva.
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CAPITULO 3

Interaccion con Entornos Discapacitantes

En este capitulo estaremos analizando cémo la persona con discapacidad se ve
influida por su entorno para obtener mayores oportunidades de desarrollo o ver
coartadas esas oportunidades. Para abordarlo se revisaran tres secciones: En la primera
parte se hablard de obstaculos fisicos discapacitantes desde el entorno, mediante la
perspectiva del enfoque de la Organizacidon de las Naciones Unidas. La segunda parte
abordard los obstaculos sociales discapacitantes que fungen como barreras nacidas desde
la perspectiva colectiva. Finalmente, en la tercera parte, ejemplificamos las condiciones
que obstaculizan especificamente cada caso de discapacidad, tomando como referencia la
condicién de Hemofilia a través de una historia de caso que serd contrastado con datos
proporcionados por organismos internacionales y nacionales de atencién a la Hemofilia;
de esta manera comprenderemos que existe un contexto Unico para caso de discapacidad,

incluso ante los mismos diagndsticos y/o condiciones fisicas.

Comenzaremos explicando brevemente que llamamos obstdculos discapacitantes
a las barreras de nuestro medio, las cuales no deben ser comprendidas literalmente como
barreras que delimitan un area o zona, sino como elementos que complican la obtencién
de desarrollo personal y, por ende, de ambientes inclusivos. Son barreras que vulneran a
las PCD por inacciones o por manejos equivocados de los servicios o de las actitudes y
acciones. A estas barreras se les denomina como “Obstaculos Discapacitantes”,
retomando el término empleado por la Organizacion Mundial de la Salud en 2011 en su
Informe Mundial sobre la Discapacidad (OMS, 2011:9). El término distingue entre los
obstaculos comunes, que evidentemente dificultan cualquier tipo desarrollo del que se
hable; y los obstaculos discapacitantes, donde dificultan el desarrollo y sitian a la persona
en un punto de limitacidn mayor con respecto a otros miembros de esa sociedad,

generando una situacion de discapacidad ante la interaccion con un entorno que posee
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una forma le impide participar plena y activamente, asi como ver cubiertas sus

necesidades de manera satisfactoria.

Con base en esto, se describiran a continuacidon los principales obstaculos
discapacitantes analizados desde aquellos obstaculos que discapacitan por carecer de
elementos proporcionados por los gobiernos (como servicios, recursos y estudios) y
aquellos que imponen barreras desde la participacion de los ciudadanos (como

discriminacion, transmisién de informacidén errénea y otros).

Primera Parte: Obstaculos Discapacitantes y el Estado

Para este punto ha quedado asentado el hecho de que existe una enorme
diversidad inherente a la discapacidad. El alto rango del espectro que poseen las
necesidades de cada persona es practicamente infinito dado que el ser humano se
encuentra en reconstruccion constante. Asi mismo sucede para las necesidades
especificas de las PCD, las cuales evolucionan y por tanto no pueden ser atendidas una a
una, sino que debemos pensar en una forma de estructurar nuestros ambientes de modo
gue los derechos, libertades y oportunidades de las PCD no se vean coartados y cada
persona pueda desarrollarse por si misma a nivel social e individual atendiendo sus

propias necesidades.

Una de las muchas herramientas que se utilizan para brindar ambientes inclusivos
gue favorezcan a toda persona consiste en emplear disefios universalizados, que no es
sino un numero de normas para la generacion de distintos espacios donde se tenga en
cuenta la diversidad mediante la inclusién social, reduciendo al minimo posible Ila
necesidad de que alguien deba apoyar a otro alguien para poder hacer uso de espacios o
para desarrollar diversas actividades. Sin embargo, aunque estos disefios universalizados
existen especificados y en constante mejora, pocos espacios en nuestro pais cuentan con

esta perspectiva que da libertad a todos. En gran medida, aun se encuentra fuertemente
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arraigada en algunas instituciones la falsa idea de que las PCD requieren que se adecuen
espacios para ellos con una alta inversién econémica y pocos lugares dan cuenta de que la
mayoria de los ajustes requieren una inversion minima (o en muchos casos nula inversién

econdmica).

La mayor parte de las situaciones que complican el desarrollo de PCD suelen
provenir de la parte de servicios y concepciones errdneas que aporta el Estado, aun mas
que lo se genera a partir de los ciudadanos, aunque evidentemente es importante resaltar
gue es responsabilidad de todos el mantener nuestro ambiente libre con oportunidades
abiertas para no afectar a cualquier persona con quien compartamos nuestro entorno, sin
embargo es responsabilidad mayor de los gobiernos el velar por que nuestros ambientes
fisicos y los servicios que recibimos posean los medios que permitan a sus ciudadanos el
desarrollo social pleno, atendiendo sus necesidades especificas, vigilando que se respeten
sus derechos y brindando, en general, las condiciones necesarias para tener una
comunidad prdspera. Los gobiernos, al ser los administradores de los bienes de la nacion,
poseen el poder econdmico, politico y legislativo para emplear mecanismos que velen por
la seguridad de los derechos de las PCD. No indicando esto anterior que no haya
instituciones auténomas o privadas que deberdan auto-regularse y tendran la

responsabilidad de vigilar que los ambientes bajo su jurisdiccidon sean inclusivos.

Aunque generalmente los gobiernos pueden solventar estas adecuaciones, pocas
veces se observan campafias empefiadas en hacer valer estas acciones y frecuentemente
se tiende a apoyos falsos (donde se emplean recursos para brindar “apoyos” que
realmente no ayudan o se da atencidn asistencialista), a insuficiencia de recursos y
atencién o llanamente a la indiferencia sobre el tema. México tiene, en su papel de pais

en desarrollo, un amplio camino por recorrer para brindar atencidn a los grupos de PCD.

Para superar los principales obstdculos que vulneran a las personas con

discapacidad, la OMS (2018a) sugiere a los gobiernos los siguiente:

-promover el acceso a los servicios generales;

-invertir en programas especificos para las personas con discapacidades;
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-adoptar una estrategia y plan de accion nacionales;

-mejorar la educacién, formacion y contratacion del personal;

-proporcionar una financiacién adecuada;

-aumentar la conciencia publica y la comprensién de las discapacidades;
-fortalecer la investigacidon y la recopilacion de datos; y

-garantizar la participacion de las personas con discapacidades en la aplicacién de

politicas y programas. (OMS, 2018a).

Es importante tomar en cuenta al leer estas sugerencias de la OMS que, si bien
México es un pais en desarrollo, no todos los paises en desarrollo poseen las mismas
condiciones y la labor de la Organizacion Mundial de Salud, La Organizacidon de las
Naciones Unidas y otros organismos internacionales, abarca absolutamente a todas las
personas del planeta Tierra, por lo que bien debe tenerse en mente esto al momento de
comprender los datos estadisticos y aplicarlos a una zona o comunidad especifica. No
obstante, resulta alarmante el conocer que “Cerca del 80% de todas las discapacidades
surgen en paises en desarrollo” (ONU, 2018), de acuerdo con el Programa de las Naciones
Unidas para el Desarrollo, de entre las cuales se encuentra México. Esto parece ser
resultado de una cobertura y atencion médicas mucho menos efectivas que las
implementadas en paises desarrollados aunado a una fuerte falta de informacion
adecuada respecto a la discapacidad. Es asi que un alto nUmero de personas en estas
poblaciones suele tener poco conocimiento respecto a las discapacidades y poca
prevencion en la salud, lo que bien puede determinar la generacién de nuevas

discapacidades provenientes de causas evidentes.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017a) reporta cerca del 80% de las
discapacidades auditivas y visuales como prevenibles totalmente y al 60% de las
discapacidades auditivas bajo las mismas condiciones previsibles (OMS, 2017b). De
manera similar, multiples situaciones de discapacidad motriz son detectables antes de su
aparicién, como es el caso de la discapacidad desarrollada por frecuentes lesiones
articulares en pacientes con Hemofilia, donde el acceso al medicamento resulta en ellos

un determinante para prevenir secuelas discapacitantes y a su vez representa un impacto
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econdmico importante del cual el gobierno mexicano se ocupa poco, haciendo que sean
generalmente aquellos pacientes que poseen seguridad social quienes pueden llegar a
obtener una atencién adecuada al recibir medicamente adecuadamente. No es necesario
resaltar que, al no brindar una atencién universal a este y otro tipo de padecimientos, el
gobierno mexicano dejé una enorme incidencia de discapacidades en gran porcentaje de

la poblacién.

Apoyando lo anterior del porqué son los gobiernos quienes pueden apoyar

econémicamente a las PCD, la OMS (2018a) reporta que:

La mitad de las personas con discapacidades no pueden pagar la atencién de salud,
frente a un tercio de las personas sin discapacidades. Las personas con
discapacidades son mas de dos veces mas propensas a considerar insatisfactorios
los servicios de salud que se les dispensan. Son cuatro veces mds propensas a
informar de que se las trata mal y casi tres veces mds propensas a que se les

niegue la atencién de salud. (OMS, 2018a, 3)

Por tanto, el acceso a la atencién de la salud tiene una triple complejidad para las
PCD, quienes frecuentemente se han visto expuestas no sélo a la falta de atencién
adecuada a la salud de manera correctiva, sino también profilactica, donde debe
comprenderse este cuidado preventivo como las acciones que van desde llevar una vida
saludable, hasta la informacién o desinformacion en sociedades poco preocupadas por la
prevencion en su salud. Sin informacién adecuada, enfermedades han proliferado cuando
eran prevenibles. Ejemplo de esto son los padecimientos cardiovasculares, los cuales
reporta la Universidad Nacional Autdonoma de México con una “incidencia aproximada de
1 entre cada 6 personas a lo largo de su vida” (UNAM, 2017a) y que son sumamente
prevenibles al seguir adecuadas conductas de salud, como evitar el alcohol, no consumir
tabaco, no caer en sobrepeso ni obesidad y disminuir el consumo de productos que

alteren la presién arterial, como refrescos o comidas fritas.

Lo nimeros que se reportan para las discapacidades prevenibles son sumamente

representativos cuando consideramos que si lograramos atender las discapacidades
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“prevenibles” antes de su surgimiento, la poblacion mundial de PCD disminuiria a mucho
menos de la mitad de la actual, siendo cerca de un cuarto de la poblacién total de PCD los
Unicos que tendrian su generacion por medios no evitables, lo que representaria cerca de
doscientos cincuenta millones de PCD en vez de mds de mil millones que existen

actualmente.

Es considerando lo anterior y habiendo hecho énfasis en la relevancia de todo el
sistema social para determinar facilitadores u obstaculos para las PCD, que ahora
analizaremos el Informe de la OMS (2011), donde ha detallado aquellos obstaculos
discapacitantes principales que deben ser atendidos por los gobiernos e instituciones para
evitar pasar por alto los derechos de las PCD ya que es imposible la aplicacion de politicas
que influyan efectivamente para aminorar los obstdculos discapacitantes si no se tiene

una idea lo bastante clara de en qué consisten estos obstdculos.

éCuales son los obstaculos discapacitantes?
-Politicas y Normas Insuficientes aunadas a Actitudes Negativas:

Sefala el fuerte obstaculo que resultan ser las politicas y normas insuficientes o
mal elaboradas, en donde resalta el hecho de que multiples politicas son realizadas
teniendo muy poco o nada en cuenta a las PCD, aunado al hecho de que una gran
cantidad de gobiernos (mayormente en paises en desarrollo) no hace cumplir la
legislacidn vigente, ocasionando que poco sea realizado de acuerdo a las necesidades de
las PCD y de los intereses poblacionales. Esto resulta especialmente evidente cuando un
enorme numero de empresas con posibilidad de contratar a PCD poseen un conocimiento
casi nulo respecto a cémo se desempenaria una persona con alguna discapacidad y
tienden a pensar que esto tendra un impacto negativo en su desempeiio. En realidad,
existen gobiernos que han aplicado politicas laborales que favorecen la contratacion de
PCD, como en el caso de Inglaterra o Alemania, donde existen plazas dentro de los
sectores publicos que son designadas Unicamente para PCD y donde las empresas que

contraten PCD poseeran un decremento significativo en sus impuestos, dependiendo del
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porcentaje de empleados en ellas. Lamentablemente, el gobierno mexicano ha
implementado una campaiia en pro de la inclusidn que resulta ser ejecutada pobremente,

siendo el beneficio de contratar a PCD un incentivo poco tentador.

En seguimiento al Compromiso de Gobierno 088 del presidente Enrique Pefia
Nieto, la Secretaria del Trabajo y Prevision Social (STPS) recuerda al sector patronal
que las empresas que contraten a personas con discapacidad podran deducir hasta
el 100 por ciento del Impuesto Sobre la Renta (ISR) de los ingresos de estos
trabajadores, y de la inversiéon en adaptaciones que realicen a sus instalaciones

para facilitar su acceso y uso. (Gobierno de la Republica Mexicana, 2015).

El problema existente aqui va mas alld de no realizar apoyos importantes a las
empresas que contraten PCD, sino que la difusién que el gobierno ha realizado resulta
deficiente y la gran mayoria de la poblaciéon desconoce de estos beneficios, los cuales,
dichos sea de paso, significan nada para empresas con una condicidn irregular ante

hacienda, como el caso de cientos de empresas en el pais.

En todos los casos, los beneficios fiscales procederan siempre que el patrén
asegure a sus trabajadores, pague las contribuciones al Instituto Mexicano del

Seguro Social (IMSS) y obtenga el certificado de discapacidad del trabajador (/bid).

Ademas, si existieran empresas dispuestas a contratar PCD en el pais no existe
ningun organismo que les oriente de ninguna manera respecto a los beneficios de tener
personas con cualquier discapacidad, tanto en producciéon como en cuestion hacendaria.
No existe guia ni campafias de desmitificacién, simplemente propuestas de ser incluyente
sin indicar cdmo. Por tanto, un gran nimero de empresas resultan no tener siquiera las
condiciones de espacio adecuadas para permitir a PCD produzcan libremente, generando
un circulo vicioso de complicacién en el area laboral. Prevalece, asi, un gobierno que
insiste en lo relevante de generar ambientes de trabajo inclusivos pero que realiza un
esfuerzo casi inexistente para propiciarlo, saltdndose, alarmantemente, las sanciones
necesarias para aquellos trabajos que violen leyes y reglamentos de infraestructura, de

ambiente y de cuidado a los derechos humanos de PCD, aplicando ninguna revisién ni
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supervision al respecto y dejando en un consejo mas que una norma a seguir los aspectos
bien determinados desde la Convencién sobre los Derechos de las PCD. Aqui se empalma
también la Actitud Negativa, también sefialada por la OMS (2011) y definida como “Las
creencias y prejuicios que constituyen obstaculos para la educacién, el empleo, la
atencion de salud y la participacion social” (OMS, Op. Cit.:9), siendo de forma tal que
algunos empleadores y también algunos de los mismos miembros del gobierno mantienen
a diferentes niveles mitos y creencias erréneas respecto a las PCD, como el aun latente
conflicto del gobierno que considera un proyecto asistencialista en vez de brindar
oportunidades de crecimiento; o en empleadores que consideran que las PCD pueden
producir menos que las personas sin discapacidad. Evidentemente la Actitud negativa
funge como un obstdculo muy fuerte al coartar las oportunidades a causa de prejuicios,

generalizaciones erréneas y mitos arraigados a la creencia popular de antafio.

Aun hoy en dia es posible encontrar un alto nimero de personas poco
sensibilizadas con la discapacidad en grupos con bajo nivel cultural, quienes atribuyen
caracteristicas magicas, de suerte o de designio divino a la discapacidad.
Afortunadamente esta situacién es cada vez menos comun, aunque aun presente quizas
debido a que la cultura popular fomentd ideas erréneas por un largo tiempo dada la
enorme ignorancia que se tenia respecto al tema. Es comun haber visto cédmo
antiguamente se le brindd la capacidad de ver el futuro a personas invidentes, como las
Grayas, en la historia de Perseo o a Tiresias con Odiseo, quienes tenian el papel de
oraculos que no veian el presente, pero si sabian cosas que los demdas no podian ver.
Incluso hoy en dia existen historias donde se les asigna a los ciegos el poder de ver
mediante ecolocalizacidon, como en las peliculas de superhéroes, o donde tiene un olfato
inigualable solamente por ser ciegos. Obviamente estas condiciones recaen en un
prejuicio alejado de la realidad que sin embargo logran sobrepasar el impacto de la
fantasia y brindan un panorama falso a aquellos poco sensibilizados respecto al tema.
Situaciones similares se presentan mas alld de la discapacidad, mitificando a las mujeres
como débiles, malas administradoras y malas conductoras; a los mexicanos como

perezosos y rateros; o a los nifios como carentes de comprension sexual; por mencionar
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solamente algunos casos. Desafortunadamente, el quitar estos prejuicios es una labor
lenta que requiere un cambio de conciencia colectiva que por fortuna se ha acelerado
gracias a las nuevas tecnologias de acceso a la informacién, a las campafas de
sensibilizacidn y a la posibilidad de interactuar con cientos de casos de PCD que rompen

este paradigma.

El caso de la sexualidad en las PCD es un tema sumamente mitificado de igual
manera, que ademas, pasa por una doble Prohibicién, donde la sexualidad per se es un
tema aun Tabu en la sociedad mexicana y la informacién errénea respecto a la falsa idea
de la persona con discapacidad asexuada hace que sea dificil de comprender, para muchos
estratos como el gubernamental, la posibilidad real que las PCD tienen para formar una
vida en pareja satisfactoria y plena, haciendo que para muchas personas poco instruidas
en el tema sea practicamente imposible concebir que existan PCD no tengan
complicaciones especiales para tener y cuidar de sus hijos, asi como para tener una vida
sexual en plenitud. Curiosamente, la mayoria de los obstdculos que enfrentan estas PCD al
momento de pretender desarrollarse socialmente (tener una familia, relacién de pareja,
trabajo/escuela) surgen por el mismo entorno que cree que existen estas complicaciones
y orilla a varios a generar obstaculos donde no los habia. Evidentemente estas
limitaciones se verian aminoradas si la concepcién cambiara y esto puede lograrse
mediante la correcta informacién y sensibilizacion de las sociedades. Cuando menos en
este aspecto, la limitaciéon se reduciria considerablemente solamente por tener una

sociedad educada.

Nuevamente, se insta al lector a preocuparse por estar correctamente informado
en materia de discapacidad y fomentar su interaccién con PCD, de modo que se pueda
tener una perspectiva verdadera de la vida de personas en esta condicidn. No sobra,
tampoco, enfatizar la relevancia que esto tiene para los profesionistas de la salud mental
como complemento a su formacion, ya que su adecuada aportacidon a su comunidad

depende del nivel de dominio que posean del tema de la inclusién.
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-Prestacion de Servicios y Problemas con la Prestacion de Servicios:

De acuerdo con las Naciones Unidas, a través de su Programa de las Naciones
Unidas para el Desarrollo o PNUD (ONU, 2018), la discapacidad se presenta en el 80% de
los casos en los paises en miras de desarrollo, donde la insuficiencia de servicios para sus
poblaciones estd mas latente. Esto se hace especialmente evidente en las PCD, aunque
también sea una condicidon que afecta a una gran parte de la poblacién promedio en
paises en desarrollo, especialmente en las personas en estado de pobreza, en
comunidades marginadas o incluso en poblaciones de clase media donde los servicios son
inexistentes o se encuentran saturados. Sin embargo, las PCD suelen tener una mayor
tendencia a necesitar de servicios de atencion médica, como el caso del manejo
rehabilitatorio, y por tanto, resulta vulnerante para estos no contar con la atencidn a la
salud necesaria que se requieren en materia de manejo y prevencién. “Las personas con
discapacidad son particularmente vulnerables a las deficiencias que presentan los
servicios tales como la atencidn de salud, la rehabilitacién y la asistencia y apoyo.” (OMS,
2011:9). Asi mismo, “Muchos cuidadores estan mal remunerados y tienen una formacién
insuficiente” (/bid: 10), lo que acrecienta estas brechas de informaciéon adecuada en un
ambito tan sensible como lo es el de la atencién a la salud. Retomando lo escrito al
comienzo de este capitulo, la enorme diversidad dentro de la discapacidad hace que cada
caso sea Unico y por tanto requiera de preparacion adecuada para cualquiera que trabaje
con el tema. Esta informacién 100% aplicable a cada caso es solamente obtenida a través
de la experiencia directa con PCD, por lo que contar cuidadores de la salud poco
documentados resulta especialmente vulnerante para PCD, quienes tendran una mayor

posibilidad de recibir dafio por mala atencion.

Segun los datos de la Encuesta Mundial de Salud en 51 paises, las personas con
discapacidad tenian mas del doble de probabilidades de considerar que los
proveedores de asistencia carecian de la competencia adecuada para atender sus
necesidades; una probabilidad cuatro veces mayor de ser tratadas mal, y una
probabilidad tres veces mayor de que se les negara la atencién de salud necesaria.

(Ibid: 10).
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El poseer trabajadores a cargo de grupos vulnerables que desconocen en muchas
ocasiones como tratarlos o si quiera qué es lo que les acaece en cuestién de salud, puede
provocar lesiones inmediatas o vulnerar a estos grupos, desde psicolégicamente hasta

econémicamente.
La OMS brinda una serie de indicaciones para abordar estos obstdculos:

Con el fin de mejorar las actitudes, aptitudes y conocimientos de los proveedores
de servicios de salud, la educacién de los profesionales debe incluir informacién
pertinente sobre la discapacidad. Involucrar a personas discapacitadas como
educadores e instructores puede mejorar el conocimiento y las actitudes. La
potenciacidon de las personas con discapacidad para que administren mejor su
propia salud a través de cursos autogestionados, apoyo inter pares y suministro de
informacién ha resultado eficaz para mejorar los resultados sanitarios y puede

reducir los costos de la atencion de salud. (/bid: 13).

Si bien, los organismos internacionales como la Organizacion Mundial de la Salud o
las Naciones unidas engloban a los paises en desarrollo dentro de una misma categoria
para fines descriptivos, existe una fuerte diferencia al comparar paises en desarrollo como
la India contra Brasil, o paises africanos contra asiaticos. La condicién de México,
especificamente, es menos delicada que la de los mas vulnerados, pero igualmente lejos
de recibir atencidn primermundista en materia de salud. Especificamente para las PCD, se
hace complicado recibir atencién médica especializada si no se cuenta con seguro social o
con medios econdmicos para solventarlo. Afortunadamente un alto niumero de PCD
cuentan con este servicio, existiendo un enorme flujo de adultos mayores que son
atendidos en estas instituciones, pero desafortunadamente un ndmero sumamente
amplio de PCD no tienen la posibilidad de contar con atencién a la salud adecuada debido
a que no cuentan con empleos formales. De cierta manera, el no haber recibido atencién
a la salud desde el comienzo de su discapacidad (sea desde el nacimiento o en una etapa
posterior), les orilla a tener mayores limitaciones fisicas de las que pudieran haber tenido
si hubieran recibido rehabilitacion o terapia aplicada a su caso especifico; esto mismo

condiciona que tengan mayores complicaciones para colocarse dentro del &mbito laboral
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formal y que logren obtener seguridad social por sus propios medios. La atencion
oportuna es una herramienta mas que vital para poseer una mejora extremadamente

valiosa para la calidad de vida de PCD.

Asi también, la calidad de atencién de los principales centros de seguridad social y
del sector salud en nuestro pais cuentan con una atencién desproporcionada hacia
distintos padecimientos, gastando millones en recursos para problemas crénicos
degenerativos como diabetes, insuficiencia renal, cancer, hipertensién o similares, pero
careciendo del apoyo suficiente para rehabilitacidn, prevencién o profilaxis. La demanda
de estos padecimientos es tan elevada que muchas veces los padecimientos mas
especificos son relegados a segundo plano en varios de los recintos de atencidn médica de
primer y segundo nivel. Asi sucede para la rehabilitacion de personas con adicciones, de
personas con problemas relacionados a la epilepsia y para algunos casos de personas con
Hemofilia. Es por tanto que muchas veces el apoyo especifico es pasado por alto o resulta

inaccesible para PCD.

Algunas  estrategias  gubernamentales  prometedoras son  establecer
procedimientos justos de valoracién de la discapacidad y criterios claros de
elegibilidad; reglamentar la prestacidn de servicios, fijando normas y haciéndolas
cumplir; financiar servicios para las personas con discapacidad que no pueden
permitirse la compra de servicios, y, cuando sea necesario, proporcionar servicios

directamente. (/bid: 15).

-Financiacion Insuficiente:

Para los paises en desarrollo uno de los principales conflictos para la aplicacion de
politicas publicas es el financiamiento. Multiples dependencias, instituciones, politicas y
programas publicos en paises en desarrollo adolecen de insuficiencia de recursos y
guedan estancados dentro de la planificacion. Si bien, la salud debe estar dentro de las
prioridades de los gobiernos, es comin encontrar fuertes discrepancias entre los niveles

de atencidn a la salud de paises desarrollados, como el caso de la magnifica atencién que
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se brinda a sus ciudadanos en el Reino Unido o los paises escandinavos; y la deficiente
atencion a la salud que se da en los paises en desarrollo. Y aunque las condiciones
econdmicas de los paises difieren bastante entre los desarrollados y lo casi desarrollados,
la mayor cantidad de problemas de financiacién no se da por una insuficiencia real de
recursos, sino por lo mal empleados que son estos en los paises poco desarrollados,
donde los conflictos generados por la corrupcion de los encargados a muchos niveles y la
falta de preparacién de quienes disponen de estos recursos, provoca que no exista una
financiacion suficiente para brindar atencion adecuada a los servicios que requiere la
poblacién en general. Esto salta a la vista ante los sucesos que se presentan en materia de
generacién de nueva infraestructura, en la aplicacién de programas de apoyo y al
momento de destinar recursos del erario. De igual manera, cuando se considera la
capacidad econdmica que tiene las PCD para auto financiar condiciones muy particulares,
se reporta que incluso en los paises con altos ingresos per cdpita, se cuenta con
insuficiencia de saciedad de necesidades para las PCD incluso aunque los gobiernos
apoyan; y en los paises con bajos ingresos esto se suma a la falta de apoyo de sus

gobiernos.

En muchos paises de ingresos bajos y medianos, los gobiernos nacionales no
pueden proporcionar servicios adecuados, y los proveedores comerciales de
servicios no estan disponibles o no son financieramente asequibles para la mayoria
de las familias... Las personas con discapacidad tenian mas dificultades que las
personas sin discapacidad para obtener exenciones o reducciones de los costos de

atencioén de salud (/bid: 10).

Esta misma situacién esta presente en cuestiones como el apoyo en becas para
PCD, la aplicaciéon de medios de difusion inclusivos o sencillamente la adecuacién de
dependencias para el trato de PCD, donde resulta sumamente complicado que la persona
con discapacidad pueda acudir a realizar sus propios tramites por sus propios medios por
la falta de infraestructura y muchas veces las mismas dependencias gubernamentales
instan a las PCD a enviar a algun familiar a realizar el proceso, lo que repercute

directamente en los derechos humanos al ser discriminados pero que también recae en
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una atencion asistencialista donde se considera poco a las PCD. Para no generar mas
espacios de atencion la excusa ha sido la misma: la insuficiencia de recursos. No obstante,
y al mismo tiempo, existen despilfarros gigantescos en dependencias gubernamentales y
pérdida extraordinarias de recursos del erario, con los cuales podria solventarse multiples

programas publicos, incluyendo estas adecuaciones.

Esto trae consigo a la Falta de Accesibilidad seiialada por la OMS (/bid: 11) como
otro obstdculo discapacitante. Se refiere a la complicacién que existe para PCD para hacer

uso del medio publico en que habitan.

Las personas sordas a menudo tienen problemas para acceder a un servicio de
interpretacion en lengua de sefias: una encuesta efectuada en 93 paises puso de
manifiesto que 31 de ellos no tenian ningln servicio de interpretacion, mientras

gue 30 paises tenian 20 o menos intérpretes cualificados. (/bid: 11).

El transporte publico es un claro ejemplo de cdmo no se ha logrado generar
espacios cien por ciento inclusivos, como vehiculos que puedan transportar facilmente
sillas de ruedas y cuenten con sefializacion para PCD visual o auditiva. En ciertos lugares,
como en la ciudad Universitaria, en la ciudad de Meéxico, se pusieron en practica
transportes inclusivos que funcionan adecuadamente como estructura, pero que en la
practica resultan insuficientes debido a la sobredemanda de parte de las personas que los
utilizan, lo que hace que una entidad adecuada se torne peligrosa para utilizarse como
transporte inclusivo. Nuevamente, la falta de sensibilizacidén respecto a la discapacidad y
la sobrepoblacién y en nuestra ciudad impide que estas politicas avancen rapidamente y

gue los espacios inclusivos beneficien a todas las personas de la sociedad.

-Falta de Consulta y Participacion:

Se sefala a la falta de consulta a las PCD, es decir, de considerar su opinion y de
permitirles decidir en elementos relevantes. La OMS aborda este punto indicandolo como:
“Muchas personas con discapacidad estan excluidas de la toma de decisiones en

cuestiones que afectan directamente a su vida” (/bid: 2011). Evidentemente este
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acercamiento es, cuando mucho, somero e insuficiente y no esclarece las razones de estas

situaciones.

Es comun haber conocido un caso, en nuestra sociedad mexicana. de personas con
discapacidad que se encuentran sumamente dependientes de familiares o cuidadores,
quienes muchas veces deciden por ellos y los relegan a un segundo plano, donde la
persona es atendida pero pocas veces decide cémo o cudndo serlo. Bien es cierto que
también existen casos donde la persona con discapacidad es la que decide, como cuando
es un cuidador de paga o cuando la persona con discapacidad es un padre impositivo, sin
embargo, también existe un fuerte impacto de dependencia fisica que muchas veces se
encuentra mucho menos necesaria de lo que se otorga y coloca a la persona con

discapacidad en una situacién mayormente limitante innecesariamente.

De acuerdo con la Organizacion de las Naciones Unidas: “Mds de mil millones de
personas, o sea, un 15% de la poblacién mundial, padece alguna forma de discapacidad.
Entre 110 millones y 190 millones de adultos tienen dificultades considerables para
funcionar “(ONU, 2018). Esto representa que entre el 11 y el 19 por ciento de las personas
con discapacidad tienen dificultades considerables para funcionar, es decir que solamente
el 10% de las personas con discapacidad medidas por la ONU tienen una limitacién
elevada. Desde otra perspectiva, indica que entre el 81 y 89 por ciento de todas las
personas con discapacidad no las posee y por tanto se encuentran en una situacién de
limitacion que no les impide un funcionamiento adecuado y que no impacta de manera
importante en la forma en que ellos pueden tomar sus propias decisiones. Entonces, ¢ Por
qué resulta tan complicado ver ese enorme porcentaje de personas con discapacidad en
nuestra sociedad mexicana siendo independientes tanto fisica, como psicolégica y
socialmente? Seria de esperarse que las PCD estuvieran presentes en un sin fin de
actividades cotidianas y no requirieran de un apoyo constante que decrementara su
capacidad de participacién. Desde luego es una pregunta que requiere de estudios a
profundidad para conocer a detalle, pero al existir poco o nulo estudio al respecto,
podemos apelar a la experiencia de las PCD para poder determinar hasta qué punto esto

sucede en una sociedad tan acostumbrada al asistencialismo como lo es la mexicana.
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Poseemos una sociedad que cuenta con una historia de tendencia a la adoracion
de personas que se consideran por encima de uno y a delegar las decisiones propias a
otros que se considerarian superiores por simple relacién a la existencia misma de esa
persona y no precisamente por los méritos obtenidos. Histéricamente se consideraba
como una autoridad realmente divina (en la tierra) a los sacerdotes, quien incluso eran
considerados como padres al igual que el padre celestial. Asi también, muchas
generaciones consideraron a los padres como figura de autoridad incuestionable, pese a
que pusieran en conflicto las cuestiones familiares mediante malos manejos econdmicos,
conflictos para mantener una buena relacién de pareja para sus hijos (como al existir una
serie de eventos de adulterio evidente, violencia fisica y psicolégica intrafamiliar o incluso
padres absolutamente ausentes); los sacerdotes fueron llamados padres por aquellos
feligreses fieles y por tanto poseian autoridades incuestionables también. Ahora, tras
muchos anos, nuestra sociedad ha avanzado mucho en materia de independencia, pero es
sumamente comun encontrar en América Latina a hijos que vivirdn toda la vida en casa de
sus padres, sin deseo de mudarse jamas y con padres felices por esa misma razén. En
paises desarrollados esta situacién se presenta de manera opuesta y la mayoria de las
personas ganan su independencia desde una edad adulta temprana o incluso pocos afos

antes y aquel que no lo hace es considerado como poco exitoso socialmente.

Nuevamente, para las PCD el reto de la independencia es doble, puesto que
ademas de tener que enfrentarse a costumbres arraigadas durante afos, deben de
conocer sus propios alcances fisicos y psicolégicos, los cuales Unicamente son accesibles
mediante la experiencia; es decir que si una persona con discapacidad no puede salir a la
calle sola para probarse hasta cuanto puede tolerar, lo méas probable es que se debilite a
tal grado que no logre hacerlo en un futuro y, por consiguiente, no pueda realmente salir
a la calle. Como este ejemplo existen muchos donde la limitacion percibida por la persona
puede que se encuentre mayormente mediada por la percepcion de la persona que por la

verdadera circunstancia de discapacidad fisica o cognitiva.

Las emociones como el miedo, ansiedad o depresién, que facilmente pueden surgir

en los grupos poco sensibilizados de cuidadores de personas con alguna discapacidad, es
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asi también facilmente transmisible y en gran medida determina la percepcién de la
realidad que la persona con discapacidad y las personas de sus nucleos cercanos
principales poseerdn. Esto es mas frecuente cuando la discapacidad no surge de manera
abrupta, sino ya sea paulatinamente, por cuestiones genéticas o por edad avanzada o en
la infancia. Asi sucede en el caso de padecimientos crénicos como la Hemofilia, donde las
lesiones frecuentes consisten en el principal elemento a combatir y donde el dolor, los
danos articulares y las limitaciones frecuentes por atencidn inadecuada, pueden provocar
un estado psicoldgico poco favorable para la persona con Hemofilia y personas cercanas.
De acuerdo a un estudio realizado en Francia por el servicio de Ocnologia y Hematologia
Pediatrica del Centro Hospitalario Universitario de Amiens-Picardie, los padres de hijos
con Hemofilia enfrentan una situacién de alteracion emocional al recibir la noticia de que

su hijo tendrd un problema crénico de salud.

Las emociones experimentadas durante las entrevistas médicas fueron: el miedo
(83 %), la desesperaciéon (56 %), la decepcidn y la culpa (30 %), la resignacion y la
ira (9 %) y el alivio, que encontramos diagnosticado en un 4% de los casos... El
miedo por el futuro (n = 20) el estado de shock (n = 18) fueron los efectos mas
frecuentemente citados, seguidos por la angustia (n = 12) y la culpa (n = 10)

Unicamente expresada por las madres. (Li-Thiao-Té, et al, 2011).

Estas emociones son también expresadas frecuentemente en nuestro pais cuando
los padres son informados de que su hijo posee una condicion de Hemofilia que les
condiciona a prestar mayor atencidn a evitar lesiones para prevenir discapacidades, sin
embargo, en nuestro pais estd poco o nulamente estudiado y la Unica informacién al
respecto surge de parte de los profesionales de la salud que suelen atender a estos
pacientes y tener trato directo con sus familiares. También es frecuente que estas
emociones perduren mucho tiempo, especialmente en las madres de hijos con Hemofiliay
aun mas con hijos con lesiones frecuentes, lesiones intensas o con condiciones de
discapacidad mayormente notorias, lo que a la vez incita al paciente a vivir una vida donde
en cierta medida comparte la emocién de la madre y la toma como una realidad de su

propia condicién, pudiendo disminuir su calidad de vida al sufrir de reproches, enojos o
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tristeza,; o incluso danando su condicion fisica al limitar sus actividades fisicas y sociales
de manera exagerada y/o innecesaria. Este punto es abordado de manera mas completa

en el capitulo 3 de esta tesis.

Es, por tanto, que el manejo psicolégico puede propiciar una mayor atencion
adecuada a la condicion de limitacidn, sea cual sea, y en gran medida, ayudar a prevenir

discapacidades futuras.

Evidentemente cada caso de discapacidad es Unico debido a la enorme diversidad
de las discapacidades y personas, pero aun asi surgen dudas como: éPor qué algunas
personas invidentes se desplazan solas en algunos entornos y algunas personas invidentes
no salen de casa sin apoyo de alguien?, ¢Por qué algunas personas en silla de ruedas se
encuentran asistiendo a lugares lejanos cotidianamente y algunas no salen siquiera de
casa? Bien es cierto que el factor econdmico resulta determinante, pero también lo es, asi,
el factor emocional y psicolégico, donde los miedos, concepciones erréneas y la tendencia
hacia un comportamiento atenido; impactan en sectores de nuestra poblacion. Sin
embargo, vale la pena hacer constar la enorme posibilidad de participar activamente que
tienen la mayoria de las personas con discapacidad, siendo de este modo que la mayor
parte podria facilmente discernir respecto a su propia condicién, decidir en aspectos

importantes de su vida e incluso hacerse cargo de aspectos de la vida de otras personas.

Afortunadamente, la sensibilizacion respecto al tema, la oportunidad de expandir
informacién adecuada mediante los actuales medios masivos de transmisién de datos y
especialmente, a la labor de multiples grupos de apoyo a la discapacidad a la par de la
participacién activa de un nimero cada vez mayor de personas con discapacidad exitosas;
permite que esta tendencia a rezagar la opinién y participacién de las PCD pinte para
lograr un avance significativo en afios inmediatamente préoximos con miras a la

desaparicion de este obstaculo discapacitante.
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-Falta de Datos y Pruebas:

Debido a lo mencionado anteriormente, existe también un grave problema al
momento de generar datos confiables relacionados a la discapacidad. Cada uno de los
obstaculos discapacitantes citados anteriormente repercute, en cierta medida, a que no
exista una adecuada generacion de impacto de manera experimental. La falta de recursos,
la pobre participacion que se da a los directamente involucrados y la insuficiente
preparacion de aquellos a quienes se encarga la generacién de esta informacion, generan
una fuerte falta de datos y pruebas que sustenten las acciones a tomar para sobreponerse
a las limitantes de las personas con discapacidad. Es imposible generar informacién de
impacto que repercuta en politicas publicas si aquellos a cargo no poseen la correcta
retroalimentacién de la poblacidn objetivo y si existe poca cantidad de recursos para

realizar investigacion, entendiéndose como tiempo, dinero, infraestructura o interés.

Conocer el nimero de personas con discapacidad y sus circunstancias puede
mejorar los esfuerzos para eliminar obstaculos discapacitantes y proporcionar
servicios que permitan la participacidon de las personas con discapacidad. (OMS,

2011:11).

Los organismos que realmente desarrollan este tipo de dato suelen ser organismos
de peso internacional, como la Organizaciéon Panamericana de la Salud (OPS o PAHO, por
sus siglas en inglés) o las Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), quienes,
irdbnicamente, no tienen la posibilidad de acercarse a casos especificos, teniendo que
generalizar conclusiones al abarcar territorios tan enormes como diversos. Es por esto que
la OMS brinda recomendaciones que en ocasiones pueden parecer insuficientes o pueden
sonar exageradas al aplicarse a la condicién mexicana. En afios recientes, ha sido el INEGI
(Instituto Nacional de Estadistica y Geografia) como el organismo encargado de obtener
informacién acerca de la discapacidad en México a través de censos y encuestas
nacionales ademas de haber ido implementando paulatinamente modificaciones a la
perspectiva con la que se aborda a la discapacidad (continuando hasta el dia de hoy). Aun
en el afo 2010, el INEGI aportaba datos desde una perspectiva mayormente bioldgica, ya

para el afio 2014 se hizo especial énfasis en la relevancia de la interaccién con el medio
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social, atendiendo, igualmente, factores de higiene, atencién a la salud y condiciones de

género.

Para el afio 2010 existian 6,689,802 personas con discapacidad en México de
acuerdo a los datos proporcionados por el INEGI (Op.Cit, 2010), sin embargo para 2014 el
resultado es proporcionado resaltado la cuestidon de la limitacidn (que para la perspectiva
actual es lo que se considera relevante) y no el hecho de si las personas son consideradas

con discapacidad o no o si se reconocen como personas con discapacidad.

7.1 millones de habitantes del pais no pueden o tienen mucha dificultad para hacer
alguna de las ocho actividades evaluadas: caminar, subir o bajar usando sus
piernas; ver (aunque use lentes); mover o usar sus brazos o manos; aprender,
recordar o concentrarse; escuchar (aunque use aparato auditivo); bafiarse, vestirse
o comer; hablar o comunicarse; y problemas emocionales o mentales. (INEGI,

2014:22).

En 2010 residian 110,174,520 personas en México y para 2014 el numero de
habitantes se situaba en 120 millones de personas aproximadamente. La proporcién de
discapacidad se mantiene relativamente constante oscilando el 6% de la poblacion total
del pais. En cierto modo resulta un nimero pequefio al comparar que la OMS (2018a)
indica un 15% de la poblacion total del planeta como personas con alguna limitacion
funcional en tareas cotidianas, sin embargo es relevante considerar que la discapacidad no
recae de manera absolutamente aleatoria en la poblacién mundial, sino que incluso
cuando estd presente en todos los lugares del mundo y en toda sociedad, la proporcion de
discapacidad con respecto al numero total de integrantes de las sociedades es mayor en
paises en desarrollo, en lugares de ingresos econdmicos bajos y zonas donde las
necesidades bdsicas no estan bien atendidas. En cierta la proporcién de discapacidad en
una sociedad es una especie de indicador del alcance con que cuenta ese ambiente. Bien
podria tomarse en consideracién como una cuestidon que se encuentra mayormente
regulada por la prevencidn y por la atencién oportuna de las necesidades (especialmente

a la salud) de las personas con discapacidad, un punto que es mayormente pasado por
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alto cuando otras necesidades no han sido satisfechas o cuando la educacion y
costumbres llevan a una sociedad a prestar poca atencién a estos factores. Si no fuese asi,

la proporcidn seria igual o muy similar en todos los paises del mundo.

De igual manera que con los paises, en nuestro mismo territorio nacional se
encuentran diferencias muy significativas respecto a la manera en que se presenta la
discapacidad entre nuestros estados. Al ser México un pais evidentemente centralizado,
donde la Ciudad de México capta la mayor parte de recursos, de gastos, de servicios, de
poderes y de poblacién; seria de esperarse también que fuera el estado con mayor
cantidad de personas con discapacidad, sin embargo, de acuerdo con estos mismos

resultados del INEGI:

En relacidn con la poblacion que reside en cada una de las entidades federativas
del pais, Nayarit es la que tiene la tasa mas alta de personas con discapacidad (82)
por cada mil habitantes. Por su parte, de las siete entidades con el mayor nimero
de residentes con discapacidad, tres estan en el grupo de las ocho con las tasas
mas elevadas: Jalisco (74), Michoacan (69) y Veracruz (67). En el estado de México
(62) el indicador es cercano al observado a nivel nacional (60), mientras que en
Guanajuato (57), Puebla (52) y la Ciudad de México (47), estd por debajo de la
nacional. (/bid:24).

No obstante, a estos datos de censo, aun queda un enorme camino por recorrer
para poder estar plenamente informados en materia de discapacidad. Conocer, por
mencionar algunos ejemplos de muchos, las razones de que Nayarit sea el nimero uno de
los estados del pais en materia de proporcién de PCD, ubicar el indice de calidad de vida
gue reportan las personas con discapacidad dependiendo del estado y zona en que
habitan, conocer los principales padecimientos que originan las discapacidades y no
generalizar como “Por Enfermedad” (/bid: 34). Habiendo mencionado esto y en relacion al
tema general de todo este texto, el padecimiento de la Hemofilia es una condicién tan
particular que es pobremente medida en cada uno de los censos realizados por el INEGI,

donde se esta midiendo a la discapacidad desde una perspectiva ajena a las personas con
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discapacidad y por tanto no se utiliza ningin mecanismo para medir la condicién de la
Hemofilia y desde el afio 2000 se le englobaba dentro de los padecimientos del Subgrupo

430 Otro tipo de discapacidades:

...comprende las deficiencias organicas que implican discapacidades referentes a
corazon, pulmones, rifiones e higado (hepatitis crénica), asi como otras que son
metabdlicas o sanguineas como hemofilia o diabetes grave. Incluye enfermedades
mortales que implican discapacidad, asi como enfermedades cronicas,
degenerativas y progresivas, que, dependiendo de su gravedad, implican para la
poblacion limitante en la realizacion de sus actividades cotidianas. (INEGI,

2000:36).

No hace falta hacer hincapié en lo poco relacionadas que estdn realmente estos
padecimientos entre si y en lo distinta que podria ser la discapacidad relacionada a ellos,
la cual, por cierto, no esta estrictamente relacionada a muchas de estas condiciones,
pudiendo tener personas con ese diagndstico y que no se encuentren en condicidon de
discapacidad. Actualmente se marca Unicamente como Hemofilia dentro de la encuesta si
la persona a la que se le realiza lo solicita y no aporta una relacién real al nimero de
personas que se conocen con Hemofilia en el pais ya que este dato que no lo aporta el
INEGI, aunque se realiza anotacién de ello en la encuesta y que es medido a través de la
Federacidén de Hemofilia de la Republica Mexicana y de las Asociaciones de Hemofilia de
cada estado. Lamentablemente muchas personas responden equivocadamente ante los
cuestionamientos de la encuesta que estdn pensados para condiciones mas comunes que
la de la Hemofilia, siendo asi que muchas personas no indican una discapacidad cuando se
posee en un miembro de la familia por desconocimiento de la Hemofilia y otros muchos
indican la discapacidad dependiendo de la condicidn momentdnea en que se encuentre la
persona o personas con Hemofilia en el hogar, considerando que tienen discapacidad
porque se han lastimado frecuentemente (para algunos casos) o que no la tienen por
pensar que casi no se lastiman (aunque posean limitaciones funcionales en las

articulaciones). Por tanto, los datos respecto a la Hemofilia dentro del INEGI son pobres y
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la intencidn de preguntar al respecto funge mas como una herramienta de inclusién mas

que como un instrumento de obtencidn de datos estadisticamente confiables.

Existe la labor constante del INEGI para tratar de implementar mejoras a estas
encuestas y se espera que en la Encuesta Nacional de la Dindmica Demogréfica préxima
pueda abordar de manera mas eficaz los temas pasados por alto que no miden
adecuadamente las condiciones de las PCD. Para mejorar esto, el INEGI se ha apoyado con
un pequefio grupo de personas con discapacidad, que, no representa la condicién de la
mayoria de PCD en nuestro territorio, pero que si permite tener un punto de acceso para
la participacion de las PCD ademadas de brindar una perspectiva que cambia el
asistencialismo por activismo y enriquece con supervision de una perspectiva desde

dentro de la condicion para esta y muchas otras labores gubernamentales.

Por tanto, serd necesario generar futuros trabajos de investigacién donde la
participacién de las PCD recaiga en la accién y no solamente sean la poblacion objetivo,
llevando los casos de lo especifico a lo general. Esto servird como una herramienta que
junto a acciones colectivas promoveran la disminucidon de barreras en el entorno. Esta
meta es alcanzable de manera conjunta, involucrando tanto a gobiernos e instituciones

como a ciudadanos, a PCD y a sus familias.

Segunda Parte: Obstaculos Discapacitantes y Sociedad

Como hemos visto en los obstaculos discapacitantes, las barreras del medio van
mucho mas alld de la raiz fisica, sino que suelen ser las barreras sociales aquellas que
afectan de manera mas intensa en la calidad de vida de las PCD. Los mitos, los temores, la
informacién incorrecta y la indiferencia pueden provocar actitudes negativas hacia grupos

en condicion de vulnerabilidad en una sociedad poco educada y poco inclusiva.

Se le llama sociedad inclusiva para hacer una distincion muy importante entre la
integracién y la inclusién de los grupos a la sociedad, donde la integracion representa

tener a determinado grupo dentro de los ambientes pero bajo condiciones distintas (o
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especiales) a las de la mayoria; y la inclusion, que representa tener ambientes donde
todos tengan las mismas oportunidades de accidn y donde sean las diferencias
individuales las que hagan una distincidn de la persona, no los espacios ni las condiciones
sociales. Resulta importante hacer esta distincion dado que el concepto entre ambos
aspectos es facilmente confundible al llevarse a la practica. Si bien la comprensiéon de
estas caracteristicas es facil a nivel tedrico, es necesario un analisis mas detallado para

distinguirlo en situaciones especificas en la vida practica.

Se puede ejemplificar a la integracién al recordar los multiples casos de
discriminacion racial en estados unidos durante los afos sesenta hacia los ciudadanos
afroamericanos, a quienes se les permitia usar el transporte publico, pero solamente en
espacios designados, es decir, se les integraba mas no se les incluia; asi también se puede
comprender al mencionar el comienzo de la década de los afos cincuenta en México,
cuando a las mujeres no se les permitia votar antes del afio 1953 y no lo hicieron sino
hasta el afio 1955 por las reformas constitucionales que otorgaron el voto a las mujeres en
el ambito federal que promulgd Ruiz Cortines, siendo este el caso donde a la mujer se le
permitia participar en la casa, en las calles y transportes e inclusive podria tener poder y
dinero, pero las decisiones las tomaba el hombre. Finalmente, estas decisiones de permitir
hacer algunas cosas de manera especial a las personas no fungen como una libertad real,
sino que les situa en un ambiente especialmente seleccionado para ellos, con condiciones
especiales que finalmente afectan a la independencia de la persona o de grupos de
personas. La UNESCO, en su Guia para Asegurar la Inclusion y la Equidad en la Educacién,

ejemplifica a la integracién:

Integracion = Los estudiantes considerados como alumnos con “necesidades
educativas especiales” se sitian en entornos de educacién general con algunas
adaptaciones y recursos, pero a condicion de que puedan encajar en las
estructuras y marcos de referencia preexistentes, y en un entorno inalterado.

(UNESCO, 2017:7).

Ahora, la inclusién representa el ser iguales en todos los sentidos y que los

gobiernos, instituciones, sociedades e infraestructuras permitan a las personas
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desempeiiarse en igual medida sin importar su condicidn fisica, cognitiva o ideoldgica. Asi,
la mujer es exactamente igual al hombre ante la ley, no solamente en algunas cosas, las
personas homosexuales cuentan con las mismas libertades, responsabilidades y apoyos
que los heterosexuales y los afroamericanos, en Estados Unidos, pueden aspirar a trabajar
en cualquier puesto, a vivir en cualquier y a viajar a donde quieran y como quieran. De
acuerdo con la UNESCO, la inclusidn es el: “Proceso que ayuda a superar los obstaculos

que limitan la presencia, la participacion y los logros de los estudiantes” (/bid: 7).

Una situacion similar en la que resulta dificil determinar hasta donde se esta
integrando y vulnerando y hasta donde se estd incluyendo y apoyando, sucede en la
discapacidad. Frecuentemente se tienen apoyos asistencialistas de parte del estado para
la atencidén de las necesidades relacionadas a la discapacidad dejando ligeramente de lado
la participacién de las PCD, quienes quedan apoyadas, pero no independientes, sino mas
bien dependientes de ese apoyo. Es de resaltar lo importante que se considera a la
independencia en nuestra sociedad mexicana (aunque se pueda fomentar la dependencia
en multiples estratos por costumbre) y lo poco que se insta y apoya a las PCD a ser
independientes. Es sumamente comun encontrar PCD que van acompanadas de un
familiar a donde sea que vayan (incluyendo ambientes controlados como escuelas o
trabajos), o que escogen labores consideradas como adecuadas para ellos desde niveles
basicos, técnicos o profesionales. Esto es en gran medida una forma de integracién y no
de inclusion dado que si bien, las personas con discapacidad parecen estar recibiendo el
apoyo para desplazarse o estudiar (en los ejemplos anteriores) no estdn decidiendo
plenamente, sino que se ven obligados a atender lugares bajo la supervisién y decisidn de
aquellos que emplean la fuerza fisica para desplazarse y se ven influenciados por
ambientes donde se les considera aptos, lo que implica que se les considera no aptos para
muchas otras areas. Evidentemente mucho de esto existe originado mas por la creencia
gue determina una realidad que por el potencial mismo para desenvolverse en esa
realidad, es decir, que el hecho de que se considere a muchas PCD como no aptos provoca
que las limitaciones se acentuen al cerrar oportunidades para ellos. en el caso de lo

laboral y profesional mencionado, muchas mas trabas son puestas para una persona con
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discapacidad al momento de querer acceder a carreras como ingeniero civil o de
geociencias, mientras que ingenieria en sistemas es considerada como adecuada y se les
ponen menos peros al momento de aplicar a ellas. En la UNAM existen casos de
estudiantes con discapacidad que consideran esto como algo que aun sucede y que en
gran medida les ha situado en una carrera que consideraron los demas aptas para ellos

desde el bachillerato, como derecho, sistemas, pedagogia o letras.

De acuerdo con un estudio realizado en Uganda en 2016 por Emong y Erol, donde
se trataba de determinar si existia discriminacion hacia las PCD en las instituciones
universitarias se determiné que la discriminacién existe hoy en dia y que las PCD se
encuentran frecuentemente enfrentando condiciones que les vulneran por no tener
sistemas inclusivos implementados, considerando en esto tanto condiciones del recurso
humano, como infraestructura. Indican que Uganda es un pais firmante de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y que ha implementado politicas
legales severas para que esto se haga valer, sin embargo, determinan que existe
discriminacion en materia de discapacidad sin importar las politicas que el gobierno

implementd y las exigencias de este:

Los resultados muestran que hay tendencias a la discriminacién y la exclusién en
materia relacionada a la admision, el acceso a los materiales de lectura,
evaluaciones y examenes, acceso a los servicios de biblioteca, a las estancias y a

otros servicios de apoyo a la discapacidad. (Emong vy Erol, 2016:1)

Muchos de estas acciones vulnerantes podrian no existir si existiera sensibilizacion
adecuada en el tema y si existiera personal capacitado ya que las limitaciones indicadas en
su totalidad en este estudio sefalan a la interaccion con otras personas como el elemento
mayormente limitante, sefalando que las dificultades para desenvolverse en el ambiente
no radicaban en las personas con discapacidad, sino en lo complicado que lo hacian para
ellos las personas que les rodeaban. Algunos fragmentos de testimonios indicados en este

estudio indican lo siguiente:
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Hubo también el vergonzoso caso de una estudiante que tuvo que abandonar
medicina en el tercer afio debido a que lo instructores se lo demandaron. De
acuerdo con un secretario adjunto la estudiante progreso bien hasta que llegé al
escenario de la practica de atencidn clinica, y los profesores fueron de la opinion

de que las muletas y la clinica no podian ir juntas. (/bid: 9).

Me llamé la atencidn que un estudiante que cubria por cuenta privada sus gastos
de universidad estuviera acudiendo a clases sin el servicio de intérprete de lengua
de seiias. La universidad no lo ve como su obligacién el proporcionar el apoyo a
servicios relacionados con la discapacidad a estudiantes que financian sus estudios
mediante un patrocinador privado. Pero el estudiante no tenia dinero para
contratar a un intérprete de lengua de sefias y acudir a clases sin intérprete de
sefias era una clara desventaja para él- Me senti mal respecto a esta situacién asi
que le informé a la universidad que yo me separaria de la institucion y llevaria a la
universidad a la corte por violar los derechos de los estudiantes sordos. Fue ahi
cuando la universidad empled a un intérprete de lengua de sefias para ese

estudiante sordo. (/bid: 7)

Este semestre he faltado ya a cuatro clases debido a que cada vez que iba tarde,
consideré vergonzoso e inconveniente pedir a mis colegas que me cargaran. Uno
de los coordinadores de clase llevd mi inquietud al director de departamento
durante el primer semestre, pero al final de este ano, no ha habido ninguna

respuesta. (/bid: 8).

Se puede notar facilmente cémo todos estos casos expuesto podrian ser

solucionados de manera muy sencilla: La universitaria que expulsaron por usar muletas

pudo haber seguido estudiando sin ningun problema. Nunca se presenté una situacién de

limitacién, sino que fue limitada por los profesores. La persona que no podia pagar un

intérprete podria haber tenido un desempefio adecuado desde un principio si la

universidad se encargara de proporcionar un intérprete de lengua de sefias, lo que, al

mismo tiempo de subsanar enteramente el problema de las clases para las personas

sordas, también abriria espacios para mas personas con discapacidad auditiva de manera
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gue pudieran seguir desempenandose exitosamente en su carrera universitaria. El
estudiante que requeria evitar desplazarse tan rdpidamente podria haber contado con
clases en lugares cercanos o con mayor tiempo entre clases o incluso, con apoyo
especializado (digase un vehiculo eléctrico) para su desplazamiento dentro del campus
puesto que no era una situacién relacionada a falta de aptitudes, sino que los
requerimientos de tiempo, que podrian ser modificados sumamente facil, estaban

enfocados a otro tipo de estudiantes y le vulneraron especificamente a él.

Esto representa la mayor parte de las limitaciones que viven las personas con
discapacidad, las cuales radican mayormente en las actitudes, omisiones y falta de
informacién y sensibilizacion. Mas alla de las modificaciones estructurales se piden ajustes
razonables (como ya se mencionaron al inicio de este capitulo) que representan una
modificacion nada exigente al sistema, ni siquiera a la infraestructura, donde
frecuentemente (como en estos casos) no se requiere en lo absoluto la inversidn
econdmica, sino simplemente una comprensién de las situaciones para poder hacer
ajustes como horarios, cambiar objetos de un lugar a otro, intercambiar aulas por una
Unica clase, prestar el asiento de hasta adelante para un estudiante que lo requiera, y mas

por el estilo.

Es muy importante tener presente que en ningun momento vale la pena
considerar la educacidén por separado ya que nuevamente se estaria cayendo en la
integracion y no la inclusién, lo que wvulneraria los derechos del as PCD.
Experimentalmente hablando. los resultados en desempefio también decrementan

cuando la educacidn se trata de otorgar de manera especial y no en ambientes inclusivos.

Tahere et al realizaron en el afio 2017 un estudio respecto al impacto que tiene la
educacion especial y la educacién tradicional en nifios de entre 7 y 12 afios que
estudiaban en este tipo de escuelas. Realizaron una comparativa respecto al desempefio
de los nifios en ambos tipos de escuelas ante ambos tipos de educacién. Los resultados
fueron alentadores para la idea de la inclusidon y contrastantes con las politicas que
imperaron durante afios acerca de excluir o seleccionar a las PCD para una educacion por

separado. Podria pensarse, bajo la tendencia integracionista, que las PCD podrian estar
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mejor en entornos especialmente disefiados para ellas, pero esto seria creer que existe un
Unico disefio de ambientes inclusivos en el cual las PCD se pueden desenvolver y que las
personas sin discapacidad no podrian utilizar. Esto es evidentemente erréneo y por demas
segregacionista. Empezando desde el hecho de que los ambientes inclusivos estan
pensados para una interaccion al mismo tiempo, en el mismo espacio y para todas las
personas existentes que requieran de su uso el tener una escuela para que vayan con
cierta condicion y restringirles el acceso a las escuelas ordinarias es ya discriminar por
condicién fisica. Considerando que frecuentemente los ambientes especiales radicaban
Unicamente en brindar atencién fisica sobredemanda con cuidadores y no en
infraestructura real ni sistemas aplicados, podemos notar lo poco Uutiles que
representaban para un crecimiento real de la persona con discapacidad. Si no hubiera sido
asi, estos sistemas e infraestructura bien podrian ser impuestos en cualquier escuela para
permitir el acceso a PCD. Entonces, éPor qué la separacion? No hay fundamento real, sino
gue se apela a una tendencia asistencialista en vez de brindar oportunidad de éxito por

mérito propio e independencia. Tahere et al reportan al respecto:

Resultados - Los estudiantes con una discapacidad fisica/motora estudiando en
escuelas comunes difieren significativamente de aquellos que estudian en escuelas
especiales en términos de problemas de conducta (P<0.05). Las puntuaciones
medias obtenidas revelaron que los problemas de conducta de los estudiantes
fueron menos frecuentes en las escuelas cotidianas y mds comunes es escuelas
especiales. Basados en los puntos de vista de los profesores, hubo una diferencia
significativa en las habilidades de comportamiento entre estudiantes con una
discapacidad fisica/motora en las escuelas comunes y las escuelas especiales. Sin
embargo, de acuerdo a los padres, no hubo una diferencia significativa en las
habilidades de comportamiento entre estudiantes en ambos tipos de escuelas

(Tahere et al, 2017:91).

Esto sucedia frecuentemente de esta manera, haciendo que los esfuerzos por
situar a niflos con discapacidad en condiciones poco comunes repercutieran

negativamente en su desempeino y comportamiento. En gran medida, el hecho de tener
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supervision constante con clases que nadie mas lleva no les permite formar parte activa
de su sociedad y no les permite socializar fuera de esos entornos, los cuales
evidentemente no existen en ninguna parte fuera de sus escuelas. Esto les coloca en una
condicién de alienacion y ausencia de habilidades que no les esta dando herramientas
reales para convivir en los ambientes cotidianos, ademas de no estar propiciando la

inclusion.

Es importante mencionar en este punto que los obstaculos discapacitantes fueron
separados en dos categorias para esta tesis: Los provenientes del Gobierno y los
Provenientes de las Sociedades. Esto fue para su andlisis de manera mas clara y su
comprensidn mas sencilla, no obstante, en la cotidianeidad es dificil que los obstaculos
discapacitantes provengan Unicamente de parte del estado sin considerar a la poblacidn
civil. ya que las aportaciones, acciones y legislaciones de los gobiernos se deben ver

apoyadas por parte de los ciudadanos que las ejercen.

Retomando el estudio realizado por el Consejo Nacional para el Desarrollo y la
Inclusién de las Personas con Discapacidad en el ailo 2017 obtenemos los siguientes datos
gue nos sirven para ejemplificar la relevancia de la participacién social en la disminucién

de los obstaculos discapacitantes:

- El principal problema que enfrentan las PCD en México es el desempleo. No
obstante, este dato que podria parecer especialmente alarmante para las PCD, al
comparar esta percepcion con la poblacidn del grupo control, la de los familiares de PCD y
la de las personas sin discapacidad; se nota que la necesidad y limitacién para obtener
empleo es tan sélo ligeramente elevada, practicamente recayendo en los mismos
numeros de ambos grupos. Por esto, pareciera ser que este es un problema existente en
la percepcién de todos los mexicanos, teniendo una relacién menor con la discapacidad y

mas con la condicion laboral a nivel nacional.

Recordemos aqui que, si la percepcidon de terceros es que las PCD no pueden
laborar adecuadamente, el derecho al trabajo se vera coartado de parte de empresas,

empleadores o cualquier otra persona poco sensibilizada respecto a la condicién de
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discapacidad. Por tanto, recae mas alla que solamente en la labor gubernamental y

requiere de acciones colectivas para lograr inclusion laboral.

- La discriminacion indicada como uno de los seis principales retos que enfrentan
las PCD. Aqui es sumamente importante resaltar que la percepcién de discriminacién es
mayor en personas que viven en un hogar con PCD que de las mismas PCD. Este fendmeno
es altamente indicado por muchas PCD, quienes tienen la comprension de la discapacidad
como una condicién mas de su realidad, similar al color de piel o de cabello o a la estatura
de las personas. No representa forzosamente una condicién negativa para muchas PCD.
Irébnicamente, la discapacidad parece ser peor vista por parte de los familiares de las PCD y
por parte de las personas sin discapacidad, para quienes podria representar, en algunos
casos, un factor negativo o relacionado a algun sufrimiento. Por ende, la percepcion de
discriminacidn parece estar distorsionada con base en la perspectiva individual de lo que
representa la discapacidad y tendiendo a ser mayormente dramatizada por personas sin

discapacidad, analizado en términos generales.

Evidentemente la discriminacién tiene como punto de partida a los miembros de la
sociedad, quienes pueden ejercer la discriminacion en diversas dreas. Por tanto, aunque
los gobiernos deben velar por propiciar politicas publicas y campafias de sensibilizaciéon
gue eviten la discriminacion, el mejor elemento para combatirla es, indudablemente, una

sociedad educada y sensibilizada en materia de discapacidad e inclusién.

- Transporte inadecuado sefialado como un problema para la inclusion. Para
estos datos el resultado es que las PCD reportan una mayor deficiencia en los transportes
publicos que sus familias y las personas sin discapacidad. Evidentemente el no poder
hacer uso de los transportes por tener necesidades que no comparte la mayoria hace ver
facilmente las deficiencias de estos. Si consideramos que la mayoria de los transportes
viejo o antiguos estan disefiados para su uso por parte de las personas sin discapacidad es
facil notar lo poco que se consideré la accesibilidad universal en estos medios. Esto no
indica de ninguna manera que la percepcién popular sea que los transportes publicos son
buenos, sino que le atafien la mala calidad a otras situaciones desde la perspectiva comun

y suelen pasando por alto la accesibilidad universal e incluso ignoran en muchos casos la
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propia participacion de los usuarios como una generadora de calidad del transporte. con

usuarios menos educados los transportes no podran ser suficientes de ninguna manera.

- Falta de oportunidades educativas. Igualmente, indicado como un problema
mayor de parte de las personas sin discapacidad. Esto tiene un sentido curioso ya que
también se reporta que un alto niumero de PCD tienen la facilidad de enfocarse en el
desarrollo de estudios a niveles elevados de posgrados. Esto obviamente no quiere decir
gue exista una mayor capacidad cognitiva ni intelectual, sino que, frecuentemente, las
distracciones de la cotidianeidad tienen una repercusién menor en las PCD dado que,
irébnicamente, al quedar excluidos de la participacidon en algunas actividades cotidianas o
recreativas, también quedan excluidos de la distraccion que estas pueden conllevar. Lo
gue si existe son espacios donde no pueden desarrollarse y que les evitan siquiera
acceder, no por falta de capacidad cognitiva para avanzar en sus estudios, sino por falta de
estructuras y materiales accesibles para poder comprobar a las escuelas que pueden
acreditar exitosamente los requerimientos educativos de determinados niveles. Si bien
hace falta estudios al respecto, la percepcién colectiva de grupos de PCD parece sefialar

esto como un determinante para el eficaz desarrollo de las PCD en un dmbito académico.

- Problemas econdémicos. Son sefialados como un elemento de mayor
preocupacion entre las PCD que entre sus familiares y ain mas comparandolo contra la
percepcion de las personas sin discapacidad. Esto tiene una relacién directa con los
prejuicios, la informacién errdnea, los mitos e ilusiones y la falta de sensibilizacion que se
posee, en ocasiones, de parte de los empleadores. Frecuentemente las PCD hacen un
analisis de sus empleadores para conocer qué tan sensibilizados estan con el tema de la
discapacidad puesto que no quieren que se piense que no podrian desempenarse
correctamente en cualquiera que fuese el empleo. Curiosamente, las PCD suelen estar
seguras de sus capacidades para trabajar eficazmente y suelen tener confianza en sus
desempeiios, sin embargo, también suelen temer que en los trabajos se tengan prejuicios
hacia ellos y les acusen de no poder realizar algin trabajo Unicamente por su
discapacidad. Comprendiendo esto, es de esperarse que las PCD tengan mayor inquietud

por la obtencidn de ingresos econdmicos que aquellas sin discapacidad.
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- Inseguridad, Correr Peligro. Reportado también en la ENADIS de CONAPRED
(2010: 52) como el menor de los principales problemas percibidos para las PCD. No deja
de ser de los principales, pues evidentemente estamos en un pais que mantiene
estandares de seguridad muy poco vigilados y con inseguridad latente en muchas zonas.
No obstante, podria ser que este se reporte como el de menor preocupacién entre los
principales conflictos se deba a que la complicaciéon para la participacion de las PCD
también les sitla en una condicién de menor riesgo social, aunque no existe informacién

suficiente al respecto.

- Respeto a sus derechos. Identificado como la segunda menor complicacién de
entre los principales problemas reportados para las PCD, en materia de inclusion
representa uno de los conflictos principales para lograr generar una sociedad con
oportunidades universales. En cuanto a PCD se reporta de esta manera, quizas, ya que
frecuentemente existe una mayor preocupacién por la apertura de espacios vy
oportunidades de desarrollo para que las PCD puedan velar por sus derechos, puedan
obtener desarrollo social e individual y puedan ver cubiertas sus necesidades basicas.
Evidentemente esto no resta importancia a este dato, pero si le resta urgencia desde una

perspectiva discapacitantes para sobreponerse a las necesidades basicas.

El respetar los derechos de PCD resulta fundamental para ejercer politicas publicas
con un enfoque adecuado que repercuta en beneficio de la calidad de vida de PCD. Es lo
principal cuando se trata del estado, sin embargo, la encuesta evaluaba la importancia en

materia de respeto de derechos entre ciudadanos Unicamente.

Asi mismo, es indispensable considerar que los obstaculos son colocados de parte
de todas las entidades, ya sean privados o publicos, gobierno o sociedad, PCD o personas
sin discapacidad. Cada elemento tiene distinto grado limitante cuando pasa por alto los
derechos de las PCD. Si bien estamos separando los obstaculos discapacitantes por parte
del estado y los obstaculos discapacitantes de parte de los ciudadanos, toda barrera debe
ser comprendida con un origen colectivo. Inclusive las mismas PCD pueden caer en
generar barreras sociales cuando se carece de la preparacion adecuada ya que,

recordemos que poseer una discapacidad no implica ser experto en este tema.
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Los servicios sociales, donde participan tanto estado como ciudadania,
representan el principal medio generados de inclusion para cualquier grupo social.
Escuelas, hospitales, universidades e instituciones con la capacidad de brindar empleo con
gran cantidad de plazas; son los lugares donde la inclusion de PCD se puede ver
mayormente potenciada, por lo que son aquellos espacios donde existe urgencia por
erradicar los obstaculos discapacitantes que correspondan. Los espacios “especiales” no
pueden existir en una sociedad inclusiva, en su lugar deberan aplicarse politicas y disefos

universalizados donde cada uno tenga la oportunidad de desarrollo que requiera y desee.

Tercera Parte: Percepcion Integral de Obstaculos

Discapacitantes - Testimonio de una Persona con Hemofilia

En este apartado se pretenden ejemplificar las caracteristicas particulares a cada
situacion de discapacidad, a través de un testimonio de una persona con discapacidad
motriz por secuelas articulares de hemofilia “A” severa. Por tanto, analizaremos el
testimonio de esta persona para lograr comprender la percepcién de los obstaculos
discapacitantes que ha tenido a lo largo de su vida y la manera en que los ha afrontado. El
caso se plantea en tres segmentos: 1) Contexto del padecimiento y datos generales de la

persona participante; 2) El testimonio y 3) Un breve analisis del discurso.

1) Contexto del Caso y datos generales del participante

Para comenzar a describir el caso, estableceremos las siglas “JPM” para referirnos

a la persona de manera discreta sin dejar de conocer informacidn especifica.
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JPM es un hombre actualmente de 30 afios. Nacié en la Ciudad de México y ha
vivido ahi toda su vida. Es soltero y actualmente estudia una licenciatura que estd préximo
a concluir. Vive con su padre en casa. Es el menor de dos hijos, teniendo una hermana 8
aflos mayor quien les visita varias veces a la semana y vive en otra casa con su esposo e
hijo. Su madre fallecié cuando JPM tenia 8 afios. JPM posee una discapacidad motriz
debido a que recibié frecuentes lesiones en ambas rodillas desde una edad temprana. A la
edad de 10 meses de edad se le detectd un trastorno de la coagulacién conocido como
Hemofilia en su tipo “A” con intensidad “severa”, un trastorno de la sangre que es
transmitido mediante el cromosoma X y por tanto hereditario y presente en varones,
usualmente transmitido por mujeres quienes solamente lo manifiestan bajo condiciones
muy poco comunes. La hemofilia consiste en la dificultad para generar de manera
suficiente una proteina de la sangre presente en la cascada de la coagulacién, lo que le
brindaba una coagulacion mas lenta y menos estable que lo habitual. La Federacién
Mundial de Hemofilia, el organismo maximo de vigilancia y atencién al padecimiento
explica que: “La hemofilia es un problema hemorrdgico. Las personas con hemofilia no
sangran mas rapido de lo normal, pero pueden sangrar durante un periodo mas
prolongado.” (WFH, 2012d). Sin embargo, el principal problema presentado para JPM no
fue el tener riesgo a cortaduras o a desangrarse por sangrado externo, sino las lesiones
internas dentro de las articulaciones que surgian ante golpes ligeros o intensos y ante
esfuerzos o movimientos rudos. Esto provocd que desde pequefio tuviera la necesidad de
acudir continuamente al hospital para recibir atencion médica, tanto medicacién como
rehabilitacidn ante las lesiones constantes. Cada lesién intra-articular suele ser conocida
como “sangrado” por los pacientes y médicos, pero no indica que salga sangre del cuerpo,
sino que hace referencia al cimulo de sangre dentro de las articulaciones, lo que provoca
primeramente una disminucién de los alcances de la zona dafiada (extensién, flexion,
fuerza y movimientos finos) ademas de inflamacién que aumenta si no se atiende prontoy
trae consigo incremento de temperatura y de dolor que se eleva de acuerdo a qué tanta

sangre se acumulé. Este “sangrado” aporta también un dano articular a largo plazo por
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corroer la membrana articular y en casos de poco manejo y “sangrados” constantes puede

dafiar incluso cartilagos y hueso, como fue el caso en la infancia de JPM.

Es de sefialar que la atencidén para la hemofilia consiste en aplicar medicamento
que normaliza la coagulacion de la persona con hemofilia, los cuales han evolucionado
rapidamente ya que mientras hace dos décadas el tratamiento consistia en un derivado
plasmatico obtenido al procesar la sangre de donadores que era poco efectivo y con alto
de riesgo de contagio, actualmente el método de atencion es la aplicacion de
medicamentos procesados en laboratorio conteniendo Unicamente la proteina, por lo que
la efectividad es enormemente mayor y el riesgo de contagios practicamente inexistente.
Otro aspecto fue el alto costo del tratamiento, lo cual generé que menos de la mitad de
los pacientes con hemofilia en el pais tuvieran acceso a dicho tratamiento, entre estos
estuvo JPM quien tuvo una atencion deficiente en su infancia ya que los hospitales
carecian de condiciones para brindar atencion efectiva. Fue hasta su adolescencia que
pudo acceder a un mejor tratamiento pero que aun resulté insuficiente debido a que la
severidad de su diagndstico requeria dosis habituales de medicamento y su hospital
carecia de recursos destinados a la compra de dichos viales. En su edad adulta accedié a
uno de los dos principales centros de atencién a pacientes con hemofilia en el pais y su
condicidn de salud mejoré enormemente, sin embargo, las lesiones que obtuvo durante
los afos previos le ocasionaron un severo dano articular discapacitante e irreversible.
Querol sefiala que: “La hemofilia es una enfermedad con lesiones ortopédicas
caracteristicas... Las lesiones mas frecuentes son: hemartrosis, sinovitis, hematomas

musculares y artropatia hemofilica” (Querol et al, 2010, p. 30).

JPM posee artropatia hemofilica en ambas rodillas, que consiste en lesidn articular
donde los cartilagos han sido danados y los rangos de movimiento estan sumamente
limitados, sin embargo, hay fuerza y algo de movimiento en las articulaciones, aunque
pareciera que carecen de espacio articular. Esto sucedié debido a que no tuvo una
atencidn especializada ante las primeras lesiones de su rodilla derecha, por lo que a la

edad de 8 afios comenzd a desplazarse con muletas, siendo que hasta ese entonces
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deambulaba con ambas piernas en pleno desarrollo musculoesquelético. A la edad de 15
afios comenzaria a desplazarse con silla de ruedas por una lesion en la rodilla izquierda la
cual daiié también la articulacidn. La ausencia de un tratamiento adecuado propicié que
las lesiones cotidianas fueran cada vez mas frecuentes en las articulaciones mas dafadas y

gue duraran por mas tiempo.

La intensidad del padecimiento de JPM fue clasificada como severa, la mayor
respecto de a los tres niveles de intensidad de la hemofilia. Se le conoce también como
tipo “A” debido a que la proteina faltante es el factor octavo de la coagulacién (para
diferenciarlo del tipo “B”, donde falta la proteina nimero IX de factor de coagulacién). No
obstante que la hemofilia tipo “A” severa es la mds comun a nivel mundial, el
padecimiento es muy poco frecuente, considerado como “raro” debido a atafie a 1 entre
cada 10,000 nacimientos, de acuerdo con La Federacion Mundial de Hemofilia (WFH,
2012d). En México el nimero de pacientes con hemofilia en 2016 era de 5,521 de acuerdo
con la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana, siendo esta una proporcién aun
menor con respecto a la poblacién total. Lo poco frecuente de esta condicién hace que el
padecimiento sea desconocido por un amplio nimero de personas, incluso dentro del
ambito médico, donde pocos especialistas poseen un conocimiento especializado del

trastorno.

2) Testimonio de JPM:

Una vez presentado JPM, daremos paso a su testimonio respecto de los obstaculos
enfrentados, a lo largo de su vida. Antes de comenzar su narrativa, se le solicitd que se
enfocara en describirnos como se presentd su padecimiento de Hemofilia, los diagndsticos
y lo que fue posteriormente su condicidon de vida. Se le solicitd, ademas, poner énfasis en
los momentos que considerara especialmente importantes en su desarrollo y que fuera

identificando la existencia de alguna barrera que le fuera impidiendo un pleno desarrollo.
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La narrativa se sistematizd en cinco partes, indicadas cada una de ellas con un
numero romano. Este fraccionamiento surge tomando como base los puntos temporales
qgue JPM identific6 como momentos determinantes para un cambio significativo en su
calidad de vida. Cada una de las cinco secciones sefiala principalmente la evolucion de su
salud y dindmica familiar, sin estar estrictamente determinadas por las etapas del ciclo

vital de la persona.

Etapa I

Pues, aunque mi condicion surgié desde una edad temprana en realidad yo

comencé a sentir sus efectos con el paso de muchisimos afios.

Al nacer, ni mi madre ni yo tuvimos problemas. Estuve bien de bebé los primeros
meses, pero cuando tenia como 10 meses de edad me dieron de beber agua en un
vaso de cristal que se rompid porque lo jalé y me cayd un vidriecito en el labio.
Sangrd, obviamente, pero el problema fue que no paraba de sangrar durante dias.

Era muy poquito pero constante.

Segun me informdé mi papd, él y mi mamd fueron para encontrar manejo adecuado
a una clinica cerca de casa y después con un doctor que los trataba desde hacia
varios afios, pero en ningun caso lograron saber qué tenia yo. Después de todo el
dia, toda la noche y el siguiente dia, mi abuela dijo que me llevaran a urgencias en
CMN La Raza. Ahi me internaron inmediatamente y me quedé en vigilancia por dos
dias, en los cuales no recibieron ningun diagndstico. Mi mamd se quedaba todo el
tiempo conmigo y mi abuela y mi papd se quedaban cuidando a mi hermana que
estaba chiquita entonces. Para el cuarto dia un Hematdlogo los llamd a su

consultorio y les dijo que lo que yo tenia era hemofilia.

Me conto mi papd que les explicé brevemente que debian tener mucho cuidado con
golpes o alguna caida del bebé porque podia ser mortal. Dice que le preguntd si era
comun y que el doctor les dijo que era sumamente raro el caso y ocasionado por

una mutacion y que la esperanza de vida de una persona con hemofilia era de

91



alrededor de diez afios o menos, dependiendo de como se cuidara, porque incluso
estando dormido podia moverse el bebé y provocarse algun sangrado interno
mortal. Dice mi papd que él y mi mama salieron aterrados de ahi y que diariamente

iban a verme por las noches pensando que me podia morir durmiendo de bebé.

En ese entonces mi mamd era quien me cuidaba principalmente, mi papd estaba en
ocasiones, pero siempre andaba trabajando y mi hermana pues estaba muy

pequefia, casi ni la veia.

Etapa II

Asi era mi atencion como hasta los siete afos, cuando se me lastimd fuerte la
rodilla derecha por un mal movimiento que di golpedndola sin querer. Me acuerdo
que fuimos mi mamd y yo al hospital y habia una doctora que nunca habiamos
visto pero dijeron que era experta hematdloga. Nos pasaron con ella y ella le dijo a
mi mamd que me pusieran contrastes de agua caliente con agua fria. Ahora estd
muy documentado que ese tratamiento dafia mucho ante los sangrados
hemofilicos, pero en ese entonces no se sabia y mi mamd le hizo caso y mi rodilla se
me lastimdé durisimo. De hecho, me dolia fuertisimo esa vez y de plano me
internaron en el hospital al otro dia para hacerme una puncion. Después de eso
quedé con la rodilla super débil y los musculos de toda la pierna adelgazados. La
apoyaba en el piso con la punta solamente por lo que comencé a utilizar muletas.
Se me lastimaba fdcilmente y a cada rato la rodilla, por lo que el verdadero
problema para mi fue evitar que doliera. El empezar a usar muletas realmente lo
veia como muy natural. Nunca senti que las muletas fueran una situacion negativa

para mi, y como igual me permitian moverme libremente, pues no me afecto.

Después de eso empecé a ir con mi mamd a rehabilitacion diario todas las mafianas
entre semana. Saliendo ya me iba a la escuela. Me cambiaron a una primaria

Montessori en primero y sequndo, porque yo supongo que ahi no se necesitaba
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estar presente todo el tiempo ya que evaluan con base en lo aprendido y no por el
tiempo invertido para aprender. Pero bueno, con esa rehabilitacion ya iba mejor.
Estuve yendo como un afio y ya casi no se me lastimaba la pierna, el problema fue
que dejé de ir a la rehabilitacion y ya no complementé mds con ejercicios especiales
después. Lo que pasd fue que mi mamd se enfermd y ya casi no ibamos al hospital.
Ella enfermd de cdncer que avanzd muy rdpido y fallecio en seis meses o menos

después del diagndstico.

Después de eso mi atencion a la salud quedé muy rezagada y sequi caminando con
muletas por afios. Se hizo normal para mi usar las muletas, solamente hasta
muchisimos afios después me di cuenta de lo importante que hubiera sido atender
correctamente esas lesiones desde que comenzaron, sin descuidar la rehabilitacion.

No habria tenido la necesidad de usar una silla de ruedas.

Ese tiempo después, mi salud estuvo mds estable, aunque me seguia lastimando
constantemente. Aprendi poco a poco a cuidarme mds cuando ya tenia como 11 o

12 afos. Igual me la pasaba lastimado muchas veces al mes.

Tercero a sexto de primaria los pasé en distintas escuelas publicas sin mayores
problemas por faltar. En la secundaria fue cuando comencé a tener problemas con
los profesores por faltar tan constantemente. Era dificil que entendieran la
situacion. A mi no me preocupaba porque siempre salia bien en las evaluaciones,
pero habia profesores que me insistian que faltara menos, aunque obviamente no
faltaba por gusto. Me quedaba en la casa con dolor o sin poder moverme, no
disfrutando por no ir a la escuela. Pero bueno, el primer afio de secundaria estuvo
complicado por eso, pero mi papd tomd la decision de redactar un escrito donde
explicaba toda mi situacion, como tratarme y qué podia suceder. Me enviaba ese
escrito con dos copias para que me firmara cada profesor cuando los conociera.
Cuando faltaba a clases, generalmente iba mi hermana a avisar y explicaba a los
profesores. Solamente asi logramos que dejaran de molestarse por mis faltas,

aunque igual habia uno que otro que se seguia quejando, pero prdcticamente
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todos los profesores aceptaban la situacion, aunque me parece que mds que
comprender la situacion se espantaban de que me fuera a pasar algo. De todos
modos, lo importante es que apoyaban. Afortunadamente siempre senti un
ambiente grato en la secundaria pues me fue fdcil hacer amigos en cada escuela
que estuve, que fueron muchas. En la secundaria hice las amistades con quien mds

unido he estado y que mantengo hasta la fecha junto a mis amigos de la prepa.

lgualmente, durante la preparatoria tuve que estar informando a cada profesor
desde el primer dia en que los conocia. Esto sirvio mucho para que comprendieran
la situacion, pero afortunadamente las evaluaciones consistian mds en los
examenes y el sistema era mucho mds abierto al ser de la UNAM, por lo que
prdcticamente no tuve ningun problema en la preparatoria al respecto. Para la
Universidad entré al sistema de Universidad Abierta y pude avanzar

favorablemente.

Curiosamente, aunque en esa época era mucho menos independiente de lo que soy
ahora, yo consideraba que era una situacion comprensible con tal de no lastimarse
y no me afectaba. El ir a la prepa ya era para mi un esparcimiento y como mi

desempeiio era bueno, no senti verdadero conflicto emocional en toda esa etapa.

Etapa III

En ese lapso entre secundaria y preparatoria fue también cuando tuve un golpe
fuerte en la rodilla izquierda. Me desplazaba con las muletas y tuve una caida dura
contra unos escalones cuando una muleta se resbalé con unas telas que estaban
ahi. Me pegué duro en mi rodilla izquierda y tuvimos que ir al hospital. En ese
entonces me atendian aun en pediatria en el CMN Siglo XXI que era de los pocos
lugares donde atendian mejor del pais, pero al llegar no quisieron darme
medicamento para casa y el que me aplicaron estuvo inadecuadamente aplicado,

porque era una dosis menor a la que requeria que igual sélo cubriria por doce
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horas. Esto lo comprendi afios después al enterarme de las dosis recomendadas por
la Federacion de Hemofilia, donde explican el mejor manejo para cada tipo de
sangrado y supe que el tratamiento adecuado hubiera sido recibir medicamento en
casa por tres dias minimo, aplicdndome el medicamento cada 24hrs. y sobre todo
sin moverme; sin embargo, no quisieron atenderme porque el director del drea no
quiso darme medicamento por cuestiones burocrdticas y pidié que fuera hasta el
tercer dia. Obviamente el puro movimiento de la casa al auto me lastimaba mucho
y al ir a recibir el medicamento terminaba mds adolorido y lastimado porque se me
movia la rodilla. Al tercer dia fuimos y me volvi a lastimar. Las dosis que me dieron
no hicieron su efecto porque estuvieron aplicadas equivocadamente, por lo que mi
rodilla quedd lastimada. Fuimos una tercera vez, pero empeoraba en vez de
mejorar, por lo que cuando los médicos se negaron a internarme o a darme
medicamento, decidimos mejor quedarme en reposo en casa porque al menos
evitaba lastimarme mds, aunque igual se me tardd en quitar el dolor como quince
dias y la lesion me duré como mes y medio. Esto sucedid incluso aunque tuve
cobertura de seguridad social médica todo ese tiempo ya que la tengo de por vida

por parte de la pension de mi padre.

Cuando finalmente ya no estuvo sangrando, mi rodilla estaba super débil y quedd
muy sensible. Tuve que empezar a utilizar una silla de ruedas y mi familia decidid
que ir a rehabilitacion me iba a lastimar mds que descansar. jGrave error! Ahora ya
me doy cuenta de que ese era el punto sin regreso para mi articulacion pues puedo
identificar que en ese punto comenzo el dafo articular irreversible que ni con
rehabilitacion puede salir. Evidentemente esto siguio asi porque en su momento no
me di cuenta, sino como hasta casi diez afios después al estar tratando de
rehabilitarme y notar el deterioro articular que tenia ya en las rodillas. Debi hacer
ejercicio recibiendo el medicamento adecuado o me iba a pasar justo lo que paso:
un dafio en mis rodillas tan severo que la silla de ruedas resultaba la mejor opcidn
para moverse (con todos los problemas para la independencia que eso

representaria). Los primeros afos del uso de silla de ruedas no notaba la fuerte
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repercusion de estar limitado en mi desplazamiento. Nuevamente estar sin dolores
era mi principal objetivo y el uso de la silla de ruedas lo aseguraba en parte, asi que
dejé que mi independencia disminuyera y yo no tuve ningun problema con ello sino
hasta afios después, después de los 21 afios mds o menos, cuando empecé a desear
hacer mis cosas por cuenta propia y la silla limitaba muchas de mis actividades,

como el simple hecho de no poder hacer uso del transporte publico.

Creo que no debimos permitir ese el avance de ese deterioro en las articulaciones;

ni mi familia ni los médicos ni yo debimos pasar eso por alto.

Después de esa época disminuyd muchisimo mi calidad de vida. Mi independencia
que tuve todo el tiempo que utilicé las muletas se vio afectada fuertemente con el
uso de la silla de ruedas y la debilidad fisica. Mi familia hacia esfuerzos por
brindarme apoyos sumamente incomodos pensando que era lo mejor, como
tenerme en vigilancia constante, quitarme mi espacio libre, impedir que acudiera a
actividades para no lastimarme y mds cosas. No me daba bien cuenta, pero no debi
permitir que mi salud se deteriorara tanto pues por estar menos activo comencé a
tener articulaciones débiles por todos lados, a subir de peso y a lastimarme mucho
mads fdacilmente. Cuando quise sentirme mds libre fue hasta cuando me di cuenta de

esto.

Al concluir la preparatoria, como a los 18 aios, tuve la peor etapa de salud en mi
vida, donde no solamente ya tenia lesionadas severamente las rodillas, sino que
mis sangrados aumentaron. El hombro derecho se hizo mi articulacion “diana” y en
esa época me sangraba por cualquier cosa. Hubo un afo que el hombro derecho
me sangré como 20 veces en un sélo afio. Una vez hasta me sangré solamente
porque saqué las llaves de mi bolsillo y ese movimiento lo hizo sangrar. jEra
terrible! Junto a las lesiones en las rodillas y todo el brazo derecho lastimado. No
podia moverme prdcticamente nada cuando me lastimaba el hombro porque mis
piernas estaban débiles en ese entonces y no me apoyaba ni tantito en el piso. En

esa etapa me dafié muchisimo y coincidié con que me enviaron de pediatria a la
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atencion de adultos y cambiamos del hospital a una clinica mds cercana a mi casa,
donde los médicos no conocian siquiera que la hemofilia existia y me daban
unicamente dos dosis para todo el mes. Si necesitabas mds no te daban nada, ni

para internarte en urgencias. Asi estas cosas hicieron una muy mala época.

Etapa IV

La unica forma en que logré superar esa mala condicion fisica fue obligdindome a
hacer ejercicio yo mismo, aunque me lastimara y mejorara muy lentamente. Mi
familia no queria pues se espantaban y me complicaban mds la situacion, pero tras
insistir comencé a ir a nadar, aunque me lastimé del hombro las primeras veces. Sin
importar eso, sequi yendo, pero ahora pedi a mi papd que me acompaiiara y él
hacia el esfuerzo de buscar tiempo para ir conmigo. Estuve, asi como un afio y
medio, lastimdndome cada vez que nadaba, pero al menos iba fortaleciéndome y
saliendo mds. Poco a poco comencé a adquirir mayor tono muscular y pude ya no
lastimarme con nadar y solamente requeria apoyo para salir y desplazarme. Con el
paso de un par de afios mds pude moverme yo sodlo para ir a nadar y logré tomarlo
como rutina. Solamente asi logré bajar las lesiones que tenia en mi hombro de 20
aproximadamente a unas cuatro o cinco al afio. Era una enorme ganancia. Mejoré
muchisimo e inclusive mi salud emocional mejord bastante pues en ese entonces
estaba sumamente triste porque casi diario tenia lesiones y no podia hacer
prdcticamente nada fisico, ni salir a la calle en muchas ocasiones, ademds de que
mi espacio en casa desaparecio y me sentia afectado, sumamente apoyado, pero

nada comprendido.

Para ganar independencia fue que aprendi a manejar en ese entonces y tomé la
decision de irme a nadar yo sélo como rutina. Pude ganar independencia y mejorar
mi propia dignidad, que ya la sentia muy afectada por carecer de mi propio espacio

y mis propios momentos personales teniendo siempre a alguien en casa ahi.
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Afortunadamente mi salud siguié mejorando, aunque seguia lastimandome mucho
pero ya era mucho menos de la mitad. Logré entonces retomar mis estudios en la
universidad y comencé a avanzar rdpidamente. Recuperé algo del tiempo de tres o
cuatro afios donde mi salud se vio muy afectada y habia dejado de lado los
estudios. Gracias a que me movia yo sdlo al ir manejando, me pude aplicar mucho
con avanzar en la carrera y comencé a generar lazos con compafieros que hasta
ese entonces ni conocia. Me permitié sentirme mds integrado a la universidad
porque podia estar al pendiente de los tiempos y los eventos y organizarme para
cumplir adecuadamente. El desplazarme en la facultad fue mds sencillo estando yo
fuerte, aunque tenia aun algunos conflictos para subir cuando debia atender a
salones en pisos altos. Pude conocer a la gente que trabaja dando servicio a la
facultad, quienes me ayudaron mucho a poder subir y no tener que estar
esperando hasta que hubiera alguien que me ayudara a subir las escaleras. En

general esto me agilizé mucho mi desarrollo académico.

Mientras mds me desenvolvia yo mismo obtenia mds herramientas para conseguir
mayor libertad en mds dreas de mi vida, por ejemplo, pude retomar el tener una
pareja, cosa que durante todos esos anos de dafos fisicos no tuve posibilidad de

atender.

Etapa V

Posteriormente pude ser transferido de nuevo al Siglo XXI cuando tenia ya como 27
afios, donde la atencion era magnifica para mi, pues tenia un manejo adecuado
con el medicamento: jUn punto clave! Ademds, me daban atencion de
rehabilitacion y un manejo verdadero. En la otra clinica hasta daba miedo entrar
porque sabias que te podrian lastimar por no saber, pero aqui lograbas estar con
profesionales experimentados y eso me daba muchisima seguridad. Incluso se

dieron cuenta de que tenia inhibidor de medicamento habitual de factor VIIl. En el
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otro hospital nunca me hicieron esos estudios que eran importantisimos ya que
entonces quiere decir que el medicamento que me daban en el otro hospital iNi me
servia! Acd ya me daban medicamentos by-pasantes'y ademds en la cantidad

adecuada. Fue un grandioso cambio en su momento.

Por estas razones mi salud mejoré muchisimo y ahi tuve otro impulso para mejorar
mi salud, pues podia hacer mds ejercicio porque estaba protegido con el
medicamento. Igual disminuyeron mis lesiones considerablemente, aunque igual
sangraba como 20 veces al afio, pero ya mis sangrados duraban menos, unos tres o
cuatro dias mdximo, cuando antes me duraban semanas para sanar bien. Ademds,
las lesiones eran menos intensas gracias al medicamento y aunque me sangraban
mucho los dedos por golpes al pasar de un lado a otro y el hombro seguia siendo la

articulacion diana, aun asi, mejoré muchisimo con ello.

Ya mds recientemente ha habido cambios en la estructura de la clinica de CMN
Siglo XXI y también han surgido nuevos medicamentos que permiten una mucho
mayor manera de protegerse. Los avances han sido maravillosos en ese aspecto,
por lo que mi salud ahora es mejor. Lo tnico es que el dafio articular de mis rodillas
pues ya habia pasado. Si este tratamiento lo hubiera recibido desde pequefio nunca
habria desarrollado un daio tan elevado en las rodillas y sequro andaria, aunque
fuera con baston, pero al menos ahora procuro fortalecerme para ayudar a
recuperar la mayor cantidad de rangos de movimiento posibles. Aunque sigo al
pendiente de recibir mi tratamiento como debe ser y no me confio por ya estar en

el Siglo XXI, de todos modos, el panorama es mucho mejor.

Sin duda algunos eventos de falta de acceso siguen presentes, como cuando quiero
ir al cine y tengo que ir siempre solo a los que son accesibles; o como deber
moverme siempre en auto. Las escaleras siguen siendo mi objetivo a vencer, pero

realmente considerando el enorme avance en mi salud, el tener un cuerpo fuerte y

1 * os medicamentos de agentes by-pasantes son medicamentos antihemofilicos que combaten los
sangrados en pacientes con inhibidor para quienes los viales de factor son menos efectivos. Son
medicamentos de precio mds elevado y mucha mayor efectividad que los viales tradicionales.
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mucha independencia me hacen sentirme motivado para seguir buscando mayores
posibilidades de libre desarrollo en todos los aspectos de mi vida, tanto

académicamente como en cuestion de salud o de diversion.

3) Analisis del discurso de JPM

Para abordar este apartado nos basaremos en la técnica denominada “Analisis de

repertorio interpretativo”, descrito por Urrea et al. como:

Un elemento de la Psicologia discursiva donde el lenguaje se considera que no es
un medio de representacién sino un medio de accién social. Las personas tienen
repertorios interpretativos dentro de los cuales se apoyan para usar como
herramientas (Ej. las ideas, las metaforas, los ejemplos, los temas y las razones), y
las mezclan con ideas de diferentes sistemas de pensamientos. Es un modelo que
cuestiona la subjetividad (la experiencia de ser y sentir en un contexto discursivo
particular) ... Analiza las cualidades particulares de un texto que construye un
sentido del mundo exterior real (como algo natural), pero que no incluye las
demandas o reclamos de las personas sobre ese mundo real y que no ha sido

valorado (Urrea et al, 2013: 54).

Comprendiendo el discurso mediante la definicién de: “Una creencia, una practica
0 un conocimiento que construye realidad y proporciona una forma comun de entender el
mundo por los individuos y pragmaticamente, es el lenguaje en uso y sus efectos en los

distintos contextos sociales” (ibid: 52).

Para comenzar a elaborar relaciones entre el texto y los elementos relevantes para
la determinacién de una discapacidad, estableceremos los obstaculos discapacitantes
proporcionados por la OMS como elementos interpretativos a buscar dentro del discurso
de JPM, siendo éstos: -Politicas y Normas Insuficientes; -Actitudes Negativas y Problemas

con la Prestacion de Servicios; -Financiacion Insuficiente; -Falta de Consulta vy
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Participacién; -Falta de Datos y Pruebas. Asi mismo buscaremos los elementos de
obstaculos discapacitantes relacionados con tinte social, siendo: -Discriminacion, -

Indiferencia, -Promocién de Mitos e Informacidn Errénea.

ETAPAI

Esta etapa describe el periodo que abarca desde el nacimiento hasta la edad
aproximada de un afio, siendo un lapso de tiempo en el que cualquier nifio estard en una
fase temprana de desarrollo cognitivo donde la coordinacion motora estara basada en
respuestas casi instintivas a estimulos y la organizacién de la informacion sensorial sera
tan basica que aun carece de memoria sensorial a largo plazo, adquiriendo mucho de la
informacién por repeticién e imitacién (Papalia 2009). Como se pudo apreciar, en el
discurso hay una definicion muy concreta de lo que sucedid, sin embargo, dadas las
condiciones cognitivas de un nifio de esa edad se espera que no comprende el significado
del hecho, no obstante, adquiere una informacién transmitida por el padre que toma
como verdadera y establece su realidad pasada, afirmando asi un pasado del cual los

registros con que cuenta son pocos y que no pudo comprobar por él mismo.

Indica también parte de la dindmica familiar que le comenté el padre, donde su
madre se hacia cargo de él totalmente mientras que su hermana, padre y abuela

permanecian como cuidadores indirectos.

Sefiala no haber tenido efectos negativos en esa primera etapa, aunque seria de
esperarse que las constantes visitas a hospitales y las primeras lesiones hubieran
generado efectos emocionales negativos en el nifo, ya que como sefiala Papalia: “de los 6
a los 12 meses de edad posible que aparezcan la ansiedad ante desconocidos y la ansiedad
de separacién” (/bid: 3), no obstante, ninglin malestar es sefialado hacia el bebé y el relato
recae en lo dificil que fue recibir la noticia para la familia. Pudiera ser de esta forma por las
condiciones del relato, generado mediante retrospectivas lejanas adquiridas a partir de la

informacién que la familia recibié y comprendié con el filtro del presente que vive hoy
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JPM. Los elementos de interpretacidon subjetiva emocional en el bebé fueron omitidos y

pasados por alto al no haber forma de que se mantuvieran a través de los afios.

Describe a la vez la dindmica familiar de ese entonces, donde la madre se
encargaba absolutamente de su estado de salud, pudiendo existir mucha informacién que
ha sido distorsionada por el paso del tiempo ya que esto surge tomando como referencia

la perspectiva del padre quien, mencionan, estuvo poco enfocado en esas situaciones.

En cuanto a los obstaculos discapacitantes, JPM indica que sus padres no lograron
encontrar un lugar de atencién médica donde pudieran obtener informacién veraz del
estado de salud de su hijo, quedando en una situacién de riesgo innecesario que era

prevenible con la atencién adecuada:

...6l [su padre] y mi mamdad fueron para encontrar manejo adecuado a una clinica
cerca de casa y después con un doctor que los trataba desde hacia varios afos,
pero en ninguno de estos sabian qué tenia yo. Después de todo el dia, toda la
noche y el siguiente dia, mi abuela dijo que me llevaran a urgencias en CMN La

Raza.

Resaltan aqui los Problemas con la Prestacion de Servicios de salud que recibié la
familia. Es importante comprender que incluso aunque es un padecimiento poco comun vy
“La hemofilia tiene una frecuencia estimada de aproximadamente 1 caso por cada 10.000
nacimientos” (WFH, 2012b: 7), la informacion existente era suficiente para comprender
los sintomas que presentaba JPM en 1988. Si bien no estaba plenamente establecido el
tratamiento en esos afos, era identificable el padecimiento y la razén de que no
obtuvieron informacidn de mas de un médico se debid a la falta de preparacion de esos

centros de atencion a la salud.

Los elementos de Promocion de Mitos e Informacion Erronea también estuvieron

presentes al indicar el doctor que informé a los padres:
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...Dice [su padre] que le preguntd si era comun y que el doctor les dijo que era
sumamente raro el caso y ocasionado por una mutacion y que la esperanza de vida
de una persona con hemofilia era de alrededor de diez afios o menos, dependiendo
de como se cuidara, porque incluso estando dormido podia moverse el bebé y

provocarse algun sangrado interno mortal.

Esto es un mito ampliamente difundido relacionado con la hemofilia, donde se
cree que la persona puede dafarse de muerte solamente por movimientos cotidianos.
Esto puede deberse a una mala comprensién de los datos aportados para la Hemofilia,

donde se indica que:

La expectativa de vida de una persona con hemofilia varia dependiendo de si
recibe el tratamiento adecuado. Sin el tratamiento adecuado, muchas personas
con hemofilia mueren antes de convertirse en adultas. Sin embargo, con el
tratamiento adecuado, la expectativa de vida para personas con hemofilia es
aproximadamente 10 afios menos que la de hombres sin hemofilia, y los ninos

pueden albergar una expectativa de vida normal. (WFH, 2012d).

Incluso en esa época, las personas con hemofilia sin tratamiento adecuado no
morian solamente por actividades cotidianas, sino que estaban en un elevado riesgo por
cirugias, traumatismos intensos o algun otro accidente que pudiera resultar mortal.
Ademas, JPM recibiria tratamiento adecuado para la época, rudimentario, pero bajo

monitoreo constante.

ETAPA II

Esta etapa abarca desde la edad de 7 afios a una edad legal adulta de 18 afios.
Como sefiala Papalia (2012), con base en el desarrollo cognitivo podemos indicar que este
lapso va desde la nifiez media, de 6 a 11 afios; hasta la adolescencia de JPM, siendo de 11

a alrededor de 20 afios. Representa el periodo en que JPM comenzd a generar secuelas
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gue podrian describirse como “discapacitantes”, mas alla de las lesiones habituales de Ia

condicidon de hemofilia.

Resalta dentro del discurso de esta secciéon dos factores: El fallecimiento de su

madre y el comenzar a utilizar muletas para su traslado:

Enfermo ella muy rdpido y fallecio en seis meses o menos. Después de eso mi

atencion a la salud quedd muy rezagada y sequi caminando con muletas por afos.

JPM manifiesta que el uso de muletas en esa edad pudo haberse corregido, pero
tras el fallecimiento de la madre no obtuvo la atencién rehabilitatoria adecuada y esto se

convirtié en un dafo permanente.

Para los obstdculos discapacitantes de esta etapa es importante resaltar que,
incluso cuando JPM indica que el tratamiento médico fue inadecuado y le lesiond
considerablemente provocando una condicion de discapacidad por dafio organico, lo

percibia mediante:

Para mi era normal usar las muletas, solamente hasta muchisimos afos después
me di cuenta de lo importante que hubiera sido atender ese problema desde

entonces. Ahorita no usaria silla nunca.

Esta manera de distinguir los obstaculos discapacitantes como una caracteristica
mas de la realidad estara presente en etapas posteriores a lo largo del discurso de JPM.
Esto muestra cdmo una condicién de salud que representaba lesiones, dolores e
intervenciones médicas frecuentes; no era comprendida como un problema es esos

momentos.

En gran medida los problemas narrados en la infancia fueron concebidos de esa
manera debido a la percepcién del padre. Estas barreras no tomarian la forma de
obstaculos discapacitantes sino hasta que los posteriores procesos de racionalizaciéon

estructuraran una nueva perspectiva de su realidad.
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Asi, indica que su salud era mejor y habia obtenido grandes avances incluso

aunque las lesiones se mantenian frecuentes:

Ese tiempo después, mi salud estuvo mds estable, aunque me seguia lastimando
constantemente. Aprendi poco a poco a cuidarme mds cuando ya tenia como 11 o

12 afos. Igual me la pasaba lastimado muchas veces al mes.

Es decir que incluso ante la presencia de lesiones frecuentes estas no eran
comprendidas como un obstaculo ni como un problema. Lastimarse varias veces en un

mes no representaba un obstdculo para JPM, sino una caracteristica mas de su vida diaria.

No es sefialado como tal, pero parece ser que los obstaculos de las Politicas y
Normas Insuficientes se mantienen presentes por la ausencia de un seguimiento a la guia

de manejo para personas con hemofilia. Esto se nota cuando explica:

..ella [la doctora] le dijo a mi mamd que me pusieran contrastes de agua caliente
con agua fria. jAhora sé que eso estaba super mal, ahora yo no lo haria por nada!,
porque estd muy documentado como dafia; pero en ese entonces no se sabia y mi

mamd le hizo caso y mi rodilla se me lastimo durisimo.

Sin embargo, si existia la documentacién suficiente en ese entonces (aunque JPM
no lo sefiale asi) para conocer que una persona con Hemofilia debia evitar el calor. La
atencién a personas con hemofilia consiste en la aplicacion de medicamento y la
utilizacién de hielo y reposo, indicado asi por la Federacién Mundial de Hemofilia (WFH,
2012d) a todos los paises y establecido por el IMSS desde su primer guia de manejo clinico
para hemofilia en 1991, mantenido como recomendacion a la fecha en su emisidn vigente
del 2012. La idea de aplicar contraste térmico es un mito proveniente de la terapia
rehabilitatoria. Cuando existe un sangrado en una persona con hemofilia la lesidn
ocasionada es sumamente intensa y puede provocar dano articular irreparable (IMSS,
2009). Por tanto, aqui existieron también los obstaculos de la Promociéon de Mitos e
Informacion Errénea presentes de parte de profesionales de la salud; asi como los

problemas con la Prestacion de Servicios, puesto que la atencién recibida por estar a
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cargo de un profesionista no capacitado en ese momento ocasiond un dafo articular

mayor en vez de evitarlo.

En lo relacionado a su desenvolvimiento escolar, aparentemente tampoco existid
un protocolo de accidn que permitiera la inclusion de personas con discapacidad y por
tanto era juzgado por sus ausencias escolares. Parece ser que la Discriminacién e
Indiferencia de algunos profesores estuvo presente en sus etapas de primaria vy

secundaria, descrito a través de:

A mi no me preocupaba porque siempre salia bien en las evaluaciones, pero habia
profesores que me insistian que faltara menos, aunque obviamente no faltaba por
gusto. ... mi papd tomo la decision de redactar un escrito donde explicaba toda mi
situacion, como tratarme y qué podia suceder... aunque igual habia uno que otro
[profesor] que se seguia quejando, pero prdcticamente todos los profesores

aceptaban la situacion.

Sin embargo, no es explicada como una barrera del entorno por parte de JPM, sino
como una descripcion de una condicidn que pudo superar informando a sus profesores de
su situacion de salud. No es sefialado como un problema de falta de sensibilizacién del
profesorado, sino como una condicidn que JPM se atafie a si mismo y cuya
responsabilidad de obtener un ambiente educativo inclusivo hace recaer en si mismo de
igual manera. Por tanto, no son entendidos como obstaculos, sino que es una percepcién
de su realidad vista como superada mediante esfuerzos apoyados en la correcta

informacién de su situacion.

La falta de condiciones para una educacion inclusiva para PCD con hemofilia, es
mostrada por JPM para los niveles secundaria, bachillerato y licenciatura, sin ser sefialada

de esa manera.
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ETAPAIII

Esta etapa estd determinada por el periodo de tiempo que JPM indica como la
época en que: disminuyé muchisimo mi calidad de vida. Resalta principalmente en esta
seccion el incremento considerable en el niumero de lesiones, asi como la duraciéon e
intensidad de estas; al mismo tiempo que marca el momento en que su discapacidad (con
el uso de muletas) se vio rodeada de mayor dafio orgdnico y comenzo a utilizar silla de

ruedas para su vida cotidiana.

La Etapa Ill abarca el periodo de tiempo de la adolescencia de JPM, momento en
que, como sefiala Papalia: “Se desarrolla la capacidad del pensamiento abstracto y el
razonamiento cientifico” (2012: 9), siendo el razonamiento cientifico un mecanismo
cognitivo que JPM emplearia frecuentemente después de esos momentos, segun se

percibe en el discurso completo. Esto se ve expresado en:

El tratamiento adecuado hubiera sido recibir medicamento en casa por tres dias

minimo, aplicdindome el medicamento cada 24hrs. y, sobre todo, sin moverme.

...mi familia decidié que ir a rehabilitacion me iba a lastimar mds que descansar.
iGrave error! Ahora ya me doy cuenta de que ese era el punto sin regreso para mi
articulacion. ...Creo que no debimos permitir eso y los médicos también influyeron
negativamente, pero pues fueron muchas condiciones que afectaron

negativamente.

En este tipo de expresiones se nota un camino recorrido en la racionalizacion de
los procesos que enfrentd. Si bien JPM indica no haberse dado cuenta de eso durante esa
etapa, es evidente que ha analizado a detalle qué elementos debieron ser realizados
oportunamente y ha podido comprender los errores que le llevaron a un dafio orgdnico
severo discapacitante. No obstante, esa informacién no la poseia en el momento que
sucedieron estos hechos y el dafio a su calidad de vida no fue percibido como un dafio en
su momento, sino hasta que realiza la retrospeccion que suele llegar cuando se deja la

adolescencia y comienza la edad adulta temprana.
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Los obstaculos discapacitantes evidentes son nuevamente Las Politicas y Normas
Insuficientes y Actitudes Negativas y Problemas con la Prestacidn de Servicios en: ...sin
embargo no quisieron atenderme porque el director del drea no quiso darme medicamento

por cuestiones burocrdticas y pidio que fuera al tercer dia.

En esta etapa es el primer momento en que JPM sefala la informaciéon que su
familia poseia y las decisiones que tuvo como un elemento participante dentro de la
generacion de una discapacidad. Se enuncia mediante: mi familia decidié que ir a
rehabilitacion me iba a lastimar mds que descansar. jGrave error!, y, mi familia hacia
esfuerzos por brindarme apoyos sumamente incomodos pensando que era lo mejor. Se
percibe que el andlisis de JPM sefiala que las decisiones de su familia ayudaron a generar
un deterioro en su calidad de vida incluso sin la intencidon del dafo, por lo que los
obstaculos de Promocidon de Mitos e Informacion Erronea estan presentes, ya que el
conocimiento clave para pacientes con hemofilia implica ejercicio constante y atencién
rehabilitatoria, ademas de manejo oportuno con medicacidon adecuada. Asi lo indica la
Federacion Mundial de Hemofilia en su guia de tratamiento: “La fisioterapia o la
rehabilitacién son especialmente importantes para el mejoramiento y la recuperacién
funcional después de las hemorragias musculo-esqueléticas y para los pacientes con
artropatia hemofilica establecida” (WFH, 2012a: 12), sin embargo, en la mayoria de los
casos el dano articular suelen ser irreversible y solamente manejados a través de una

sustitucion completa de la articulacién dafiada. Schafer sefiala al respecto:

Dado el deterioro fisiopatoldgico causado por Hemofilia y, por lo tanto, por
Artropatia Hemofilica, se puede asumir que el uso de protocolos de resistencia,
para obtener el efecto protector en las articulaciones diana que estd asociado con
ejercicios de estiramiento, puede promover el mantenimiento y la mejora del

“Rango de Movimiento articular” (Schéfer, et al, 2016: e127).

De acuerdo con Schéfer et al., la decision de limitar sus actividades al minimo era
una contraindicacion directa para pacientes con hemofilia, aunque JPM indica que él y su

familia lo desconocian al momento. Sin embargo, la intensidad de lesiones y su frecuencia
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pudieron disminuir teniendo una vida fisicamente activa y la articulacién diana pudo no
haberse controlado mds prontamente. El laboratorio CSL Behring en su guia de ortopedia
y rehabilitacién para pacientes con hemofilia indica que son: “Articulacion diana o blanco
es aquella articulacion en la que se presenta un minimo de 3 o mas sangrados en un lapso
de 1 a 3 meses” (CSL Behring et al, 2014:24), sin embargo, JPM reporta mds sangrados aun
indicando un promedio de dos veces al mes por cerca de cuatro afios. Asi indica: E/
hombro derecho se hizo mi articulacion “diana” y en esa época me sangraba por cualquier

cosa. Hubo un afo que el hombro derecho me sangré como 20 veces en un sdlo afio.

Por demas, pudiera ser que la Financiacion Insuficiente, la discriminacion o la
indiferencia; hubieran influido en las respuestas médicas, pero no hay elementos

suficientes en el discurso para sefialar estos obstaculos discapacitantes.

ETAPA IV

Comprende el periodo de tiempo desde aproximadamente los 19 afios a los 26
afos de JPM. Representa la incursién en la adultez temprana que, como sefiala Papalia es
una etapa que abarca de los 20 a los 40 anos donde: “La condicidn fisica alcanza su
maximo nivel y luego disminuye ligeramente. Las elecciones de estilo de vida influyen en

la salud.” (/bid: 9).

Esta etapa abarca precisamente los momentos en que las decisiones del estilo de
vida de JPM influyeron en beneficio de su salud, sugiriendo él que al cambiar su rutina

logré evitar los dafios que habia tenido anteriormente

La forma en que desarrolla el discurso de esta seccion muestra que JPM considera
gue la mejora de su calidad de vida se obtuvo mediante el control de sus lesiones y el
fortalecimiento fisico, del cual menciona como todo el mérito propio y que lo logré pese a
las complicaciones que su familia le brindaba. Esto se nota en: La forma en que logré

superar eso mds o menos fue obligindome a hacer ejercicio yo mismo. Mi familia no
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queria pues se espantaban y me complicaban mds la situacion. Sin embargo, aqui se
advierte que, pese a que la dindmica familiar fuera comprendida como un obstaculo para
JPM, también influyd positivamente en algunos elementos, como en la parte econdmica,
ya que permitié solventar algunos gastos que propiciaron su independencia. Los
transportes hacia una alberca (y probablemente el pago de esta) y un vehiculo en el cual
podria aprender a conducir y posteriormente emplear para sus traslados cotidianos son
elementos que le fueron accesibles gracias a su condicién econdmica. Resalta cuando
comenta: En ese entonces aprendi a manejar y tomé la decision de irme a nadar yo sélo
como rutina. Indica que existia cierto apoyo en casa, de donde podemos suponer que los
recursos econémicos eran proporcionados por el padre. También es relevante que su
padre pudiera proporcionarle el apoyo fisico para retomar su rehabilitacion mediante la
natacion, debiendo, probablemente, acomodar los tiempos laborales o de produccidn en
su trabajo. JPM lo indica como: ...ahora pedi a mi papd que me acompaiiara y él hacia el

esfuerzo de buscar tiempo para ir conmigo. Estuve, asi como un afio y medio.

En cuanto a su desempefio académico indica que solamente mediante estos
medios pudo retomar su carrera, que, de acuerdo con Papalia, el proceso cognitivo
esperado para esa edad implicaria que se: “Se llevan a cabo elecciones educativas y
laborales, a veces después de una etapa de exploracidn.” (Ibid: 9). Asi mismo seria un
momento en que “El pensamiento y los juicios morales adquieren mayor complejidad”;
siendo asi una etapa ideal para la autorreflexion de JPM que posiblemente permitid

desarrollar estrategias de afrontamiento a su condicién de salud, logrando mejorarla.

Los obstdculos discapacitantes existentes de Promociéon de Mitos e Informacion
Errédnea parecen estar presentes de parte de JPM y su familia, quienes al no tener la
opcién de una rehabilitaciéon adecuada y desconocer los mecanismos para aplicarla por si
mismo, emplearon el ejercicio mediante sus propios alcances, ocasionando que JPM
acudiera a nadar, pero lastimandose constantemente. Evidentemente hubo una mejora

gue se logré de una manera rudimentaria tras un largo periodo de sedentarismo.
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En esta etapa no indica la razdn de que careciera de adecuada atencion médica a

su padecimiento de hemofilia, aunque este aspecto serd retomado en la Etapa V.

ETAPAV

Esta etapa estd indicando el periodo de incursion en la segunda mitad de la adultez
temprana hasta la fecha actual, cuando JPM tiene 30 anos. Sin embargo, el discurso no
sigue una linea de tiempo definida, explicando su condicién actual, pero haciendo saltos al

pasado para explicar puntos que omitié en la Etapa IV.

Aqui se presenta un nuevo panorama de mejoria fisica, presentada principalmente
por recibir atencion médica adecuada. Resalta la retrospeccién que hace de su primera
década de adultez temprana, alrededor de los 20 a los 25 anos, donde no se percataba de
la mala atencién a su salud que recibia hasta que comenzd a recibir una atencién
suficiente. Se demuestra que el andlisis de su condicién previa ha sido realizado

ampliamente y puede identificar los puntos negativos de sus afios pasados.

Indica aqui que los obstaculos discapacitantes de Indiferencia, Financiacién
Insuficiente, Actitudes Negativas y Problemas con la Prestacion de Servicios, asi como de
Politicas y Normas Insuficientes; estuvieron presentes durante toda su atencién médica
de adulto en su clinica, donde recibia medicamento inadecuadamente y los médicos

llevaban un monitoreo deficiente de su salud. Esto lo sefiala en:

En la otra clinica hasta daba miedo entrar porque sabias que te podrian lastimar
por no saber, pero aqui lograbas estar con profesionales experimentados y eso me
daba muchisima seguridad. Incluso se dieron cuenta de que tenia inhibidor de

medicamento habitual de factor VIII.

De acuerdo con la Federacion Mundial de Hemofilia: “Los inhibidores son un
problema médico grave que puede ocurrir cuando una persona con hemofilia presenta

una respuesta inmunoldgica al tratamiento con concentrados de factor de coagulacion”
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(WFH, 2012d). De acuerdo a sus guias de tratamiento de la hemofilia: : “La incidencia
acumulativa (es decir, el riesgo durante la vida) de desarrollar un inhibidor en el caso de la
hemofilia A grave esta en el rango del 20 al 30% y aproximadamente del 5 al 10% en casos
de hemofilia leve o moderada” (WFH, 2012a:59). Lo anterior quiere decir que determinar
si JPM tenia inhibidores o no era un procedimiento de rutina sumamente necesario
debido a la intensidad con que pueden afectar el tratamiento. Evidentemente el hecho de
gue no hubiera recibido atencion a ese punto durante afios hace ver que los obstaculos
discapacitantes de Actitudes Negativas y Problemas con la Prestacion de Servicios y de
Politicas y Normas Insuficientes estuvieron presentes en esos anos de JPM. Asi mismo,
cuando indica que: Acd ya me daban medicamentos by-pasantes y ademds en la cantidad
adecuada. Esto deja ver que la Financiacion Insuficiente era un obstaculo latente ya que
recibia cantidad insuficiente de medicamento, pudiendo sé que eso orillara a no realizar
estudios de deteccién de inhibidores (cayendo en malas practicas) dado que los agentes
by-pasantes son medicamentos cerca de cuatro veces mads caros que se utilizan para pasar

por alto a los inhibidores y que tienen el efecto similar.

Ultimos comentarios

Es sumamente notorio la gran cantidad de obstaculos discapacitante que JPM
sefiala haber encontrado afios después de que se presentaron como barreras para su
desarrollo. El analisis en retrospectiva parece ser un elemento empleado por JPM para
comprender aquellas situaciones que le ocasionaron un evidente dafio fisico. Parece ser
gue, debido a no identificar esas barreras como obstaculos, su condicién de discapacidad
se agudizo y perdurd innecesariamente (segun lo sefalado por JPM y considerando los
aportes de la literatura al respecto). No obstante, es importante sefialar que la génesis de
esa discapacidad surge desde de una responsabilidad compartida entre JPM con su familia
y las instituciones, ya que, incluso cuando estuvieron apegandose al tratamiento médico

indicado, los expertos carecian de herramientas suficientes para brindar una perspectiva
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médica suficiente para prevenir el aumento de las barreras. Al mismo tiempo, la familia y
él mismo presentaron muestras de carecer de educacidn necesaria respecto a la
importancia de empoderarse e informarse, asi como de buscar alternativas v,

especialmente, de exigir derechos.

No aparecen indicios de haber detectado falta de consulta o de participacion hacia
él, aunque aparentemente la retroalimentacién de los médicos con el paciente era escasa
y por tanto existieron tratamientos que le fueron aplicados equivocadamente, asi mismo
no indica que escolarmente haya habido ningun tipo de problema con este tema, no
obstante que mencionara que pudo avanzar favorablemente por entrar al sistema de
Universidad a Distancia para su carrera. Esto suele ser una respuesta comun en PCD que
frecuentemente pasan por alto la relevancia de obtener informacién de la experiencia de
los directamente involucrados por parte de las instituciones, organismos o ciudadanos. La
ONU lo sefiala como uno de los principales problemas para la inclusién ya que los
gobiernos pueden decidir sin conocer las necesidades reales del grupo de PCD en su zona,

generando politicas publicas poco aplicables.

Asi mismo, resalta la poca influencia limitante que JPM le asigna a los obstaculos
discapacitantes de Discriminacion e Indiferencia en su desarrollo social. No obstante, son
indicados y bien identificados, aunque aparentemente minimizados por JPM al punto de
mencionarlos someramente como situaciones que logré resolver pero que “Era dificil que
entendieran la situacion. A mi no me preocupaba porque siempre salia bien en las
evaluaciones”. Contrastantemente, este obstaculo discapacitante suele ser tan
frecuentemente sefalado como una de las principales en las areas académicas y laborales
para PCD. Segun la Encuesta Nacional sobre Discriminacion, todavia persisten numerosos
prejuicios y actitudes discriminatorias hacia las personas con discapacidad, sefalando que
el 58.3% de las personas con discapacidad han sido discriminadas a causa de su condicién

de discapacidad en el 2017. (INEGI, 2017: 2).

La barrera de la Indiferencia, siendo un constructo subjetivo dificil de distinguir,

aparece sefialada por JPM. En su discurso suele inclinarse poco hacia comentar de ese
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elemento y por ende aporta casi nula informacién. Aunque no se puede indicar como un
obstaculo discapacitante sefialado ni reconocido por JPM, parece que a lo largo de su
estancia escolar estuvo presente y él pudo identificarlo plenamente como un conflicto a

solucionar. Esto se nota cuando sefiala fragmentos como:

...pero habia profesores que me insistian que faltara menos. Solamente asi
logramos que dejaran de molestarse por mis faltas, aunque igual habia uno que

otro que se seqguia quejando.

Pude conocer a la gente que trabaja dando servicio a la facultad, quienes me
ayudaron mucho a poder subir y no tener que estar esperando hasta que hubiera

alguien que me ayudara a subir las escaleras...

Finalmente, los obstaculos de Actitudes Negativas y Problemas con la Prestacion
de Servicios, asi como Las Politicas y Normas Insuficientes son los dos principales
obstdaculos discapacitantes encontrados por él mismo durante su desarrollo. Esto va de la
mano con los datos aportados por la ONU y la OMS, indicando que las PCD suelen tener
conflictos aun mayores para encontrar cubiertas sus necesidades de servicios basicos,
especialmente para la salud. Para las PCD, los prestadores de servicios poco capacitados

representan una barrera importante en su desarrollo social.

Si bien podriamos debatir hasta qué punto la hemofilia sin atencidon adecuada
representa el surgimiento de una discapacidad y hasta qué punto la hemofilia puede o
deberia ser considerada como una discapacidad por si misma; no pretendemos que se
entienda como una etiqueta para esta condicion, sino que simplemente sea el medio que
nos permita comprender cdmo esta persona alcanzé a distinguir y a encarar las barreras
del entorno a lo largo de su vida y qué le llevé a la generaciéon de un dafio organico
prevenible. Esto nos permite exponer un contexto Unico para permitirnos visibilizar los

obstaculos discapacitantes a través de la impresion que JPM tuvo de ellos.

Evidentemente otros casos tendran otra impresion de las barreras que situan en

condicidn de discapacidad, pudiendo comprender situaciones similares de manera mas o
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menos obstaculizante, e incluso distinguiendo barreras donde JPM no identificéd alguna o
sin distinguir algunos obstaculos que JPM sefialé. Es importante entender que la
interpretacidon que hace cada persona de la condicidon propia y del medio ambiente, define
la realidad que la persona tomara como propia. Asi, este caso nos brinda mas informacién
respecto a cdmo los contextos determinan el desarrollo de una discapacidad en una
persona y hasta qué punto las condiciones de la propia persona determinan el grado

percibido de barreras discapacitantes.

Finalmente, nos permitiremos hacer una observacién final retomando parte del
trabajo propuesto por Irving Goffman en su trabajo acerca del Estigma, donde comenta

que:

Un atributo que estigmatiza a un tipo de poseedor puede confirmar la normalidad

de otro...

Hemos estado concibiendo sin cesar determinados supuestos sobre el individuo
gue tenemos ante nosotros... y el caracter que atribuimos al individuo deberia
considerarse como una imputacién hecha una identidad social virtual. La categoria
y los atributos que puede demostrarse le pertenecen y se denominaran su

identidad social real. (Goffman, 1970: 12).

Tomando en cuenta esta perspectiva es que no se definiremos las caracteristicas
qgue le sitian dentro de una etiqueta de “discapacidad” ya que estariamos también
sefialando estas etiquetas desde nuestra percepcion. Mas bien pretendemos que se haya
transmitido y analizado suficiente informacion del caso para comprender como visualizé él
sus propios elementos discapacitantes y asi el lector pueda poseer informacidn suficiente
para interpretar adecuadamente donde pudieron existir obstaculos discapacitantes que

sean distinguidos y los pasados por alto.
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CAPITULO 4

Hacia una Sociedad Mexicana Inclusiva: Directrices,
Politicas Publicas y Participacion Ciudadana

En este capitulo realizaremos un andlisis de la principal legislacidn generada para
velar por la inclusién de PCD, asi como de vigilar que se protejan sus derechos. Haremos
una revisién de los principales Organismos encargados de la atencién a PCD, tanto a nivel
nacional como internacional, y mencionaremos la condicidn actual de la inclusiéon de PCD

en México desde el marco legal vigente. El Capitulo estard dividido en dos partes.

Una primera parte, llamada Politicas Publicas Incluyentes en el Mundo y en México
estara dividida en dos secciones: La primera serd un andlisis de los principales organismos
gue han generado tratados internacionales directamente enfocados a la discapacidad y
sus condiciones relacionadas que se encuentren vigentes en nuestro pais. La segunda
seccion incluird un analisis de las politicas publicas nacionales que pretenden vigilar la
inclusiéon de PCD y velar por sus derechos, en donde estaremos revisando las leyes
vigentes, los programas enfocados a la discapacidad y los organismos nacionales que les
han generado para concluir con un ejemplo de inclusién de PCD mediante los cambios en

la legislacién actual.

En una segunda parte del capitulo, denominada como Labor Civil -
Reestructurando hacia un Sistema Inclusivo, estaremos haciendo una revisién de los
cambios generados gracias a la participacion directa de las PCD y el cdbmo los movimientos
asociativos han podido incidir en la condicion actual de la legislacién. Mencionaremos
ejemplos de trabajo de PCD constatados por el que suscribe y comentaremos la condicion

actual de algunos de los campos de desarrollo para PCD.
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Primera Parte: Politicas Publicas Incluyentes en el Mundo y
en México.

Al hablar de los derechos de las PCD es importante comprender que no estamos
tratando un tema que recaiga en algo tan sencillo como en el hecho de si la poblacién esta
respetando a las PCD o no, sino que trata de una enorme gama de mecanismos de base
gue permitan la implementacidon de herramientas para velar por el respeto a los derechos
de las PCD desde una perspectiva publica y universal. Si bien desde los ciudadanos surge
un elemento relevante para respetar estos derechos, aun mads relevante resulta la
demanda que estos mismos ciudadanos puedan hacer a sus gobiernos para implementar
medidas que realmente propicien la inclusién. La razéon de esto es que los gobiernos
cuentan con los elementos necesarios de aplicar politicas publicas y modificaciones legales
que propician a un nivel masivo la reestructuracién de los sistemas para generar un

ambiente de desarrollo pleno para cualquier persona.

Debido a lo anterior es que organismos internacionales como la Organizacion de
las Naciones Unidas, a través sus derivadas como la UNESCO o la UNICEF, la Organizacién
Mundial de la Salud, con su respectiva Organizacién Panamericana de la Salud o el Banco
Mundial; se han dado a la tarea de monitorear y hacer hincapié en la importancia de que
los gobiernos presten atencion a la implementacion de leyes que propicien la inclusién de
todos los grupos de su sociedad, con especial énfasis en los grupos en condiciéon de
vulnerabilidad. Como ya analizamos, los obsticulos discapacitantes estan sumamente
definidos y la mayor parte corre por parte del estado como el elemento facilitador

primario.

En el caso de México, han existido un elevado nimero de intentos de emplear
leyes que fomenten oportunidades para las PCD, sin embargo, no todos estos han sido, a
lo largo de la historia, realmente oportunidades para las PCD o realmente aplicados a nivel
legal. En afios pasados existieron “apoyos” desde una perspectiva asistencialista como

elemento predominante. Posteriormente hubo esfuerzos de inclusién que, al carecer de la
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participacién directa de las PCD, fungieron como pobres esfuerzos cuya gran cantidad de
recursos no pudieron beneficiar realmente a la poblacién de PCD. También sucedieron
modificaciones que quedaron mas en una “recomendacion” poco supervisada y nada
obligada, sobre todo en el dmbito laboral y escolar para las PCD. Por tanto, realizar un
analisis de las politicas publicas vigentes en nuestro pais representan un medio para
comprender los alcances de nuestra sociedad, asi como el camino que nos falta por

recorrer en materia de inclusion.

Comencemos analizando las politicas publicas internacionales en materia de
discapacidad a través de los de organismos internacionales que tienen vigencia e
injerencia en nuestro pais. Posteriormente analizaremos las politicas publicas nacionales
bajo el contexto mexicano, asi como el panorama actual de estas legislaciones con el
advenimiento de un cambio de gobierno de la Republica Mexicana. Veremos la propuesta
de modificacién en la manera en que las politicas publicas se desarrollardn comparado con

la tendencia histoérica.

Directrices de Organismos Internacionales

ONU

Sin lugar a duda, el maximo documento internacional para propiciar la inclusién de
las PCD fue el realizado por la Organizacién de las Naciones Unidas bajo el Nombre de
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Esta convencién fue
aprobada por la resolucién A/RES/61/106, en la sede de la ONU en Nueva York el 13 de
diciembre de 2006. Fue supervisada por el “Comité de Expertos de la ONU sobre Derechos
de las Personas con Discapacidad”. La CNDH (2018) lo denomina como: “El primer tratado
en materia de derechos humanos del siglo XXI y también el firmado con mayor celeridad
en la historia de la Organizacién de las Naciones Unidas.” (CNDH, 2018: 3). La Convencién
fue elaborada mediante la participacién activa de distintos gobiernos de distintos paises,

organismos internacionales de derechos humanos y organizaciones de PCD y para PCD.
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Esto con la intencion de que se lograra una vision completa, amplia, unificada vy

universalizada respecto a los derechos de las PCD.
El Propdsito principal de este trabajo se encuentra definido en su Articulo primero:

El propdsito de la presente Convencidn es 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. (/bid: 4).

Multiples son los elementos que hacen tan relevante a esta convencién. En primer
lugar, la Convencidén logré unificar la definicion de la discapacidad mediante una

perspectiva interaccionista. Asi sefiala en su inciso e) que los estados firmantes estaran:

Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de
la interaccidn entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud
y al entorno que evitan su participacidon plena y efectiva en la sociedad, en

igualdad de condiciones con las demas, (ONU, 2006).

Deja lado la perspectiva médica para brindar mayor peso a las interacciones de la
persona por encima de las condiciones de salud de la persona. Gracias a esto se logra
comprender que, sin importar la manera en que la persona sea, puede desarrollar un
elevado potencial si el entorno es propicio. Evidentemente tiene también una perspectiva
unificadora puesto que el entorno, a grandes rasgos, lo generamos todos en la sociedad,
por lo que evitar que los grupos en condicion de vulnerabilidad queden bajo esa condicién
es trabajo conjunto y una situacién totalmente modificable. Cualquiera puede acceder
bajo esta definicidon a cualquier aspecto que le permita desarrollarse plenamente como
individuo social. De esta manera se pretendia realizar una reestructuracion del paradigma
de la discapacidad asegurando la inclusién real de las PCD mediante el compromiso de
llevar a cabo medidas muy particulares que los Estados debian implementar paulatina y

constantemente.
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Asi mismo, la Convencion tiene una especial relevancia al ser el método mediante
el cual una enorme cantidad de paises se comprometen a regirse mediante las
perspectivas y de acuerdo a lo alli indicado, siendo la primera vez que los paises prestaban
tal interés a los derechos de las PCD. Dentro de los principales compromisos en este

documento, tenemos (/bid: 6-7)

Asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos y las

libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacion

alguna por motivos de discapacidad.

[...]

b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para

modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que

constituyan discriminacién contra las personas con discapacidad;

d) Abstenerse de actos o practicas que sean incompatibles con la presente

Convencion y velar por que las autoridades e instituciones publicas actuen

conforme a lo dispuesto en ella;

e) Tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona, organizacion o

empresa privada discrimine por motivos de discapacidad;

f) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes, servicios,

equipo e instalaciones de disefio universal...

g) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo, y promover la

disponibilidad y el uso de nuevas tecnologias, incluidas las tecnologias de Ia

informacién y las comunicaciones, ayudas para la movilidad, dispositivos técnicos y

tecnologias de apoyo adecuadas para las personas con discapacidad, dando

prioridad a las de precio asequible;

Ademads, se establece que los firmantes deberdn comprometerse a emplear sus
recursos econdomicos para llevar a cabo estas medidas, e incluso podran apoyarse en la
cooperacion internacional siempre que sea necesario con tal de asegurar el pleno ejercicio

de esta convencion a lo largo de todo su territorio.
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Por otra parte, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
es sumamente relevante al especificar los derechos universales de las PCD, los cuales se
diferencian de los derechos humanos generales por estar enfocados en condiciones
relacionadas a la mejora de la calidad de vida de las PCD especificamente, como lo es lo
relacionado a contar con un censo especifico y datos estadisticos del nimero de PCD o
servicios de atencion enfocados a su condicion especifica. Esto resulta fundamental para
poder emplear mecanismos de accidn publica en pro de la calidad de vida de las PCD, cosa
que no sucede con los derechos humanos universales. De igual manera, la Declaracién de
los Derechos Humanos, generada también por la ONU, aborda aspectos geopoliticos que
no se retoman para la Convencion por ya estar considerados universalmente con

anterioridad. Ambos tratados actdan en conjunto.

De acuerdo a la CNDH, en su recopilacién de los derechos fundamentales de las

PCD plasmados en Convencidn, los derechos mas relevantes corresponden a:

Igualdad y no discriminacion (articulo 5), Accesibilidad (articulo 9), A la vida
(articulo 10), Situaciones de riesgo y emergencia humanitaria (articulo 11), Igual
reconocimiento como persona ante la ley (articulo 12), Acceso a la justicia (articulo
13), Libertad y seguridad de la persona (articulo 14), Proteccion contra la tortura y
otros tratos degradantes (articulo 15), Proteccién contra la explotacién, la
violencia y el abuso (articulo 16), Integridad personal (articulo 17), Libertad de
desplazamiento y nacionalidad (articulo 18), Inclusién en la comunidad (articulo
19), Movilidad personal (articulo 20), Libertad de expresiéon y acceso a la
informacién (articulo 21), Respeto a la privacidad (articulo 22), Respeto del hogary
de la familia (articulo 23), Educacion (articulo 24), Salud (articulo 25), Habilitacion y
rehabilitacion (articulo 26), Trabajo y empleo (articulo 27), Nivel de vida adecuado
y proteccion social (articulo 28), Participacidn en la vida politica y publica (articulo
29), Participacién cultural, recreativa y deportiva (articulo 30). (CNDH, 2014: 10-
16).
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No obstante, los demas derechos que no aborda la CNDH como los mas relevantes,
son aquellos que representan la participaciéon activa y el desarrollo pleno de las PCD en su
comunidad. Ahi se detallan los derechos que, para una persona con discapacidad
representan la posibilidad de un desarrollo social exitoso y una considerable mejora en su
éxito individual. Ejemplo de estos son: La relevancia de que los estados propicien la
participaciéon activa de grupos de PCD, que fomenten la obtencidn de datos estadisticos
actualizados, que ubiquen a su poblacidn con discapacidad a través de su territorio, que
contemplen politicas publicas con la participacion directa de las PCD, que permitan que las
PCD cuenten con capacidad politica para ejercer el voto y ser votados para cargos
gubernamentales; que las PCD sean capaces de elegir por si mismas lo relacionado a su
entorno; que las PCD logren ser comprendidas como elementos productivos en su

comunidad. Estos derechos estan contenidos en la tercera decena de esta convencion

Por su parte, los primeros cuatro articulos se refieren a las definiciones dentro de
la convencidn y los ultimos quince articulos se concentra en aclaraciones de la misma
convencién, como el cudando, cdmo y en dénde sera transmitida, las descripciones de las

partes contenidas en este trabajo y las reservas de la misma,

Estos derechos son, todos, regidos mediante los siguientes elementos

contemplados en el Articulo 3° para los estados parte (ONU, 2006: 5):

a) El respeto de la dignidad, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar
las propias decisiones, y la independencia de las personas.

b) La no discriminacién.

c) La participacion e inclusidn plenas y efectivas en la sociedad.

d) El respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humanas.

e) La igualdad de oportunidades.

f) La accesibilidad.

g) La igualdad entre el hombre y la mujer.
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h) El respeto a la evoluciéon de las facultades de los nifios y las nifias con

discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Vale la pena recalcar que la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad menciona solamente asuntos de los que el estado puede tomar parte y no
menciona acciones que deberan ser acatadas de parte de la sociedad civil, esto debido a la
tendencia del derecho de considerar que, al ser el estado el garante de los derechos
humanos, solamente este podia incurrir en la violacion de estos mismos derechos.
Actualmente se tiene la perspectiva de que si bien, los derechos humanos no son
proporcionados por particulares, si es necesario el respeto de estos de parte los
ciudadanos para que las normas puedan ser aplicadas. No obstante, estos criterios no son
todavia obligatorios para el derecho mexicano. De igual manera, la Convencién aplica en
nuestro pais para Organismos e Instituciones que deben garantizar el cumplimiento del

tratado y la vigilancia a estos derechos para las PCD.

oMS

La Organizacion Mundial de la Salud también cuenta con un alto nimero de
documentos especializados que buscan velar por la inclusion internacional de las PCD, sin
embargo, en nuestro pais su trabajo es utilizado en mucha menor medida que los tratados
de la ONU. En cierta manera, el hecho de que la ONU tenga la capacidad juridica de
ejercer presidn en los estados para la aplicacidn obligatoria de tratados internacionales es
el principal elemento que justifica su mayor uso, pero también es cierto que los datos de
la OMS, desde una perspectiva de la “salud” (y evidentemente la enfermedad) no
mantienen un enfoque interaccionista, sino en dado caso, de un modelo ecolégico. Bajo
esta perspectiva se considera a la persona como un elemento influido por varias esferas
concéntricas de estimulos que determinan, en cierta medida, sus alcances y perspectivas.

Si bien esta comprension brinda un enfoque amplio para abordar el contexto de las PCD,
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resulta, en ocasiones, poco especifico en acciones a tomar, aunque también mas amplio

para determinar condiciones de calidad de vida.

En multiples paises es ampliamente utilizado el informe mundial sobre la
discapacidad, aportado por la OMS en el afio 2011, del cual ya hemos comentado
bastante al respecto. Por tanto, ahondaremos, no en su estructura sino mencionaremos

Unicamente su empleo a nivel nacional.

Serd importante menciona la fuerte renuencia existente en varios grupos que
trabajan en PRO de la inclusién de PCD por utilizar documentos provenientes de la OMS.
La razdn es que la Organizacion Mundial de la Salud sigue manejando el enfoque médico
para acercarse a la discapacidad. Evidentemente con la evolucién de la concepcién de la
discapacidad, la OMS ha debido también evolucionar su perspectiva para abordar esta
situacién, no obstante, algunos trabajos muy significativos de la OMS han dado una mala
fama bien merecida por haber otorgado un enfoque negativo a la discapacidad, como

comenté en el capitulo primero.

De la manera anterior, poco se suele justificar el uso de la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, publicada por la OMS
en 2001 siendo la actualizacion de su Clasificacidon Internacional de Discapacidades,
Deficiencias y Minusvalias de 1980, un trabajo sumamente negativo para la inclusién de
las PCD que data de hace casi 40 afios pero que obstaculizé una visidn social positiva de la
discapacidad. En esta CIFDS del afio 2001, la Organizacion Mundial de la Salud pretendid
dar un nuevo enfoque a la discapacidad, permitiendo comprender las caracteristicas
interaccionistas de esta y otorgando un papel menor de enfermedad al tema. En este
trabajo se pretendia no catalogar a la discapacidad ni brindar elementos de valia alguna,
debido a que las fuertes criticas de parte de organismos y grupos activistas que buscaban
inclusion de PCD sembraron la desconfianza en sus publicaciones. Asi, la OMS comenta

respecto a su CIFDS que:

Como clasificacién, la CIF no establece un modelo para el “proceso” del

funcionamiento y la discapacidad. Sin embargo, puede utilizarse para describir
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dicho proceso proporcionando los medios para delinear los diferentes
“« ” . . . .

constructos” y dominios. Proporciona un abordaje, desde una perspectiva
multiple, a la clasificacion del funcionamiento y la discapacidad como un proceso
interactivo y evolutivo. Proporciona las “piezas de construccién” para poder crear
modelos y estudiar los diferentes aspectos del proceso. En este sentido, podemos
considerar la CIF como un idioma y los textos que se pueden crear dependeran de

los usuarios, de su creatividad y de su orientacién cientifica. (OMS, 2001: 29).

Para intentar clasificar condiciones tan especificas dentro de un conjunto tan
enorme como los es la discapacidad (y mas aun la salud en general), se intentd generar un
sistema de cédigos dentro de categorias y subcategorias que estardn representando a
cuestiones de la salud o relacionadas a esta. Los nombres de las categorias principales
son: Funciones Corporales (b), Estructura Corporal (s), Actividades y Participacién (d),
Factores Ambientales (e). Cabe sefalar que no resulta practico para determinar con
precision, sino que funge como una buena guia de factores para tomar en consideracion al
momento de determinar alcances y limitaciones. En gran medida, el englobar una gran
cantidad de condiciones y contextos tan diversos en categorias tan generales hace que la
clasificacién sirva para categorizar y poco para generalizar, es decir, si bien puede una
persona recaer dentro de estos factores sefalados, dos personas que recaigan en un
codigo idéntico tendran, indudablemente, una condicién sumamente distinta, por lo que
la manera de determinar los alcances de la persona es, cuando menos, ambigua y poco

precisa.

Con base en lo anterior, para la perspectiva del modelo social en discapacidad y la
tendencia de generar ambientes sociales universales, esta clasificacion resulta negativa y
poco util. Es por esto que los reportes de la OMS suelen ser generalmente empleados en
nuestro pais cuando se requiere justificar cifras y cuando se quiere acceder a un modelo
de la discapacidad desde los organismos nacionales de atencion médica (en la mayoria de
los casos, el Instituto Mexicano del Seguro Social o la Secretaria de Salud). Es asi que
cuando se emplea el CIFDS en nuestro pais se juzga que la perspectiva no sera social,

interaccionista o inclusiva, no considerando que realmente la perspectiva OMS de la
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discapacidad va con base en la interaccidn de las personas con sus entornos inmediatos de

la siguiente manera:

El funcionamiento de un individuo en un dominio especifico se entiende como una
relacion compleja o interaccién entre la condicién de salud y los Factores
Contextuales (ej. factores ambientales y personales). Existe una interaccién
dinamica entre estos elementos: las intervenciones en un elemento tienen el
potencial de modificar uno o mds de los otros elementos. Estas interacciones son
especificas y no siempre se dan en una relacién reciproca predecible. La
interaccidon funciona en dos direcciones; la presencia de la discapacidad puede
incluso modificar a la propia condicién de salud. Puede resultar razonable inferir
una limitacidén en la capacidad por causa de uno o mas déficits, o una restriccién en

el desempefio/realizacion por una o mas limitaciones. (/bid: 30).

OEA

La Organizacién de los Estados Americanos es el organismo regional mas antiguo
del mundo al tener sus origenes a finales del siglo XIX. Fue creada en 1948 en Bogot3,
Colombia, al generar la Carta de la Organizacién de los Estados Americanos, que entrd en
vigencia en diciembre de 1951. Si bien, actualmente es una especie de organismo regional
bajo los lineamientos de la ONU, la OEA se enfoca de manera auténoma en condiciones

especificas del continente americano, con especial énfasis en Latinoamérica.

El objetivo principal de la OEA es que sus Estados Miembros tengan "un orden de
paz y de justicia, fomentar su solidaridad, robustecer su colaboraciéon y defender su
soberania, su integridad territorial y su independencia", segun lo indica en su capitulo

primero de la Carta (OEA, 1993: 3).

Hoy en dia, la OEA reune a los 35 Estados independientes de América, sirviendo
como uno de los principales organismos para la retroalimentacién entre gobiernos y entre

sociedades en este continente. México es un estado parte original desde 1948. Ademas,
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esta organizacion ha otorgado el estatus de “Observador Permanente” a 69 Paises y a la

Unién Europea.

En materia de discapacidad, la OEA generé en el afio 1999 la denominada:
Convencion Interamericana para la Eliminaciéon de Todas las Formas de Discriminacidn
contra las Personas con Discapacidad (CIADDIS), que fue adoptada el 7 de junio de 1999
por la Asamblea General de la OEA mediante su resoluciéon AG/RES. 1608 (XXIX-0/99), en
el marco de su vigésimo noveno periodo ordinario de sesiones celebrado en Guatemala.
En este trabajo, la OEA buscaba propiciar la regulacién de sus estados partes para prevenir
la discriminacién en un ambiente de cooperacién internacional y de cambio de

paradigmas. De acuerdo a la pagina web oficial de la OEA:

Los objetivos de la Convencién son la prevencién y la eliminacion de todas las
formas de discriminacién contra las personas con discapacidad, y la promocién de
su plena integracién en todos los dmbitos de la sociedad a través de legislaciones,
iniciativas sociales y programas educacionales desarrollados en cada Estado Parte.

(OEA, 2019).

Bien es claro que un tratado internacional que busque abolir cualquier forma de
discriminacién contra las PCD es un instrumento sumamente valioso y ambicioso que era
requerido al momento y que incluso hoy en dia sigue siendo relevante poseer, sin
embargo, es muy importante detallar aqui que es un trabajo sumamente anticuado con
una perspectiva no solamente poco practica y poco aplicable, sino que incluso podria
considerarse negativa para la inclusién de PCD hoy en dia. Aunque el esfuerzo de parte de
la OEA fue vasto para tratar de detallar un texto que fuera aplicable a contextos
americanos tan distintos sin tener la existencia de ningln trabajo similar previo, esta
Convencion tiene tintes anticuados que no deberian ser aplicados a la época actual. Si
consideramos que esta Convencidn se generd hace veinte afios en un contexto que aun no
definia correctamente conceptos como la discapacidad desde lo social o incluso la
inclusion separada de la integracién; tendremos entonces un trabajo desactualizado. Sin

importar lo cientificamente vigente del trabajo, alin hoy en dia es empleado por parte de
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algunas dependencias gubernamentales (o del mismo gobierno de la Republica) por su
nivel de tratado internacional y debido a la costumbre de los gobiernos anteriores. A mi
parecer, esto sale sobrando cuando contamos con un elemento clave para los derechos de
las PCD que engloba lo realizado en esta convencidn y que a su vez asentd el cambio de
paradigma para la concepcién de una discapacidad con tinte interaccionista. Basta ver la
definiciéon de discapacidad contenida en esta convencion de la OEA para comprender la

perspectiva anticuada:

El término “discapacidad” significa una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea
de naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o
mas actividades esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por

el entorno econémico y social. (OEA, 2001: 1).

Con base a lo que se analizé en el segundo capitulo de esta tesis, podemos decir
gue esta definicidon de discapacidad tiene un tinte negativo para las PCD al indicar que la
discapacidad recae en la misma persona y nada tiene que ver su contexto. Implica que la
persona es la que tiene complicaciones para sus actividades por sus deficiencias fisicas.
Por tanto, deja entrever que, bajo esta definicion obsoleta, incluso si modificamos el
entorno de nuestras sociedades, poco podriamos hacer para aminorar las limitaciones en
la condicidon de discapacidad de las personas. Actualmente estd comprobado que no es asi
para las PCD y para cualquier otra persona, dado que el contexto determina en gran

medida los alcances del individuo.

Evidentemente estos elementos en contra de la discriminacién se encuentran
contenidos en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la
ONU (2006), ademas de las recomendaciones otorgadas en el Informe Mundial de Ila
Discapacidad del 2011. No obstante, el gobierno de la Republica suele convocar a foros de
participacién ciudadana para expresarse al respecto de las politicas publicas de
discapacidad en México que seran contenidas en el Plan Nacional de Desarrollo. La
convocatoria insta a expresarse con base en la Convencidon de 2006 y con base en esta

Convencion de 2001 de la OEA. Este tema del Foro de participacién ciudadana sera
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abordado en el apartado posterior relacionado al Planes Nacional de Desarrollo de 2019-

2024.

En cuanto a estructura, la CIADDIS cuenta con dos partes principales. La primera es
lo relacionado a definir conceptos relacionados a la discapacidad y la discriminacion.
También aborda de manera muy general las medidas que deben tomar los estados para
evitar la discriminacion. La mayoria de las medidas son indicadas como “los estados
deberan revisar”, “deberan tomar medidas para eliminar discriminacion”, etc. Es un
caracter ambiguo que sefala las medidas a tomar desde un contexto general y que,
cuando menos, compromete a los estados a vigilarse a si mismos a través de sus politicas
publicas. También establece que serd un trabajo de cooperacién internacional y que
existird un comité encargado de revisar las labores de todos los estados en materia de
prevencion de la discriminacién a PCD. La segunda parte de la CIADDIS son los articulos

que definen la manera en que se conformard este mismo comité.

La OEA (2019) pide especial distincién a su articulo 1.2 donde definen la

discriminacion, por tanto, vale la pena retomarlo aqui:

Especial atencion merece el articulo 1.2.a de esta Convencidn que establece en
términos concretos qué se entiende por discriminacién hacia las personas con
discapacidad, indicando que se trata de “toda distincion, exclusiéon o restriccidon
basada en una discapacidad, antecedente de discapacidad, consecuencia de
discapacidad anterior o percepcién de una discapacidad presente o pasada, que
tenga el efecto o propdsito de impedir o anular el reconocimiento, goce o ejercicio
por parte de las personas con discapacidad, de sus derechos humanos y libertades

fundamentales”. (OEA, 2001: 2)

Si contrastamos esta definicion con la proporcionada por la CONAPRED en la Ley

General para Prevenir y Eliminar la Discriminacién, tenemos que:

...toda distincidn, exclusién, restriccion o preferencia que, por accién u omision,
con intencion o sin ella, no sea objetiva, racional ni proporcional y tenga por objeto

o resultado obstaculizar, restringir, impedir, menoscabar o anular el
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reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos humanos vy libertades, cuando se
base en uno o mas de los siguientes motivos: el origen étnico o nacional, el color
de piel, la cultura, el sexo, el género, la edad, las discapacidades, la condicién
social, econdmica, de salud o juridica, la religion, la apariencia fisica, las
caracteristicas genéticas, la situacién migratoria, el embarazo, la lengua, las
opiniones, las preferencias sexuales, la identidad o filiacién politica, el estado civil,
la situacion familiar, las responsabilidades familiares, el idioma, los antecedentes
penales o cualquier otro motivo (Camara de Diputados del H. Congreso de la

Unién, 2003: 1).

Es de resaltar que la OEA en el 2001 ya indicaba como discriminaciéon el mismo
acto de distincién de una persona, pero con los ajustes posteriores en su proyecto de
prevenir y eliminar la discriminaciéon, hace un ajuste relevante al considerar que
solamente sera considera como discriminacion cuando esta distincion tenga como
objetivo obstaculizar derechos humanos o libertades fundamentales de las PCD. En el
contexto actual, tenemos presente que las personas tienen también el derecho de
identificarse a si mismos como PCD y a solicitar ser reconocidos como tal sin que esto

represente discriminacion alguna.

Si bien, este texto de la OEA fue predmbulo para generar los acercamientos
actuales a la discapacidad, con especial relevancia para la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, este trabajo aun sigue vigente en su forma original y
formando parte de la perspectiva legal nacional para atender a las PCD, sobre todo en lo

relacionado a la Ley General para Prevenir y Eliminar la Discriminacion.

A continuacion, se analizardn los textos vigentes a nivel nacional en materia de
inclusion de las PCD, asi como los principales organismos nacionales en materia de

atencion a PCD.
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Directrices Inclusivas en México

El elemento de mayor peso legal a lo largo de nuestro pais es evidentemente la
Constitucion Mexicana de los Estados Unidos Mexicanos. Si bien, los tratados
internacionales tienen un enorme peso en la politica nacional, nada puede estar por
encima de nuestra propia constitucion. Por tanto, como elemento regidor primario, los
derechos fundamentales, los derechos humanos y las garantias individuales deben estar
coordinadas a partir de esta herramienta. Ya sea por vigilar que no se vulneren los
derechos de las PCD o que se vigile evitar la discriminacidn, existen algunos articulos de la
Constitucion que mantienen una especial relevancia para las PCD, aunque evidentemente
todas las PCD que sean ciudadanos mexicanos gozaran de los beneficios indicados en la

constitucion.

Casi a la par, se encontrard la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, de la cual México es un pais firmante desde los primeros momentos en que
este documento fue concluido en el afio 2006. Inclusive durante la elaboracion de Ila
Convencion, México fue un impulsor activo que cooperd, ademas, en el desarrollo del
documento. En 2007, el entonces presidente, Felipe Calderén Hinojosa firmaria dejando a
México como estado parte y los lineamientos entrarian en vigor para México el 24 de
octubre de 2007. Desde entonces, nuestro pais cuenta con la responsabilidad de apegarse
a los estatutos ahi indicados en pro de las personas con discapacidad, manteniendo
especial vigilancia a resguardar su dignidad, satisfacer sus necesidades basicas, brindar
oportunidades de inclusién y prestando atencién vigilancia a no vulnerar sus derechos
humanos; entre otras obligaciones sefialadas en el “Decreto Promulgatorio de Ia
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y Protocolo Facultativo,
adoptados por la Asamblea General de las Naciones Unidas el trece de diciembre de dos

mil seis.” En este Decreto se sefiala:

El treinta de marzo de dos mil siete, el Plenipotenciario de los Estados Unidos
Mexicanos, debidamente autorizado para tal efecto, firmdé ad referéndum la

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
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Facultativo, adoptados por la Asamblea General de la Organizacion de las Naciones
Unidas, el trece de diciembre de dos mil seis, cuyos textos en espafiol constan en la
copia certificada adjunta. La Convencién mencionada fue enviada a |la
consideracion de la Cdmara de Senadores del Honorable Congreso de la Unidn, con
la Declaracién Interpretativa que a continuacién se detalla, asi como su Protocolo
Facultativo, siendo aprobados por dicha Camara, el veintisiete de septiembre de
dos mil siete, segin decreto publicado en el Diario Oficial de la Federacion el
veinticuatro de octubre del propio afo.
TRANSITORIO UNICO. - El presente Decreto entrara en vigor el tres de mayo dos

mil ocho. (Diario Oficial de la Federacién, 2008).

Por tanto, México posee la obligacién de utilizar todos los recursos disponibles
para garantizar los derechos de las PCD de igual manera que el estado mexicano garantiza
los derechos de sus ciudadanos, si bien no los proporciona. En México, como en muchos
paises, los tratados internacionales tienen un peso por arriba del derecho nacional, es
decir, que se imponen sobre cualquier otra ley existente y deben cumplirse incluso si
existieran leyes que se contraponen. En 1992 1992 la Suprema Corte de Justicia de la
Nacidn les situd por encima de las leyes federales al mismo nivel que la Constitucién, un
hecho debatible que denotaba la relevancia de un tratado internacional para dirigir el

derecho mexicano. La Suprema Corte de Justicia de la Nacion declaré lo siguiente:

De conformidad con el articulo 133 de la Constitucidn, tanto las leyes que emanen
de ella, como los tratados internacionales, celebrados por el ejecutivo Federal,
aprobados por el Senado de la Republica y que estén de acuerdo con la misma,
ocupan, ambos, el rango inmediatamente inferior a la Constitucidn en la jerarquia
de las normas en el orden juridico mexicano. Ahora bien, teniendo la misma
jerarquia, el tratado internacional no puede ser criterio para determinar la
constitucionalidad de una ley ni viceversa. Por ello, la Ley de las Camaras de
Comercio y de las de Industria no puede ser considerada inconstitucional por
contrariar lo dispuesto en un tratado internacional. (Suprema Corte de Justicia de

la Nacion, 1992).
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Ya para 1999 se re-analizaria esto y se modificaria la tesis de 1992. A partir de
entonces los tratados internacionales se consideran en México incluso por debajo de la
constitucién, aunque por encima de las leyes locales y federales. Se explica de la siguiente
manera: “No obstante, esta Suprema Corte de Justicia considera que los tratados
internacionales se encuentran en un segundo plano inmediatamente debajo de la Ley
Fundamental y por encima del derecho federal y el local” (Suprema Corte de Justicia de la
Nacidn, 1999). Esto tiene un peso enorme, aplicable a todo el pais y con una enorme
responsabilidad legal, sin embargo, no resulta absolutamente aplicable en la practica y si
bien, existe el tratado, no existe una comision auto reguladora a nivel nacional que pueda
sancionar a las partes del estado que pasen por alto alguno de los elementos

contemplados en la Convencidn.

Es necesario tener presente que la discapacidad y la inclusién son temas que
solamente se regulan a través de leyes especializadas en propiciar los ambientes
necesarios para el correcto desenvolvimiento de las PCD en el entorno. Para este fin y con
base en lo contemplado desde el Plan Nacional de Desarrollo, se generan leyes federales y
generales como los segundos instrumentos (en cuanto a relevancia) para regular
condiciones y/o situaciones no aclaradas en la Constitucién, como la inclusién especifica
de PCD o la vigilancia de sus derechos Unicos. En este aspecto, la Ley General para la
Inclusion de las Personas con Discapacidad, la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminacion, la Ley de Planeacidn, la Ley General de Salud y el Cédigo Penal Federal;

fungen como elementos clave para determinar los alcances de la persona y del estado.

Para comenzar a abordar este tema, los aspectos clave de las leyes vigentes en
materia de inclusién nacional. Posteriormente revisaremos los principales organismos de
atencion a la inclusion de PCD y mencionaremos codmo se regulan algunos aspectos clave
de condiciones de discapacidad muy especificas para lograr atender a un andlisis de la
incidencia de la participacion ciudadana en México para la generacion de politicas publicas

inclusivas.
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Plan Nacional de Desarrollo

En México existe un documento rector para las acciones que el Ejecutivo Federal
tomard a lo largo de su mandato, donde se determinan y explican los objetivos nacionales,
las prioridades en inversidon de recurso, asi como qué estrategias habran de llevarse a cabo
para lograr esto. Este documento es denominado como Plan Nacional de Desarrollo y es
propuesto cada seis anos propuesto por el presidente en turno tras el primer semestre de

cada mandato.

El objetivo del Plan Nacional de Desarrollo es adaptarse a los nuevos contextos y
necesidades de la poblacién, asi como exponer, de parte del gobierno federal, la ruta que
llevara el gobierno con los ejes tematicos principales, sirviendo como guia para la mayor
parte de la politicas publicas y esfuerzos a realizarse en el sexenio. El objetivo basico es: El
desarrollo Social y sus razones estan descritas en el articulo 26 Constitucional de la

siguiente manera:

Los fines del proyecto nacional contenidos en esta Constitucién determinaran los
objetivos de la planeacidon. La planeacion sera democrdtica y deliberativa.
Mediante los mecanismos de participacion que establezca la ley, recogerd las
aspiraciones y demandas de la sociedad para incorporarlas al plan y los programas
de desarrollo. Habra un plan nacional de desarrollo al que se sujetaran
obligatoriamente los programas de la Administracidon Publica Federal. (H. Congreso

de la Unidn, 2018: Art 26°)

Aclarando, en la cita anterior, que justamente cada Plan Nacional de Desarrollo
debe provenir de las necesidades externadas directamente por la sociedad, al igual que
sus propuestas, preocupaciones y demandas. Con base en ello se definiran los

lineamientos que tendrda el Gobierno de la Republica partiendo del Ejecutivo Federal.

Las caracteristicas del Plan Nacional de Desarrollo estan contenidas en la “Ley de

ion”, indi imi ui i0
Planeacion”, donde se indica claramente los procedimientos a seguir para la elaboracion
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de este proyecto nacional. En este Ley se contempla un apartado denominado

“Participacion Social en la Planeacion”, donde establece que:

Las organizaciones representativas de los obreros, campesinos, pueblos y grupos
populares; de las instituciones académicas, profesionales y de investigacion de los
organismos empresariales; y de otras agrupaciones sociales, participardn como
drganos de consulta permanente en los aspectos de la planeacion democratica
relacionados con su actividad a través de foros de consulta popular que al efecto
se convocaran. Asi mismo, participaran en los mismos foros los diputados vy
senadores del Congreso de la Unidn (Cdmara de Diputados del H. Congreso de la

Union, 2018b: Art. 20°).

Con base en esto, se suelen generar foros de discusion donde se expresa la
sociedad para ser considerada en el Plan Nacional de Desarrollo a generarse. Grupos de
todas caracteristicas deberian tener cabida dentro de este plan. Lamentablemente para
nuestro pais, el alcance de los eventos propuestos por los gobiernos para obtener
retroalimentacion de la poblacién han tenido serios problemas metodoldgicos
(principalmente el ser accesibles para muy poca cantidad de ciudadanos) y ha pasado por
alto a ciertos grupos en condicion de vulnerabilidad histérica, como el caso de los pueblos
originarios comunmente llamados “indigenas”, quienes pocas veces han tenido la
posibilidad de externar sus deseos debido a que estos foros suelen desarrollarse,
difundirse y transmitirse en medios que no suelen ser de facil acceso para este grupo
poblacional (como al ser llevados a cabo en lugares del centro del pais a los que gran
cantidad de personas de pueblos originarios quedan excluidos por las complicaciones que
representan el traslado y logistica). Por otra parte el Plan Nacional de Desarrollo se debe
generar con participacién ciudadana, pero es expresado por el poder ejecutivo, quien
suele escuchar en los foros pero termina decidiendo a su consideracion cémo desarrollar,
para posteriormente enviarlo a la Cdmara de Diputados, donde se hardn las correcciones
gue se consideren pertinentes y eliminardn lo que, segun su consideracién, atenta contra

la legislacién vigente.
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En este recorrido ha sucedido en afios anteriores que muy poco de los expresado
por los ciudadanos termina perdurando hasta la emisidn del Plan Nacional de Desarrollo,
siendo un ejemplo frecuente lo relativo a equidad de género. No obstante, los foros de
participaciéon ciudadana son un buen esfuerzo de obtener retroalimentacion directa de los
grupos de actores para distintos temas y fungen como una herramienta que deberd
mejorarse indudable y urgentemente. Mas foros a lo largo del sexenio, mejor difusiéon y

mayor accesibilidad seria el paso fundamental para futuras emisiones.

En materia de inclusion de PCD se tuvo gran revuelo tras algunas politicas del
nuevo gobierno iniciado en 2018 con respecto a la reorganizacion o desaparicion de
instituciones de atencién a PCD y a grupos de sociedad civil en pro de PCD, asi también,
por algunos programas acusados de asistencialista. Por esto mismo, se desarrollé el
denominado: Foro Especial de Participacion en Materia de Derechos de las Personas con
Discapacidad. Este evento fungié como una forma extra de conocer las necesidades de la
poblacién en materia de discapacidad y fomentar la retroalimentacién ciudadana de PCD.
Para la ocasion se brindaron muchas facilidades para que los grupos de PCD pudieran
participar, teniendo intérpretes de lengua de sefias mexicana certificados, haciendo uso
de la biblioteca de Meéxico (un lugar sumamente accesible de espacios amplios,
estacionamiento, sanitarios y sefializaciones adecuadas), asi como la posibilidad de
participar a distancia como una manera de conocer opiniones sin necesitar hacer recorrer
grandes distancias a las personas. Se permitid, también, enviar propuestas concretas
desde el dia de la convocatoria hasta la noche de la realizacion del foro, siendo estas

consideradas dentro de la relatoria relativa al Foro.

La intencidn principal seria generar una relatoria cuyo objetivo fuera repercutir en
el apartado de inclusion del nuevo Plan Nacional de Desarrollo 2019-2024. Fue un foro
generado fuera de tiempo ya que fue realizado el 19 de marzo de 2019, una fecha para la
cual se ha excedido ya el tiempo de propuesta del Plan del Ejecutivo actual, de acuerdo a

lo establecido en la Ley de Planeacion. En el Articulo 21 de esta ley se establece que:
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El presidente de la Republica enviara el Plan Nacional de Desarrollo a la Cdmara de
Diputados del Congreso de la Unidén para su aprobacién, a mas tardar el ultimo dia
habil de febrero del afio siguiente a su toma de posesion.

La Cadmara de Diputados del Congreso de la Unidn aprobard el Plan Nacional de
Desarrollo dentro del plazo de dos meses contado a partir de su recepcidn. En caso
de que no se pronuncie en dicho plazo, el Plan se entendera aprobado en los
términos presentados por el presidente de la Republica.

...El Plan se publicara en el Diario Oficial de la Federacién, en un plazo no mayor a

20 dias naturales contado a partir de la fecha de su aprobacion. (/bid: Art. 21°).

De acuerdo con este articulo, el Plan Nacional de Desarrollo 2019-2024 tendria que

haberse entregado ya para la fecha de realizaciéon de este foro, el 19 de marzo de 2019

pero, debido a la fuerte demanda de la sociedad civil y grupos en condicion de

vulnerabilidad por esclarecer la tendencia de la inclusién de PCD en las nuevas politicas

publicas, se extendid como un “foro Especial” que tendria por objetivo concretar las

necesidades de la poblacidén con base en lo expresado en ese mismo dia dentro del Plan a

desarrollarse. No obstante, lo extemporaneo ni que el proyecto aln se encontrara en la

Camara de Diputados para su revisién y aprobacion; se generd esta intervencion con la

promesa de que este foro aun incidira dentro del Plan nacional de Desarrollo antes de su

publicacidn con la condicion de generar esos ajustes esa misma semana sin excepcion.

Los ejes principales dentro de este foro fueron:

-Eje 1. Paz, Estado democratico y de derecho: capacidad juridica; acceso a la
informacién publica; derechos politico-electorales, migracién, proteccién civil,

acceso a la justicia.

-Eje 2. Bienestar social e igualdad: educacién inclusiva; vivienda accesible; salud;

seguridad social; derechos sexuales y reproductivos; deporte; cultura.

-Eje 3. Desarrollo econédmico incluyente: inclusion laboral; transportes; acceso a

servicios financieros; acceso a las telecomunicaciones; turismo; infraestructura.
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Es importante sefialar que la respuesta ciudadana fue elevada y muchos grupos en
pro de inclusién de PCD participaron generando inquietudes concretamente definidas en
la relatoria. De entre las principales solicitudes estuvieron: Atender no Unicamente la
pension a PCD, sino generar a la par politica publicas incluyentes en beneficio de PCD;
atender a la CONADIS como drgano rector exigido por la ONU en la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad; atender a las discapacidades invisibles
mediante campafias de sensibilizaciéon y apoyo con entidades escolares; brindar una
reestructuracién educativa que asegure la inclusidon educativa de PCD; y en un porcentaje
menor, facilitar las condiciones para que exista la opcion de “escuelas gubernamentales

Ill

de educacion especial” para PCD y familias de PCD que lo soliciten.

Finalmente, el Plan Nacional de Desarrollo se publicaria el 12 de junio de 2019 en
el Diario oficial de la Federacion, contemplando en 63 paginas paginas, los siguientes
apartados principales: 1. Politica y Gobierno, 2. Politica Social, 3. Economia y 4. Epilogo:
Visién de 2024. De entre estos, se contempla a las PCD en el apartado segundo Ilamado
“Politica Social”, de donde se brinda especial énfasis en su division de “Programas” vy, a su
vez, en su subdivision segunda denominada como: “El Programa Pension para el Bienestar

de las Personas con Discapacidad”, cuyo objetivo es:

Con este programa el gobierno de la republica busca la vigencia efectiva de los
derechos de nifias, nifos, jovenes e indigenas con discapacidad, asi como eliminar
la marginacién, la discriminacién y el racismo de las y los mexicanos con

discapacidad. (/bid: 38).

Y para lograrlo, se plantea un programa social de apoyo econémico por 2 mil 250

pesos bimestrales mediante un depdsito en tarjeta bancaria.

Posteriormente, en el apartado tercero llamado “Economia”, se explica la
intencién de propiciar la inclusidon deportiva de PCD. Esto se sefiala en la subseccién que
lleva por nombre “El deporte para todos.”, donde se establece que se buscara impulsar
ligas deportivas y se apoyarda a PCD para generar futuros atletas a través de escuelas y

deportivos publicos. El objetivo principal sera: “Se buscara que el programa tenga como
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minimo tres horas de educacion fisica a la semana y que las 236 mil escuelas que hay en el

pais sirvan como un catalizador del deporte (/bid: 59).

Ademas, menciona las instituciones a través de las que se realizard, mencionando
que: “Para ello se necesita que los profesores de educacidn fisica estén mejor preparados
y estén recibiendo capacitacion constante. El trabajo sera estrecho con la Escuela Superior

de Educacion Fisica y la Escuela Nacional de Entrenadores Deportivos” (/bid: 59).

También se sefiala la intencidon de Brindar “Educacién para Todos”, resaltando la
intencién del gobierno entrante por generar una enorme cantidad de universidades,
llamadas como “Universidades para el Bienestar Benito Juarez Garcia”. Se asegura que en
sélo tres meses tras la toma de posesion, se han construido 100 nuevas universidades a lo
largo del pais, con la intencién de que no haya persona que deban quedar fuera por cupo
lleno. No obstante, la inclusién educativa no es seiialada en ninguna parte y no se hace

mencién a ningun grupo en condicién de vulnerabilidad.

El area de salud se dedica gran cantidad del texto en implicar que se propiciara un
cambio en el sistema establecido y habrd mayor inversién econdmica para que se
aumenten los beneficiarios de seguridad social, para que se generen mejores condiciones

hospitalarias y para erradicar las malas practicas.
Recordando que la Secretaria de Desarrollo Social (SEDESOL) sefialé en 2016 que:

Las PCD no tienen garantizado el pleno ejercicio de sus derechos sociales y
humanos; identificando como las principales causas: ...2) limitada atencién de los
servicios de salud, esta causa se encuentra asociada al insuficiente personal
capacitado y al precario cuadro bdsico de medicamentos en los servicios de salud

para las PCD. (SEDESOL,2016: 19).

Es indudable, por tanto, que la mejora del sistema de salud repercutird en
beneficio de las PCD en México, aunque se logre de manera indirecta ya que las politicas
publicas contempladas en este documento no se enfoquen especificamente en CPD. Asi,

inmediatamente después de hablar de la educacién, en el 4drea de Politica Social, se
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enuncia un apartado denominado como: “Salud para toda la poblacién (DOF, 2019: 44). en
donde se sefiala que se buscara combatir la falta de acceso a instituciones de salud para
millones de personas. Asi mismo, se enuncian un amplio nimero de problematicas

nacionales en materia de salud publica.

Como plan de accidn se seiiala la intencion de crear un Instituto Nacional de Salud
para el Bienestar, cuyo objetivo serd que para el afilo 2024 (afio en que concluye el
mandato): “Todas y todos los habitantes de México puedan recibir atencién médica y
hospitalaria gratuita, incluidos el suministro de medicamentos y materiales de curacion y
los exdmenes clinicos”. Esto se pretende poner en marcha para todos aquellos que no

posean seguridad social de IMSS o ISSTE.

Concluye esta seccién de salud enunciando los puntos que deberan llevar a cabo

durante su mandato para lograr una mejora del sistema de salud:

-El combate a la corrupcién serd permanente en todo el sector salud.
-Se dignificaran los hospitales publicos de las diversas dependencias federales.
-Se priorizard la prevencion de enfermedades mediante campafas de
concientizacion e insercién en programas escolares de temas de nutricion, habitos
saludables y salud sexual y reproductiva.

-Se emprenderd una campana informativa nacional sobre las adicciones.

-Se impulsaran las practicas deportivas en todas sus modalidades (/bid: 45).

Finalmente, es necesario tener en mente que lo general del documento impide
gue se aclaren puntos especificos de necesidades sociales, como aquello expresados en
los foros de participacidon nacional; y que estos puntos podran ser abordados por las
dependencias encargadas y las politicas publicas desarrolladas a lo largo del tiempo de
gobierno actual. Estas demandas, siendo ademas reguladas mediante la aplicacion de
leyes que provendran del Plan Nacional de Desarrollo (o que surgieron a partir del Plan en
sexenios anteriores). Sin embargo, es relevante conocer que la palabra inclusién no
aparece en todo el texto y por tanto no es sefialada como una prioridad nacional. Se

intenta involucrar a toda persona en el pais, pero la participacion activa parece estar esta
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centrada en el area escolar y en el drea laboral a través de empresas gubernamentales,

dejando un enorme rubro fuera y sin mantener una visidn de diversidad social.

Serd importante conocer los avances que se gesten durante la aplicacion de este
Plan Nacional de Desarrollo, ya que solamente con el tiempo podran conocerse los

impulsos que puedan existir para la inclusién de PCD.

Revisaremos a continuacidn, por tanto, los estatutos vigentes relacionados a

discapacidad que derivan de los Planes Nacionales de Desarrollo.

Ley General para la Inclusidn de las Personas con Discapacidad

Cerca de tres anos después de la ratificacion de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de parte del estado mexicano, se generaria la Ley
General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad (LGIPD) con el objetivo de
proteger, fomentar y dar seguridad a los derechos humanos de las personas con

discapacidad, asi como su desarrollo igualitario con base a las oportunidades y el respeto.
De acuerdo al Articulo primero de la LGIPD, esta ley tiene por objetivo:

Su objeto es reglamentar en lo conducente, el Articulo 1o. de la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos estableciendo las condiciones en las que
el Estado deberd promover, proteger y asegurar el pleno ejercicio de los derechos
humanos vy libertades fundamentales de las personas con discapacidad,
asegurando su plena inclusion a la sociedad en un marco de respeto, igualdad y
equiparacion de oportunidades. (Cdmara de Diputados del H. Congreso de la

Unidn, 2011: Art.1°).

Por tanto, la LGIPD pretende hacer respetar los derechos de las PCD, asi como
propiciar la apertura de oportunidades para personas en condicién de discapacidad.

funge, ademds como un elemento que obliga al Poder Legislativo, Ejecutivo, Gobiernos y
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Entidades Federativas a velar por el respeto de los derechos de PCD y propiciar que

existan condiciones para la igualdad de oportunidades.

Es importante retomar la definicidon de discapacidad que se plasma en esta ley en
su articulo segundo referente a todas las definiciones que seran consideradas para ese

texto. Aqui se comenta que la discapacidad es:

Es la consecuencia de la presencia de una deficiencia o limitacién en una persona,
que al interactuar con las barreras que le impone el entorno social, pueda impedir
su inclusién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los

demas; (/bid: Art2°: 1X)

Esta definicion seria agregada posteriormente en la Reforma del 2018 a esta ley, ya
que en su versién original no se contaba con definicidn de discapacidad y la perspectiva
era menos interaccionista. Retoma practicamente en su totalidad la definicion de
discapacidad de la ONU, pero mencionando a la inclusién plena y efectiva como un

aspecto ambiguo que tampoco se define posteriormente en la Ley.

Lo mas curioso resulta de las definiciones que aportan de los tipos de discapacidad,
gue poco benefician a la perspectiva social de la discapacidad, que, aunque interaccionista
coloca una serie de elementos que dejan poco claro los contextos de las PCD de diferente

tipo. Ejemplo de esto es la discapacidad fisica, que define como:

Discapacidad Fisica. Es la secuela o malformacion que deriva de una afeccidn en el
sistema neuromuscular a nivel central o periférico, dando como resultado
alteraciones en el control del movimiento y la postura, y que al interactuar con las
barreras que le impone el entorno social, pueda impedir su inclusién plena vy

efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas; (/bid: Art. 2°-X)

De esta definicién puede surgir la duda de porqué lo delimitan a una afeccién en el
sistema neuromuscular, ya que ese sistema representa los aparatos motores y deja fuera
a las lesiones que no recaen ahi, como el caso que mencionamos anteriormente de la

Hemofilia cuyo efecto discapacitante recae en la coagulacidon y no en algun tejido del
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cuerpo. asi también resulta curioso que mencionen la malformacion dado que, ademas de
ser un término sumamente médico y poco inclusivo, indica que, por ejemplo, una persona
gue carezca de una parte de una oreja, pero no tenga ningun conflicto para escuchar
plenamente, ¢Tendria una discapacidad? Y si, supongamos que eso le hubiese provocado
conflictos de discriminacion en la escuela, ¢Entonces si tendria discapacidad?
Evidentemente son términos basados desde una perspectiva médica integrando el

enfoque interaccionista, que para fines prdcticos es lo relevante de esta ley.

Evidentemente el término de “Igualdad de Condiciones con los Demds” debid ser
modificado desde muchos afios atras y el hecho de que se incluyera en la Reforma de esta
ley del ano 2018 denota una poca comprensién de la discapacidad al dar a entender que
existe un grupo de personas cuyas condiciones son idénticas y, por tanto, las PCD no
tuvieran esas condiciones. Es similar a lo que expliqué respecto al término de
“capacidades diferentes”, donde se manejaba la idea de que las PCD tuvieran distintas
capacidades de las que tienen todos los demds ciudadanos por igual, cosa absolutamente
falsa por ambos lados. ¢ Podrian dos personas cualesquiera decir que realmente estan en
igualdad de condiciones? Inclusive si fueran miembros de la misma familia o tuvieran el
mismo puesto de trabajo o su condicién de salud fuera éptima en ambos casos; nadie diria
gue esta en igualdad de condiciones que otra persona ya que el plantearlo de este modo
es obviar la diversidad de los seres humanos y pasar por alto el fuerte impacto que tiene
el contexto en la persona. Por tanto, este concepto de discapacidad y tipos de
discapacidad fungen como un acercamiento mas a la idea de una discapacidad desde la
sociedad, pero fallan al quedar anticuadas por estas puntualizaciones. Quizas el término
“igualdad de oportunidades” resultaria mas propicio al momento de hablar de inclusién,

aun en materia legal.

Por demas, volviendo a la estructura de la Ley, tenemos que posteriormente se
concretan los elementos indispensables que ésta obliga al estado a generar en todas sus
politicas. Por tanto, toda politica publica que se realice en México deberd incluir los

siguientes principios:
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I. La equidad; Il. La justicia social; Ill. La igualdad de oportunidades; IV. El respeto a
la evolucién de las facultades de los nifios y las niflas con discapacidad y de su
derecho a preservar su identidad; V. El respeto de la dignidad inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones y la
independencia de las personas; VI. La participacién e inclusion plenas y efectivas
en la sociedad; VII. El respeto por la diferencia y la aceptacion de la discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humanas; VIII. La accesibilidad; IX. La no
discriminacion; X. La igualdad entre mujeres y hombres con discapacidad; XI. La

transversalidad, y XII. Los demds que resulten aplicables (/bid: Art.5°).

Cada capitulo de la Ley pretende abarcar aspectos relacionados a la inclusién de
PCD estableciendo pautas respecto a cdmo debera propiciarse que toda persona tenga las
mismas oportunidades de acceso. Los Primeros cuatro capitulos, llamados “Salud y
Asistencia Social, Trabajo y Empleo, Educacién, Accesibilidad y Vivienda”, estan
encaminados a vigilar la inclusién plena de PCD a estos dmbitos. A grandes rasgos, cada
uno indica los mecanismos que deberan implementarse para propiciar la inclusion de PCD

a la vez que explican en qué se veria reflejada la inclusién para cada una de estas areas.

Son de resaltar los estatutos que disponen la creacién de programas u organismos

especializados en materia de discapacidad, como:

I. Establecer en el Sistema Educativo Nacional, el disefio, ejecucién y evaluacién del
programa para la educacion especial y del programa para la educacién inclusiva de

personas con discapacidad (/bid: Art. 12-1)

lll. Elaborar e instrumentar el programa nacional de trabajo y empleo para las
personas con discapacidad, que comprenda la capacitacién, creacién de agencias
de integracién laboral, acceso a bolsas de trabajo publicas o privadas, centros de
trabajo protegido, talleres, asistencia técnica, formacion vocacional o profesional,
becas en cualquiera de sus modalidades, insercién laboral de las personas con
discapacidad en la administracién publica de los tres érdenes de gobierno, a través

de convenios con los sectores publico, social y privado; (/bid: Art. 11-ll1)
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lIl. Elaborar e implementar en coordinacién con la Secretaria de Educacién Publica,
en lo que corresponda, programas de educacidn, capacitacion, formacién y
especializacién para la salud en materia de discapacidad, a fin de que los
profesionales de la salud proporcionen a las personas con discapacidad una
atencién digna y de calidad, sobre la base de un consentimiento libre e informado.

(Ibid: Art. 7-111)

Lo demas de estos capitulos estd encaminado a establecer normas que combatan
la discriminacion y que vigilen los derechos de las PCD. También sefialan la labor de
educacion a profesionales de la salud, empleadores y profesores para estar sensibilizados
en materia de discapacidad y poseer herramientas para generar ambientes que no
coarten las oportunidades de PCD. Asi mismo, se hace menciéon de la generacién de

politicas publicas en pro de PCD para cada uno de los rubros.

Es sumamente importante que los programas ya implementados mediante esta ley
se conserven y Unicamente se mejoren. Como lo establecido en el capitulo Séptimo
“Recopilacidon de Datos y Estadistica”, donde se sefiala que el INEGI debera estar presente
y apoyado por el estado para la implementacién de herramientas constantes que brinden
informacién suficiente respecto a discriminacion, génesis y censo poblacional de PCD. Asi

indica que:

El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia a través de la legislacién aplicable,
garantizard que la informacidn de registros administrativos de la Administracién
Publica, el Censo Nacional de Poblacién y las Encuestas Nacionales incluyan
lineamientos para la recopilacion de informacidn y estadistica de la poblacién con

discapacidad... (/bid: Art. 22, Cap. VII, Titulo Primero)

De igual manera que con el INEGI, sefiala que sera la CONADIS estara encargada de

generar informacion respecto a los servicios para PCD, al indicar que:

El Consejo en coordinacidon con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia,
desarrollaran el Sistema Nacional de Informacidn en Discapacidad, que tendra

como objetivo proporcionar informacién de servicios publicos, privados o sociales,
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y todo tipo de informacion relacionada, a la poblacion con discapacidad, la cual
podra ser consultada por medios electrénicos o impresos, a través de médulos de

consulta dispuestos en instalaciones publicas. (/bid: Art. 23, Cap VII, Titulo Primero)

Por tanto, es vital que CONADIS mantenga sus estimulos para identificar
necesidades de las PCD, asi como de vigilar el respeto a sus derechos mediante una
vigilancia constante de las relaciones entre PCD y organismos de todo tipo. INEGI vy
CONADIS (y en menor medida, UNAM y CONAPRED) son las instituciones claves que
generan informacién en materia de inclusion de PCD, por lo que el apoyo a esas
instituciones es uno de los muchos elementos necesarios para la generacién de una

sociedad inclusiva en nuestro pais.

Es importante sefalar que las aportaciones en esta Ley son sumamente relevantes
al fungir como un instrumento de guia ante algun posible abuso de parte de autoridades o
ciudadanos, asi como de instituciones. El hecho de tener plasmado ya en Ley vigente las
obligaciones de crear ambientes inclusivos para PCD es un gran paso que sirve como un
respaldo extra al momento de hacer valer los derechos de PCD. No obstante, la manera de
expresar multiples estatutos resulta ambigua y si bien, protegen ante alguna posible
accién que atente contra la inclusion de PCD, no fomenta la misma inclusion en muchos

casos dado que no explica concretamente qué actividades deberan llevarse.

A lo anterior, habria que sumarle el poco tiempo de existencia de la Ley, que pese
a existir desde 2011, ha tenido sus mejoras al enfoque social desde el ano pasado 2018. A
la par, considerar que la misma Ley sefala que los esfuerzos deberan generarse de
manera progresiva y paulatina, como es légico que suceda, pero no establece una fecha
limite para ninguna accidn especifica ni sanciona directamente algun acto de postergacion
deliberada. Aunque es de resaltar que lo relativo al ejecutivo si fue condicionado a un
tiempo maximo de ejecucidn y se estipulan las sanciones necesarias para servidores
publicos relacionados, no asi para instituciones auténomas o reguladas por sociedad civil.

En su Transitorio Séptimo del Capitulo Primero en el titulo cuarto, indica:
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Todos los entes competentes deberan desarrollar las politicas publicas y acciones
sefialadas en la presente Ley, adoptando medidas hasta el mdximo de sus recursos
disponibles para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos derechos

en congruencia con la Convencién. (/bid: Trans. 7°, Titulo 4°).

Por tanto, la implementacion de esta Ley es especialmente para propiciar
ambientes inclusivos a futuro dentro de todas las areas. Es importante retomar lo
establecido en esta ley y mejorarlo conforme las necesidades expresadas por los actores
directamente involucrados, en retroalimentacién directa entre organismos
gubernamentales y la sociedad civil de PCD, de manera que los avances puedan ser cada
vez mas tangibles en materia de inclusidn. Seguramente estaremos viendo modificaciones
prontas a esta ley para esclarecer aquellas ambigliedades y estipular la generacién de
programas especificos y convenios con particulares que brinden herramientas para una
sociedad inclusiva plena, especialmente en aquellos dmbitos donde el estado depende de
la accidn de los ciudadanos para su desarrollo, como en materia de Transporte Publico y
Comunicaciones, Desarrollo Social, Recopilacion de datos y Estadistica, Deporte,

Recreacidn, Cultura y Turismo.

Organismos Nacionales de Atencion a PCD

CONADIS

Resulta indudable la necesidad que tiene un pais de contar con organismos
encargados especificamente de atender la inclusién de las PCD, asi como de vigilar que se
respeten sus derechos humanos. Es por esto que muchos paises existen organismos
especificos para la atencién de PCD. En México el organismo principal es la CONADIS, o
Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de Personas con Discapacidad,
encargado principalmente de propiciar el desarrollo social de las PCD vigilando atender

esto desde parte del estado y de las instituciones. Pretende servir como un érgano rector

147



de politicas publicas en discapacidad. De acuerdo a la pagina oficial del gobierno de la

Republica, en su seccion de CONADIS, el objetivo de este organismo es:

El Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con
Discapacidad tiene como objeto establecer la politica publica para las personas con
discapacidad, asi como promover sus derechos humanos, su plena inclusién y

participaciéon en todos los dmbitos de la vida. (CONADIS, 2019).

LA CONADIS se rige bajo la Ley General para la Inclusiéon de las Personas con
Discapacidad del 2011 ya que ahi se estipula su autonomia para poder tomar decisiones
en materia de inclusidon de PCD, asi como de promover politicas publicas. En la misma ley
se le brinda la facultad de trabajar en conjunto con otros organismos del Gobierno Federal
tomando como base las organizaciones de PCD y la labor de los expertos en inclusién de

grupos en condicién de vulnerabilidad o discapacidad.

La CONADIS viene a ser un organismo que evoluciond desde otros érganos
anteriores que pretendian asentarse con el objetivo claro de hoy en dia: Propiciar la
Inclusién de PCD vy vigilar el cumplimiento y seguridad de sus derechos. La modificacidon
como entidad que tuvo se gesté a la par que el concepto de discapacidad evolucioné,
tanto a nivel nacional como internacional, siendo que ahora es mas facil definir las labores
de un organismo tan relevante bajo el marco de las leyes vigentes para PCD y bajo los

conceptos de los tratados internacionales, como la Convencién de 2006.

El camino que recorrié la CONADIS comenzd con el programa de 1995 denominado
“Programa Nacional para el Bienestar y la Incorporacién al Desarrollo de las Personas con
Discapacidad” , llamado generalmente como “CONVIVE”. Posteriormente, este programa
daria paso a la creacién de la “Oficina para la Representaciéon para la Promocién e
Integracién Social para Personas con Discapacidad”, en el afio 2000, de donde se crearia el
“Consejo Consultivo para la Integracidn de las Personas con Discapacidad”, o CODIS, que
incluyd a miembros de la entonces secretaria de Desarrollo Social, la Secretaria de
Comunicaciones y Transportes, la Secretaria de Educacién Publica, La Secretaria de Salud y

la Secretaria de Prevision Social. En el 2005, con la publicacién de la “Ley General para las
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Personas con Discapacidad” se generé un Consejo Nacional para las Personas con
Discapacidad Ilamado CONADIS, que no es el mismo érgano CONADIS que existe a la
fecha, aunque su acrénimo es idéntico. Este CONADIS de 2005 fue como un predmbulo
bajo los conceptos antiguos de la Discapacidad, antes de la firma y ratificacién de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, tras lo cual también se

modificaria la labor del CODIS.

Estos dos organismos (CODIS y CONADIS de 2005) sirvieron como el principal
acercamiento del estado con las PCD. Pretendian “integrar” a las PCD a todos los dmbitos
a los que se les consideraba necesarios en ese entonces. Pero, en el 2011 se generaria la
nueva (y actualmente vigente) “Ley General para la Inclusion de Personas con
Discapacidad” como un trabajo generado enteramente a partir de la Ratificacién, en 2008,
de la Convencién de 2006 de la ONU. A partir de entonces, el Consejo Nacional para las
Personas con Discapacidad (CONADIS antiguo) se tornaria en el “Consejo Nacional para el
Desarrollo y la Inclusidon de las Personas con Discapacidad” y se estableceria como el
principal organismo en materia de atencién a PCD del pais. De acuerdo a su pagina oficial,

CONADIS seria entonces:

...organismo publico descentralizado, con personalidad juridica y patrimonio
propio, gozando de autonomia técnica y de gestién para formular politicas,
acciones, estrategias y programas derivados de esa Ley (Ley General para la

Inclusion de Personas con Discapacidad). (/bid).

Para 2013 se pasaria la CONADIS a ser un érgano de la Secretaria de Desarrollo
Social (SEDESOL). Con el cambio de gobierno de 2018, la SEDESOL dejaria de existir y se
convertiria en la “Secretaria de Bienestar” bajo la nueva perspectiva gubernamental de
priorizar el bienestar pleno de la ciudadania por encima del desarrollo con bienestar

cuestionable. Por tanto, ahora CONADIS pertenece a la Secretaria de Bienestar.

Dentro de los principales elementos de CONADIS estaria el fungir como un érgano
regulador de la inclusién de PCD al propiciar politicas publicas de inclusién tomando como

base la labor académica de instituciones como la Universidad Nacional Auténoma de
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México y el CONACYT; asi como los trabajos de estadistica del INEGI y manteniendo
estrecha relacion con la CNDH para prevenir violaciones de derechos humanos de PCD.
Sirve, ademas, como un elemento extra para vigilar los derechos de las PCD al generar
denuncias a través de su “Comité de Etica y Prevencién de Conflictos de Interés”, el cual
se encarga de vigilar a los funcionarios publicos y someterlos a evaluacién de manera que
se mantenga un comportamiento adecuado que propicie la inclusién de PCD, asi como

mantener la dignidad de estas.
Dentro de los principales programas de CONADIS estéan:

-El Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las Personas con Discapacidad

2014-2018, dirigido a mds de 7 millones de PCD.

-Incidir dentro del Plan Nacional de Desarrollo como elemento defensor de la
inclusion de PCD y de sus derechos. - Vigilar que se apliquen correctamente las
recomendaciones de la ONU en nuestro pais de acuerdo al “Informe Mundial sobre

Discapacidad del 2011” asi como del “Informe Incial de México” de 2014.

-La aplicacién del Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusidon de Personas
con Discapacidad (PNDIPD), que es una labor conjunta entre CONADIS y los gobiernos
estatales para aplicar en toda la nacién las mismas politicas de inclusion de PCD que han

permanecido centralizadas.

Es importante que comentemos ahora el estado actual de CONADIS dado que su
futuro permanece incierto hasta la fecha. Si bien ya se explicd que ha pasado a formar
parte de la nueva Secretaria de Bienestar, también es cierto que se ha visto rodeada de
varios rumores y hasta el dia de hoy carece de un titular para representarle. En el mes de
enero de 2019 se preguntd al gobierno federal respecto al titular de la CONADIS y se
informd del proyecto existente para otorgar recursos directamente a la poblacién de PCD
y la duda que existia en el nuevo gobierno de mantener CONADIS en funcién. Parece ser
gue la idea de otorgar dinero directo a las PCD pareciera ser una propuesta del nuevo
gobierno para sustituir a los organismos encargados de atencidén a PCD. Cabe resaltar lo

preocupante que seria esa decision dado que, inclusive si los recursos otorgados
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directamente fueran muy elevados (cosa que no sucederia en este caso) no podria
sustituirse el apoyo de contar con un organismo gubernamental que vigile los derechos de
PCD, dado que esa comunicacion de PCD y estado se da a través de estos organismos vy el
poder legal e institucional con que cuentan no puede ser asequible para ningln ciudadano
individualmente, menos aln para ciudadanos que se encuentren en alguna condicién de

vulnerabilidad.

A dos meses de esa fecha, CONADIS aun no ha tenido un titular ni apoyo
gubernamental pero recientemente la sociedad civil y grupo de PCD han solicitado que se
establezca ya el titular del organismo para afianzar su permanencia. Varios grupos de PCD,
sociedad civil, organismos relacionados como la CNDH y la CONAPRED han pedido se
mantenga el organismo y se ha solicitado apresurar la decision de nombrar un titular. De
este modo, el Centro contra la Discriminacidon (CECODI), emitid una accién legal el 1° de
marzo de 2019 para solicitar que se establezca a la brevedad el titular de CONADIS dado
gue han pasado cerca de cuatro meses desde se despidiera a la antigua Titular, la Dra.
Mercedes Juan que estuviera en funcién desde 2016 hasta 2018. La demanda de la
CECODI estd basada en la misma Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad que en su papel de tratado internacional nos brinda el compromiso como
pais de poseer un organismo de atencidn especial para PCD que vigile sus derechos y
propicie su inclusién. Con base en esa ley no podemos estar sin un organismo federal que
vigile la atencién a PCD y no es posible aplicar politicas publicas que se contrapongan con

lo establecido en la Convencion.

Cabe resaltar que, al momento de concluir esta tesis, aun no se ha designado un
director de CONADIS y no se ha brindado ninglin pronunciamiento oficial al respecto. Se
esperaba alguna respuesta durante los meses de mayo y abril, sin embargo, transcurridos
ya 11 meses con esta situacidn y a un mes de concluir el afio 2019, el futuro de la
dependencia aun permanece incierto e incluso los mismos trabajadores que auln
permanecen bajo esta dependencia desconocen cudl sera el fallo oficial mas alld de los

rumores.
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CONAPRED

Otro organismo que coopera estrechamente para vigilar la inclusién de PCD a nivel
nacional es la CONAPRED, que representa el Consejo Nacional para Prevenir la
Discriminacién. Este drgano se cred a partir de la “Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminacién” del afio 2003. Funge como el érgano rector en materia de politicas
publicas en pro del desarrollo cultural-social y para propiciar la inclusidn social, basandose
en el Articulo primero de la Constitucidon (donde toda persona ciudadana es técnicamente
igual ante la ley) y principalmente en el Articulo 4° de la Ley Federal para Prevenir y

Eliminar la Discriminacioén, que establece:

Articulo 4.- Queda prohibida toda practica discriminatoria que tenga por objeto o
efecto impedir o anular el reconocimiento o ejercicio de los derechos y la igualdad
real de oportunidades en términos del articulo lo. constitucional y el articulo 1,
parrafo segundo, fraccion Il de esta Ley (Cdmara de Diputados del H. Congreso de

la Union 2018: 4°).

La labor principal de la CONAPRED consiste en recibir y resolver las quejas por
actos discriminatorios cometidos por particulares o por autoridades federales en el
ejercicio de sus funciones. A la par, suele desarrollar labores trabajos de deteccion de
necesidades poblacionales en materia de discriminacién, asi como labores estadisticas y
de difusidn, como la Encuesta Nacional sobre Discriminacion, con su ultima version al afio
2017. También tiene una labor profesionalizante y de sensibilizacién para la formacién de
personas y sociedad civil en materia de prevencién de la discriminacion, asi como la
evaluacién de instituciones y el proponer las modificaciones o establecer las medidas

administrativas que deberan tomarse si se realiza caso omiso a las sugerencias.
De acuerdo a su pagina oficial:

Esta entidad [CONAPRED] cuenta con personalidad juridica y patrimonio propios, y
estd sectorizada a la Secretaria de Gobernacién. Ademds, goza de autonomia

técnica y de gestidn, adopta sus decisiones con plena independencia, y no estd
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subordinado a ninguna autoridad para sus resoluciones en los procedimientos de

quejas. (CONAPRED, 2019).

Las labores de la CONAPRED estdn totalmente descritas en la Ley Federal para

Prevenir y Eliminar la Discriminacion en su articulo 17 y se establecen como:

I.  Contribuir al desarrollo cultural, social y democratico del pais;
II. Llevar a cabo, las acciones conducentes para prevenir y eliminar la
discriminacion;

lll. Formular y promover politicas publicas para la igualdad de oportunidades y de
trato a favor de las personas que se encuentren en territorio nacional;
IV. Coordinar las acciones de las dependencias y entidades del Poder Ejecutivo
Federal, en materia de prevencion y eliminacién de la discriminacion. (Cdmara de

Diputados del H. Congreso de la Unidn, 2018: 17°)

Asi mismo, la CONAPRED tiene una labor coordinada con los gobiernos estatales y
cuenta con la facultad de dictar leyes contra la discriminacion a nivel estatal. Actualmente

17 de los 32 estados de la Republica cuentan con una ley en esta materia.

Recientemente, la CONAPRED ha tenido un impacto relevante en la generacién del
Plan Nacional de Desarrollo 2019-2014 al propiciar la aplicacién de politicas publicas
incluyentes que fueran mas alla del apoyo econdmico a PCD. CONAPRED ha fungido como
respaldo de la sociedad civil ante la demanda de generar mas acciones en pro de la
inclusidon y menos acciones asistencialistas, asi como de apoyar a los érganos auténomos
de atencién a PCD (principalmente CONADIS). Esto surgi6é tras el revuelo de parte de
grupos de PCD y de sociedad civil tras la informacidén aportada por el nuevo gobierno de
tener la intencidén de desaparecer CONADIS y tomar lo que se destina en recursos a este
organismo de modo que ese dinero sea repartido a PCD de bajos recursos en un apoyo

econdmico de 2,550 pesos cada bimestre.

Varios grupos en pro de inclusion de PCD se manifestaron el dia 08 de marzo de
2019 en una marcha proveniente del Angel de la Independencia para hacer notar su

descontento con las medidas de solamente brindar el apoyo econdmico de 1,250 pesos al
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mes a PCD. Algunos grupos activista y la CNDH apoyaron el movimiento. Ante esto, uno de
los asesores de la subsecretaria de Bienestar, Ariadna Montiel, les confirmé que el
CONADIS “ya es inviable”, segln reportaron ese mismo dia los dirigentes de la marcha a

algunos diarios.

Esto llevd a un pronunciamiento oficial de la Asamblea Consultiva del CONAPRED
dirigido al gobierno de la Republica, donde sefalaba la relevancia de aplicar politicas
publicas inclusivas que propicien la apertura de oportunidades y no de apoyos
asistencialistas. En el escrito CONADIS sefala que la accién de desaparecer el organismo
de CONADIS seria un incumplimiento a la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y se estaria cayendo en incumplimiento del compromiso para los
estados parte de poseer un organismo auténomo que trabaje por obtener inclusién de

PCD. En este pronunciamiento se indica que:

Si bien el programa Pensién para el Bienestar de las Personas con Discapacidad es
una medida de apoyo inmediato y directo para solventar algunas necesidades
basicas de personas con discapacidad, no todos los derechos pueden ser cubiertos
con transferencias. Un claro ejemplo es la necesidad de una politica de
accesibilidad, y la concepcién y ejercicio de una politica de educacion inclusiva.

(Asamblea Consultiva del CONAPRED, 2019: 4°)

Cabe destacar que se pide que se mantenga el apoyo econdmico, pero sin cerrar
oportunidades. Esto se fundamenta en la idea de permitir el desarrollo pleno de las PCD,
es decir, que tengan oportunidades para realizar un trabajo remunerado digno que les
permita mantenerse econdmicamente hablando y no que se les proporcione el dinero sin

modificar el entorno que les sitla en una condicion de discapacidad.
El pronunciamiento concluye explicando:

Esta Asamblea Consultiva hace un llamado respetuoso al Gobierno de México para
gue revise y fortalezca las capacidades del CONADIS, nombre a una persona titular
de dicha institucién, fortalezca las acciones de coordinacidon y construccidon de

politicas de inclusiéon a favor del colectivo de las personas con discapacidad, y
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asegure que la igualdad de oportunidades se inscriba adecuadamente en el Plan

Nacional de Desarrollo 2019-2024.

Cabe destacar que esta ultima peticidn tuvo una respuesta muy favorable de parte
del gobierno de la Republica donde se consideré la demanda de los organismos vigilantes
de los derechos de PCD, asi como los grupos de la sociedad civil. de este modo, el
gobierno convocé a un foro para conocer las opiniones respecto al tema de discapacidad.
El nombre del foro fue: FORO ESPECIAL DE PARTICIPACION EN MATERIA DE DERECHOS DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, llevado a cabo el dia 19 de marzo del 2019 en las
instalaciones de la Biblioteca de México en un evento que convocd a mas de 500 personas
de distintas organizaciones relacionadas a PCD, como asociaciones de sordos, grupos de
estudiantes con discapacidad, representantes de pueblos originarios y varios grupos mas

de ciudadanos en pro de la inclusién.

Regulacidon del Estado de Interdiccion

En mas de una ley encaminada a propiciar inclusidon de las PCD, como en la Ley
General para Prevenir y Eliminar la Discriminacion del 2003 o en frecuentes trabajos del
Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion; es sefalado al Articulo Primero
Constitucional como el principal rector para la aplicacion de politicas en pro de las PCD. Es
de esta manera dado que en él se establece que toda persona, sin importar ninguna
caracteristica de ella o atribuida a ella, gozard de todos los derechos humanos indicados
en esta constitucion, asi como de la proteccién aqui mismo establecida. El articulo

primero cita:

En los Estados Unidos Mexicanos todas las personas gozaran de los derechos
humanos reconocidos en esta Constitucidn y en los tratados internacionales de los
gue el Estado Mexicano sea parte, asi como de las garantias para su proteccién,

cuyo ejercicio no podra restringirse ni suspenderse, salvo en los casos y bajo las
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condiciones que esta Constitucion establece. (H. Congreso de la Unién, 2018:

Art.1°).

De aqui se seifiala claramente que ninguna persona puede ser privada de los
derechos humanos y que inclusive toda autoridad debera vigilar que no se pase por alto
ningun derecho. Sin embargo, la falta de informacidn correcta respecto a la discapacidad
de parte de las autoridades ha propiciado que aun en afios recientes (menos de cinco afios
atrds), las PCD hayan sido sometidas a una condicién donde sus derechos humanos son
afectados. Evidentemente cada vez sucede menos esto y no todos los grupos de PCD lo
han experimentado, pero los grupos mayormente vulnerados anteriormente si, como las

PCD intelectual, las mujeres con discapacidad y las PCD de pueblos originarios.

El ejemplo mas alarmante es la esterilizaciéon forzada que se aplicé a PCD

intelectual durante muchos afos sin importar que la Constitucion sefiala claramente que:

Articulo 4o. El varén y la mujer son iguales ante la ley. Esta protegera la
organizacién y el desarrollo de la familia.
Toda persona tiene derecho a decidir de manera libre, responsable e informada

sobre el numero y el espaciamiento de sus hijos. (/bid, Art. 4°).

Por tanto, el no permitir que una persona, cualquiera que sea su condicién, decida
por si misma si desea tener hijos, asi como la forma y el tiempo para ello, radica en coartar
sus derechos humanos y resulta anticonstitucional. Aun asi, esta practica estuvo presente
durante afios en algunas PCD, segun lo indicé el “Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad” de la Organizacién de las Naciones Unidas, que es un érgano
de la ONU formado por expertos autdnomos encargados de revisar que la Convencién de
2006 se aplique en los estados firmantes. Este comité emitié en 2014 un texto con 58
observaciones relacionadas a la discapacidad en México, siendo esto un adjunto al
denominado: “Informe Inicial de México”. Aqui, se sefalé en los puntos 37 y 38 respecto a

la esterilizacién forzada que:

37. El Comité expresa su preocupacion por la esterilizacién de personas con

discapacidad sin su consentimiento libre e informado, en instituciones como Casa
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Hogar Esperanza, donde, segun fue informado a este Comité, se recomiendan,
autorizan o aplican esterilizaciones forzadas o realizadas bajo coercién a nifas,

adolescentes y mujeres con discapacidad.

38. El Comité urge al Estado parte a iniciar procesos de investigacion
administrativa y penal a las autoridades judiciales y sanitarias e instituciones que
recomiendan, autorizan o aplican esterilizaciones forzadas a nifias, adolescentes y
mujeres con discapacidad, y a que garantice el acceso a la justicia y reparaciones

para las victimas. (ONU, 2014: 7)

Evidentemente esto representa un doble problema respecto a la concepcidn social
de la reproduccién, la discapacidad y la perspectiva de género. Primeramente, porque
estd demostrando que aun existe un grupo de personas (por pequeno que sea) que
asumen a la discapacidad como un elemento negativo y les asigna la falta de suficiencia
para decidir por si mismos en aspectos de su propia vida. Por otro lado sitda a la mujer
como la responsable de la reproduccién y las relaciones sexuales, aplicando esta llamada
“esterilizacion forzada” unicamente a las mujeres en busca de prevenir que se
reproduzcan por situaciones de violacion sexual, sin buscar prevenir estas acciones en vez
de mantenerlas y simplemente evitar que se geste un nuevo individuo; esto dejando
entrever, ademas, que se considerd que los hombres no ameritaba este proceso por su
asexualidad relacionada a su condicidon de discapacidad mental. Es importante sefalar
aqui que esto no fue una practica recurrente en todo el pais, sino Unicamente en sectores
sumamente marginados, no obstante existi6 y no debié darse nunca por la enorme
violacién a los derechos humanos (y a la dignidad de las personas involucradas) que

representa.

El atropello a los derechos humanos de las personas a quienes se les aplicé la
llamada “esterilizacién forzada” ha sido alto puesto que les colocé en una condicién
donde se les despojo de todo el valor de ciudadano capaz de decidir, poseer, desarrollar o
ampliar cualquier cosa. Todo este terrible conflicto estuvo partiendo del analisis de un

tercero y no de una prueba cognitiva objetiva que pudiera medir o dar indicios de la
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capacidad de aplicar los recursos mentales propios para mantener un estado adecuado de
desarrollo. Y es que realmente: ¢Podemos evaluar nosotros (o alguien) de manera real
quién esta capacitado para ser padre?, ¢{Por qué evaluamos a unos y a otros no?
Contrastando: ¢Como es posible que legalmente no se lleve a cabo ninguna accién cuando
personas menores de doce afios estdn por ser padres, pero si aplicd para PCD intelectual
en edad adulta? Estas son dudas presentes dado que algunos sectores de nuestra
sociedad estdn aun poco sensibilizada respecto a la enorme diversidad de contextos de las
personas que habitan en nuestro pais. Cada contexto es Unico, no solamente el de las

PCD.

Es de sefialar también que la discapacidad ha tenido un enorme avance social en la
ultima década en nuestro pais y cada vez mas personas con discapacidad son vistas en un
desarrollo social pleno propiciado por la labor propia y por la generacién de una sociedad
mas inclusiva. También es importante recalcar una vez mas que la discapacidad no es
generalizable. Cada caso es Unico y, dentro de los tipos de discapacidad, la discapacidad
intelectual suele ser la mayormente rezagada y/o limitada en el contexto de su desarrollo.
Generalmente los grupos de personas con discapacidad motriz, con ceguera o sordera,
suelen tener una participacién fuerte proveniente del deseo interno de tomar lugar en su
sociedad. Lamentablemente en muchos casos la discapacidad cognitiva o intelectual se
enfrenta a un mundo del que comparten solamente en una pequefia parte los deseos de
desarrollo social, a la par que la sociedad suele entender muy poco las necesidades que
ellos tienen y suelen obviarlas situdndolos en una condicién donde no se les permite
decidir a ellos mismos y sus deseos son pocas veces escuchados. Cabe resaltar también
gue aun hoy en dia a las PCD intelectual se les suelen coartar sus derechos desde el
nacimiento con base a un andlisis poco comprobable de lo que se considera de su nivel de

respuesta cognitiva esperada.

La esterilizacion forzada raya evidentemente entre lo moral y lo ético y lo que los
terceros asumen que necesitaran las PCD intelectual. Es un tema que compararé a la
peticién de legalizar el aborto en México, donde no pretendo indicar que las situaciones

sean iguales, sino que la decisiéon de grupos poco sensibilizados termina ocasionando
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dafos de vida a personas de las que desconocen su contexto pero que si son juzgadas
desde el contexto propio. Para ambos casos se esta pasando por alto la peticién directa de
un grupo de personas que han tenido una historia de condicién de vulnerabilidad de parte
de la sociedad. No parece que se pretenda atender lo que requieren las personas que lo
solicitan, sino que se suele atender a un caso hipotético de un infante que no existe para
el cual se le estd asignando un contexto imaginado y una ilusién de existencia en
sufrimiento que no es tangible, ademas de estarse obviando el sufrimiento provocado por

una politica que coarta el derecho a decidir libremente por uno mismo.

Por esto mismo es que, en el afio de 2016 la diputada Araceli Guerrero Esquivel
propuso una iniciativa para generar un decreto de modificacidon al Articulo 7 de la Ley
General para la Inclusidon de Personas con Discapacidad, y se adicionan el articulo 175 Bis a
la Ley General de Salud; y el articulo 199 Sextus al Cédigo Penal Federal; proponiendo que

se modificar a:

Articulo 7. La Secretaria de Salud promovera el derecho de las personas con
discapacidad a gozar del mas alto nivel posible de salud, rehabilitacién vy
habilitacién sin discriminacion por motivos de discapacidad, mediante programas y
servicios que seran disefiados y proporcionados, considerando criterios de calidad,
especializacién, género, gratuidad o precio asequible y prevencién en situaciones
de vulnerabilidad. Para tal efecto, realizara las siguientes acciones.
VIl. Implementar programas de sensibilizacién, capacitacion y actualizacion,
dirigidos al personal médico y administrativo, para la atencién de la poblacién con
discapacidad y facilitar la proteccién de las personas con discapacidad, previniendo
y combatiendo situaciones de vulnerabilidad como lo es la esterilizacién forzada,

en el ambito de sus competencias.

Articulo 175. Bis. La Secretaria de Salud disefnard, implementard, supervisard y
evaluard programas de prevencion, en todos los hospitales y clinicas del sector

salud, con la finalidad de evitar esterilizaciones forzadas o provocadas a nifas,
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adolescentes y mujeres con discapacidad, desarrollando en todo momento una

funcién prioritariamente preventiva e informativa.

Articulo 199 Sextus. La esterilizacién provocada que se lleve a cabo en contra de
nifias, adolescentes y mujeres con algun tipo de discapacidad, sera conocida como
esterilizacién forzada, al responsable de la conducta mencionada se le impondra
una pena de 10 a 20 afios de prisidon. (Camara de Diputados del H. Congreso de la

Unidén, 2016: Arts.1°,2° y 3°).

Estas propuestas aun no han sido aprobadas y no se ha modificado los articulos
sefialados, sin embargo, es importante recalcar que incluso cuando es evidentemente
necesario castigar estas practicas tampoco debemos dejar de lado la educaciéon adecuada
respecto a la discapacidad en nuestra sociedad, puesto que el comprender a la
discapacidad en su debida medida, siendo para este caso especifico el de la discapacidad
intelectual, lograremos asi generar un cambio en el paradigma de la discapacidad en esos
espacios sociales tan atrasados en materia de educacidn. Por tanto, es relevante seguir el
flujo de la percepcion de la discapacidad intelectual (y de cada grupo en condicién de
vulnerabilidad) donde se pregunta directamente a la persona (o grupo) en condicién de
vulnerabilidad cual seria la necesidad o deseo suyo y como podria apoydrsele para

mejorarlo u obtenerlo.

Afortunadamente parece que los avances siguen gestandose y la tendencia
nacional es hacia un respeto de los derechos de las PCD con base en el entendimiento de
lo que realmente representa la discapacidad, logrando dejar atras mitos e informaciones
erréneas y prestando especial atencién a la informacién obtenida mediante Ia
retroalimentacion de las PCD y los organismos gubernamentales. Recientemente, apenas
pocos dias atrds del momento en que termino de escribir esta tesis, el dia 15 de marzo del
2019, la Suprema Corte de Justicia de la Nacidn, con base en las perspectivas de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, declard se publicé la
noticia de que el estado de interdiccidon habia sido declarado inconstitucional y, por ende,

abolido del dmbito legal. Esta es una maravillosa noticia para el pais ya que asienta el
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apoyo legal a las PCD, especificamente para aquellas con alguna discapacidad intelectual.
Recordemos que el estado de interdiccién era una facultad legal que restaba a la PCD
intelectual la capacidad de decidir por si mismo y le colocaba en una condicién de
dependencia de alguna otra persona para decidir por ella. Asi lo comenta en su nota al

respecto la Asociacion “Documenta”, la cual tiene como objetivo, segun su pagina oficial:

“...fortalecer el respeto y proteccidn de los derechos humanos en México y abogar
por la justicia social desde distintos frentes. Buscamos ser un puente de
comunicacion entre la sociedad y el gobierno, que permita mejorar el
entendimiento que las autoridades tienen sobre las necesidades y demandas de

algunos grupos y comunidades de nuestra sociedad” (Documenta, 2019a).

De acuerdo a “Documenta”, el estado de interdiccion fue declarado

inconstitucional el 15 de marzo de 2019. Ellos informan:

Hoy México avanzd hacia una sociedad mds justa e incluyente, la primera sala de la
Suprema Corte de Justicia de la Nacién (SCIN) discutié el Amparo en Revisidon
1368/2015, interpuesto por una persona con discapacidad intelectual a quien a
través de un juicio de interdicciéon se le arrebatd la posibilidad de ejercer sus
derechos y de reconocerse como igual ante la sociedad y ante la ley.

...La Suprema Corte de Justicia de la Nacién (SCJN) reconocid que las personas con
discapacidad no son objeto de cuidado, sino sujetas de derecho, que tienen el
derecho a decidir sobre sus propias vidas en igualdad de condiciones que las
demas, al declarar la inconstitucionalidad del estado de interdiccién, suma a la
lucha de las personas con discapacidad para el reconocimiento de sus derechos,

tema con en el que el Estado Mexicano tiene una deuda. (Documenta, 2018b).

Es una grandiosa noticia que la ley pueda el evaluar a las PCD intelectual bajo su
propio contexto y no con base en los requerimientos de un tercero. Ademas de brindar a
las PCD intelectual la oportunidad de desarrollarse socialmente plenas, vigila que tengan

mayor seguridad a futuro al poder decidir por si mismos, al poder poseer bienes de
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cualquier indole legal, al poder ejercer en labores para su manutencién y al poder

administrarse econdmicamente sin depender de la “buena voluntad” de alguna persona.

Toda esta tendencia surge gracias al amparo 1368/2015 que fue propuesto por
una persona con discapacidad intelectual de 50 afios de nombre referido como Tomas,
quien llevaba un largo tiempo solicitando que se le retirara el estado de interdiccidn para
poder decidir por si mismo. Como consecuencia, el ministro Alfredo Gutiérrez Ortiz Mena
declard en la sentencia que Tomas tenia el derecho de decidir por si mismo y no requeria
del estado de Interdiccidn, sino Unicamente de un apoyo. Posteriormente se llevé mas alla
declarando que el estado de Interdiccién era inconstitucional al ser los Articulos en que se
basa no apegados a nuestra Constitucidon Politica. Por tanto, se deberdn modificar los

Articulos 23 y 450, fraccion II, del Cédigo Civil para el Distrito Federal.

Evidentemente aun falta un muy largo camino por recorrer en materia de
accesibilidad y derechos de las PCD, pero esto es buen indicio de que las politicas
internacionales y la labor en pro de la inclusion de PCD han permeado hasta puntos
relevantes del estado mexicano, brindando un mejor panorama a futuro. La sentencia que
emitid la Suprema Corte de Justicia de la Nacion para cancelar el estado de Interdiccion de
Tomas es un elemento sin precedentes donde la demanda del respeto los derechos
individuales tienen una repercusién en el sistema juridico tan inmediata. Aun el amparo
cubre uUnicamente a Tomas, pero en cuanto se modifiquen esos articulos cubrira a mas
personas. Ademas, la sentencia fue desarrollada en un formato de Lectura Facil, siendo la
primera vez en la historia mexicana que se generaba una sentencia de la SCIN en este
formato. Es un texto que vale la pena leer por lo relevante de la manera en que es
expresado y ya que explica el contexto de y dado que estd accesible a través de la pagina
oficial de la Suprema Corte de Justicia de la Nacidn. Se cita, a continuacion, un fragmento
para mostrar la relevancia de la sentencia en materia de inclusién. En esta parte del texto

-,

los ministros se dirigen especificamente a Tomas Barrdn al sefialarlo como “tu”:

El juez decidid que no iba a revisar tu caso. El juez dijo que tu tutor opind por ti en

el juicio de interdiccidn.
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El juez dijo que no era necesario que opinaras. Le pediste a los ministros de la
Suprema Corte de Justicia de la Nacion que revisaran si la decisién del juez estuvo
bien.

Los Ministros te dimos la razén, nadie te explicd qué es el juicio de interdiccion, ni

te dejaron opinar.

... ¢Qué decidimos los ministros sobre tu caso?
Nosotros decidimos que tienes razon.

El estado de interdiccién no se te debe aplicar.

El juez debe reconocer tu derecho a decidir por ti mismo (tu derecho a la

capacidad juridica y a la vida independiente).

El juez debe reconocer tu derecho a heredar. Esto significa que una persona puede

dejar escrito que cuando se muera, te regala sus cosas.
(Suprema Corte de Justicia de la Nacion, 2019: 2,7)

Concluyendo, diremos que es evidente como este ejemplo muestra un grandioso
avance en materia de inclusién para PCD, especificamente para PCD intelectual. El hecho
de considerar a una persona con base en su propio contexto y no con base en el contexto
generalizado de parte del estado representa un avance sin precedentes en el dmbito de
inclusion mexicana. Este cambio de panorama es un avance magnifico que debera
seguirse de cerca y que, aunque las modificaciones a la ley no podran ser vistas en el
tiempo de la elaboracién de este trabajo, se pide al lector interesado en el tema que se
mantenga al tanto respecto al avance en la modificacidon de estos dos articulos del codigo
civil federal, esperando que sea solamente uno de los muchos pasos a seguir prontamente

gue permitan generar un sistema inclusivo para PCD de cualquier tipo.
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Organismos de atencion a la Hemofilia

Retomando el estudio de caso que se analizé en el capitulo tercero, revisaremos
los medios de apoyo y organismos encargados de brindar atencién a las personas con
hemofilia. Esta condicién hematoldgica presenta caracteristicas muy particulares, siendo
la situacidn de una discapacidad transitoria un proceso poco frecuente dentro de la gama

en que se puede presentar la discapacidad.

Como ya se menciond, para una persona con hemofilia es importante que sus
necesidades sean comprendidas en la sociedad en que se desenvuelva, siendo
especialmente importante en las autoridades de los centros de salud donde se les atiende,
de las instituciones educativas y de sus areas laborales. Debido a esto, es que las personas
con Hemofilia debieron unirse en grupo desde hace varios afios para poder comprender a
su poblacién y lograr encontrar los medios para mantener la atencidn a su salud en el

mejor estado posible.

Considerando lo anterior, se comenzaron a generar los grupos de cuidado de
pacientes con Hemofilia para poder obtener un medio de apoyo psicolégico, emocional y
en algunos casos fisico. Esto data de hace cerca de 50 afos atras, cuando en 1963 se
fundod la Federacién Mundial de Hemofilia, en una época en que los medicamentos para
terapia de reemplazo para personas con Hemofilia eran sumamente deficientes y escasos,
sin mencionar que aun representaban un alto riesgo para quienes les empleaban. Con la
llegada de tecnologias que permitieron generar tratamientos mas eficaces, el acceder a

ellos se volvié indispensable para las personas con Hemofilia en todas partes del mundo.

En nuestro pais no se generaria un grupo de atencién a la Hemofilia sino hasta 30
afos después, donde los principales promotores de los movimientos asociativos en la
Hemofilia fueron, en su momento, los padres de hijos con Hemofilia que no encontraban
un lugar de apoyo a la condicién que vivian con sus hijos pequefios cuando se les
detectaba Hemofilia (que bien cabe recordar que el padecimiento es de nacimiento, pero
se detecta a distintas edades, generalmente en la infancia). Por esta razén es que las

agrupaciones de personas con Hemofilia en nuestro pais suelen brindar atencion no
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Unicamente a la persona con Hemofilia, sino a sus familiares también, generando un
apoyo mas completo a la condicidén pero que, irbnicamente, resté empoderamiento a los
mismos pacientes con Hemofilia, quienes frecuentemente delegan su propia atencién de
la salud a sus familiares (historicamente a la madre o a sus hermanas) incluso en edades

adultas, considerandose mas de 30 o 40 afios. De acuerdo con su pagina oficial:

La Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana A.C. (FHRM), fue fundada el
28 de septiembre de 1991... El principal objetivo entonces era impulsar y promover
la toma de conciencia de organismos e instituciones relacionadas con las
necesidades de las personas con deficiencias congénitas de la coagulacién, asi
como promover la afiliacion a la Federacidon de las asociaciones constituidas

legalmente en la Republica Mexicana. (FHRM, 2018).

En un principio, la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana fungiria como
enlace de asociaciones mas pequefias de nivel nacional, como “Tabasquefia de Hemofilia
A. C., Asociacion de Hemofilia de Jalisco, A. C., Asociacion de Hemofilia del Estado de
México A. C., Asociaciéon Mexicana de Hemofilia A. C. y la Asociacién Pro-Hemofilico
Pediatrico A. C” (FHRM, 2018), pero con el paso del tiempo cada estado del pais se veria
en la necesidad de generar su propia agrupacién en pro de las personas con Hemofilia. En
gran medida, el contar con estos grupos permitiria contar con mas peso para solicitar
atencidén médica adecuada. Estas uniones representan un medio para que los organismos
encargados (generalmente el Instituto Mexicano del Seguro Social) atiendan de manera
adecuada a los pacientes, comprendiendo la atenciéon integral de una clinica
multidisciplinaria, asi como brindarles el correspondiente medicamento para terapia de

reemplazo.

Para el caso especifico de la Hemofilia, la difusidon hacia el medio social representa
una parte relevante, pero no la primordial ya que un medio muy sensibilizado socialmente
pero donde no se obtengan los beneficios de atencién médica representa para ellos un
deterioro en su calidad de vida. Evidentemente esto no quiere decir que las personas con

Hemofilia requieran udnicamente atencién médica dado que las situaciones de
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discriminacion escolar y laboral aun se encuentran presenten en profesores o
empleadores que carecen de la sensibilizacion adecuada para comprender lesiones
intermitentes o ausencias eventuales. Por tanto, estas agrupaciones logran gestionar
beneficios amplios que, si bien ain no han logrado mantener un sistema plenamente
eficaz para el tratamiento de este padecimiento y aun hoy en dia mas de la mitad de las
personas con Hemofilia carecen de atencidon adecuada; si han logrado avances
significativos mediante los esfuerzos en conjunto para la difusién , apoyo psicoemocional
no profesional y el empoderamiento de los pacientes, quienes logran pasar de sujetos
pasivos a entes activos promoviendo modificaciones del sistema de salud y de sus

entornos inmediatos.

Algunos de los logros de estas agrupaciones han sido el fomentar la atencidn
adecuada en los centros de atencién médica, el generar espacios de difusion para
familiares y pacientes mediante actividades como campamentos, talleres y congresos; la
implementacién de medios de difusién como revistas, videos y material cientifico de
atencion a la salud; por mencionar algunos solamente. Asi también, una de las principales
ventajas que se ha obtenido es que los pacientes con Hemofilia cuentan con dos clinicas
principales de atencién especializada en la Ciudad de México: La Clinica del CMN La Razay
la del CMN Siglo XXI, donde la atencidn de sus pacientes es holistica y resultan ser dos de
los mejores centros de atencion a personas con Hemofilia en el pais. Aqui se ha podido
gestionar la atencidn mediante tratamiento profilactico gracias a asociaciones de personas
con Hemofilia y a la labor directa de los pacientes, quienes pueden representar la
comprobacién directa del aumento en la calidad de vida y la disminucion de las lesiones.
Inclusive los tipos de medicamentos, que varian dependiendo del tipo e intensidad de la
Hemofilia, asi como de condiciones relacionadas (como inhibidores o alergias) han sido
obtenidos debido a la fuerte presion de asociaciones en pro de la Hemofilia, grupos de
personas con Hemofilia y especialistas de la salud que han logrado evaluar la enorme
ventaja que representa el contar con atencién oportuna y han sabido comprobar el
impacto econdmico negativo que representa el no atender oportunamente a estos

pacientes.
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Es de resaltar aqui que la clinica del CMN Siglo XXI ha informado que en los
proximos dias estard desmanteldndose tras haber estado activa por varios afios. No se
esclarecen las razones, pero las autoridades apelan al recorte presupuestario, que hace
insostenible la atencién de pacientes con hemofilia tras estos ajustes. Aparentemente los
pacientes seran trasladados a sus hospitales generales de zona debido a drdenes
sefialadas por los directores como “provenientes desde el gobierno de la republica”. Cabe
mencionar que los hospitales generales de zona, que representan el segundo nivel dentro
de la escala de tres niveles del IMSS, rara vez estan capacitados para atender a esta
poblacién y practicamente ninguno cuenta con mecanismos, presupuesto ni personal
suficiente para manejar este padecimiento. No obstante, se ha dicho que se tratard de
mantener a todos los pacientes en un manejo médico similar al que recibian en esta
clinica con anterioridad, es decir, que se ha dicho que se incrementara la capacidad y
calidad de todos los hospitales generales de zona para atender el padecimiento de la
Hemofilia, una propuesta jamas antes lograda (aunque muchas veces solicitada) y cuando
menos ambiciosa. Sin embargo, no se conoce el resultado final de esta situacion a la fecha
de concluir esta tesis, por lo que los resultados serdn Unicamente asequibles a través de
las respuestas de los pacientes que hayan sido transferidos. Aun asi, es de esperarse que
las agrupaciones puedan alzar la voz si existiera una situacion que atente contra la salud
de los pacientes con Hemofilia o la estabilidad de sus familias a causa de una complicacién

de salud.

Finalmente es necesario mencionar que las asociaciones de Hemofilia han
permitido servir como un elemento de visibilidad ante un padecimiento “raro”, de baja
incidencia y con condiciones sumamente particulares; un padecimiento sumamente
relacionado a la discapacidad y que aun asi difiere de las condiciones habituales de
discapacidad por su intermitencia y su impacto psicoemocional muy particular. Estas
asociaciones representan la entrada hacia un cambio fuerte en el sistema establecido para
generar inclusién del grupo en cuestion (ya sea que se hable de cualquier condicién de
vulnerabilidad) y, por tanto, deberan estar siempre presentes en cualquier medio social y

ser apoyadas por todos los gobiernos y miembros de las sociedades.
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Segunda Parte: Directrices Universitarias: Participacion

Ciudadana para la Generaciéon de un Ambiente Inclusivo

La Universidad Nacional Auténoma de México posee una historia antiquisima,
siendo su origen mas remoto desde 1551 con el nombre de Real y Pontificia Universidad
de México, pero teniendo un establecimiento mas certero el 22 de mayo de 1929, cuando
obtuviera su autonomia (UNAM, 2019). Su campus central, conocido como Ciudad
Universitaria, seria inaugurado en 1954 y desde entonces, comenzaria a mantener un

crecimiento constante.

En esas fechas, la universidad fue erigida teniendo en mente las necesidades de la
poblacién universitaria del momento. Tras el paso de casi un siglo de existencia y con mas
de sesenta afios de la construccion de su ciudad universitaria, las necesidades de la
comunidad de la UNAM han cambiado drasticamente conforme la misma sociedad ha

modificado su estructura.

Multiples grupos estaban automaticamente excluidos de la universidad puesto que
estaban situados en una condiciéon de vulnerabilidad socialmente aprobada. El grupo de
mujeres universitarias es un claro ejemplo de esto, ya que incluso cuando la participacién
de la mujer en la universidad data desde su origen, durante décadas, su participacion
dentro de la UNAM fue absolutamente desproporcionada al compararlas con la de los
hombres, pero ya para 2015, la poblacién estudiantil de la UNAM en 2015 estuvo
compuesta por el 50.7% de mujeres (UNAM, 2017b). Sin embargo, esto no representa que
la demanda por seguir realizando esfuerzos para propiciar equidad de género haya

parado, sino que los avances existentes han tomado afios para mejorar ligeramente.

De forma similar sucede con las PCD, quienes no tuvieron participacion
universitaria sino hasta a penas menos de seis décadas atrds y para quienes los avances en
materia de inclusion han sido ain menos visibles. En gran medida, la falta de comprension

respecto a qué representa la condicidon de discapacidad, mantuvo a las PCD lejos de las
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universidades por afios y aun hoy, su participacion sigue siendo desproporcionada

comparada con la incidencia nacional.

Evidentemente, los cambios de legislacidn internacional respecto del paradigma de
una discapacidad proveniente de la enfermedad, han influido positivamente en la
tendencia de la universidad hacia concebir la discapacidad como parte de la diversidad y
no como una situacion de salud. No obstante, es necesario recordar que estos cambios
tienen menos de una década de estar presentes, y que |Ia
la Unidad de Atencidn a Personas con Discapacidad (UNAPDI) fue creada hasta a penas el

afio 2013 por instruccién del rector José Narro Robles (UNAM, 2016: 5).

No obstante, mas alla del tiempo que ha pasado, la perspectiva de la discapacidad
dentro de la universidad ha cambiado lentamente. Es necesario aun que mas alld de
enfocarse en la accesibilidad arquitectdnica, la perspectiva institucional abrace el modelo
social de la discapacidad para convertir sus espacios en ambientes universales. No es
posible sostener, a futuro, un sistema donde se contempla a los estudiantes con
discapacidad, pero se pasa por alto a las PCD de toda la demds parte de la comunidad,
comprendida por trabajadores, académicos, artistas, deportistas, investigadores, personal
administrativo y publico que hace uso de la vastedad de espacios donde la universidad

tiene presencia.

Auln carecemos de protocolos de accidn que estén cerca de ser suficientes para
generar un ambiente éptimo para el desarrollo de las PCD. Ejemplo de esto es la ausencia
de un programa de accién para poyar a PCD en caso de un siniestro, siendo esto una
necesidad latente y constante por la actividad telurica de la Ciudad de México. Si no se
sabe qué hacer, es porque aun las PCD no han sido totalmente visibilizadas dentro de los
espacios cotidianos de la universidad. Incluso aunque multiples programas han sido
llevados a cabo para generar sensibilizacion y apoyo en materia de inclusidon de PCD, estos

trabajaos se mantienen como de ocasion, desapareciendo facilmente.

La verdadera razdn de esto es la ausencia de una legislacion institucional dentro de

la universidad que se encargue de regular la atencién a PCD. Esto ha provocado que se
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gesten un amplio numero de esfuerzos aislados dentro de sus entidades, los cuales han
permitido que se contemple la relevancia de atender estas necesidades dentro de la
institucion, pero que tampoco han logrado tener un alcance masivo debido a esta carencia
de lineamientos de fondo. Cabe decir que esto no es una condicidén aislada de esta
institucion, sino que la misma ausencia de una legislaciéon suficiente a nivel nacional
provoca que no existan lineamientos claros ni supervisidon o guia para cada organismo del
pais que pretenda modificar sus espacios para hacerlos inclusivos, debiendo generar

desde cero sus propios lineamientos.

Contemplando esto, el Programa Universitario de Derechos Humanos emitid, en
2016, un diagndstico respecto a la atencién a la discapacidad en la educacién superior de
la UNAM. Este trabajo recorrié los recintos dentro de la universidad para realizar un
estudio especifico del nivel de accesibilidad, de esfuerzos en guiar y sensibilizar, de
inversion en potenciar la inclusidn, asi como de supervisidn al respecto. En él, se plasmé la
necesidad de poseer una estrategia institucional integral sobre discapacidad y se planted
gue se requiere, fundamentalmente de: Un programa de atencidn a los alumnos con
discapacidad a cargo de las acciones de gestion y un programa académico que coordine

las acciones de docencia, investigacion y extension (PUDH, 2016: 117).

Se reconocid que la ausencia una legislacion institucional ha dificultado la
posibilidad de sensibilizar a la poblacidén universitaria en materia de inclusién de PCD y ha
llevado a mantener los espacios lejos de ambientes universalizados que permitan el

desarrollo libre de todo individuo.
Respecto a los logros recientes, el PUDH reporta:

De manera general, con base en la informacién y datos obtenidos, podemos
decir que las acciones realizadas en los diferentes ejes (gestion, docencia,
extension e investigacién) han experimentado avances y retrocesos, y se
encuadran en un patrén de: fragmentacién (temporal y espacial); dependencia de
intereses y esfuerzos personales o particulares; desinformacién por falta de

difusion y ausencia de canales sistematizados de comunicacidon entre los
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diferentes actores involucrados; escasez de recursos; abordajes tedrico-practicos
diversos y en ocasiones contradictorios; muy escasos espacios institucionales
de interrelacion entre los actores que realizan actividades en los diferentes ejes;

asi como desarticulacion y duplicidad de acciones (/bid: 117).

Esto sefiala las complicaciones que proceden al tener que realizar los esfuerzos
desde lo especifico a lo general, puesto que de esa manera cada caso requiere ser
abordado sin una metodologia de atencidon y mediante las herramientas que cada escuela,
facultad o dependencia tenga a su mano. Esto, sin duda, ha sido la principal razén de que
se hayan gestado tantos grupos dentro de la universidad que procuran velar por la

inclusion de PCD y ha ocasionado que existan escuelas mucho mas accesibles que otras.

...es notorio que el instrumento normativo con mayor cantidad de menciones es el
gue establece los Lineamientos para la atencién con calidad de las personas
capacidades diferentes en el acceso a los espacios y servicios, que ofrece la

Universidad Nacional Autdnoma de México.

...se observa un claro desconocimiento de normatividad nacional, como la Ley Gen
eral para la Inclusion de las Personas con Discapacidad, y de instrumentos internaci
onales impulsados y ratificados por el Estado Mexicano como la Convencién sobre

los Derechos de las Personas con Discapacidad (/bid: 118).

De acuerdo con esto, mucho del modelo médico aun impera en la perspectiva de la
direccidén universitaria. Es importante reconocer que esto ha llevado a llevado a que,
incluso cuando existe desde hace mucho tiempo la intenciéon de parte de la UNAM de
brindar atencidn a la poblacién de PCD, los esfuerzos se han solidificado poco y solamente
hasta hace apenas un par de afios se han adoptado planteamientos desde el modelo social
mediante la emisién del el Acuerdo por el que se crea la Unidad de Atencion para
Personas con Discapacidad. Este érgano universitario que aun opera ha sido el Unico
elemento institucional que atiende especificamente a la poblacién universitaria con
discapacidad; e incluso esta misma dependencia se ha visto envuelta en cambios

contantes de estructura, de coordinadores y de finalidades. Afortunadamente, los
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trabajos hechos en los afios recientes son fructiferos y la tendencia indica una mayor
posibilidad de impacto interuniversitario desde aqui, no obstante, las barreras

institucionales siguen presentes, ralentizando este grandioso esfuerzo.

Ahora, es muy importante reconocer que la universidad ha mantenido,
histéricamente, un camino de legitimidad y reconocimiento, y que sus alcances a nivel
continente le mantienen como un pilar fundamental para plantear politicas publicas
incluyentes. Dados los objetivos de la UNAM, su comunidad y su participacién
sensibilizada en la atencién a problemas sociales; cuenta con el potencial de convertirse
en el principal generador de una visidon social benéfica para PCD. Ademas, tiene la
posibilidad de proyectar y promover esa mirada correcta para comprender las limitaciones
gue tienen las PCD debido a sus entornos; logrando que sea la misma universidad quien

promueva eliminar los obstaculos discapacitantes a nivel nacional.

Multiples grupos y acciones en pro de la inclusién de PCD han emanado desde la
universidad al poseer grupos de estudiantes, docentes, trabajadores y mds poblacién
universitaria; quienes siguen generando impacto a nivel universitario y nacional. Gran
parte de la investigacion de inclusidn de PCD en el pais parte por cuenta de sus miembros
con apoyo de la institucién. El siguiente paso serd establecer una legislacion institucional
gue potencie los cambios necesarios para obtener ambientes propicios para PCD que no
contemplan Unicamente a la accesibilidad fisica, sino también a la accesibilidad de la
informacidn, la implementacién de tecnologias, los ajustes razonables y la sensibilizacion
de la comunidad. Al obtener esto, se podra unificar todo el trabajo realizado en beneficio

de toda la humanidad, retomando el propédsito fundamental universitario:

...estar al servicio del pais y de la humanidad, formar profesionistas utiles a la
sociedad, organizar y realizar investigaciones, principalmente acerca de las
condiciones y problemas nacionales, y extender con la mayor amplitud posible, los

beneficios de la cultura (UNAM, 2019).

Aunado a lo anterior, hay que recalcar que la misma presencia de PCD en todos los

ambitos resulta un elemento sensibilizador indirecto que suele ser muchisimo mas eficaz
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gue las campanas y acciones de difusidn acerca de la inclusion. El compartir la experiencia
de la discapacidad en un ambiente de rutina cotidiana impacta mucho mds fuertemente
en las personas cuando se desenvuelve de manera ordenada. Debido a esto es que,
mientras mas espacios se abren mas se sensibiliza a la sociedad y, como consecuencia,
mayores oportunidades futuras se generan. Es por esto que no solamente resulta
relevante, sino que es absolutamente indispensable, la participacién de las PCD en todos
los dmbitos sociales, como en las dependencias gubernamentales, en las escuelas, en
investigacion, en el drea laboral, de salud y un amplio nimero de esferas mas en que las
PCD pueden participar activamente e incidir en la generacién de entornos inclusivos. Por
tanto, para alcanzar una sociedad inclusiva, es indispensable hacer que las voces de las
PCD se eleven y sean escuchadas como el Unico medio para obtener retroalimentacién
directa, oportuna y veraz que determine el camino que las politicas publicas de inclusién

de PCD deberan de seguir

Finalmente, ya habiendo establecido que el fuerte impacto que tiene la sociedad al
generar o eliminar barreras para la discapacidad y la importancia de que los organismos
desarrollen politicas publicas verdaderamente inclusivas que demuestren las necesidades
reales de la poblacién de PCD; debemos hacer mencion de algunos ejemplos de estos
esfuerzos universitarios mencionados anteriormente, seleccionados debido a la
posibilidad que existié de atestiguar su desarrollo y resultados para incidir en mejorar el

desempefiio universitario de PCD.

Red de Estudiantes y Egresados con Discapacidad de la UNAM

El ambiente educativo suele ser, en la mayoria de los casos, el primer encuentro
qgue la familia con un miembro en condicidon de discapacidad enfrenta y el primer lugar
donde suelen notar la condicién de la accesibilidad para PCD en su zona geografica. Para
muchos, el llegar a niveles de educacién basica resulta la primera vez que perciben la
relevancia de contar con ambientes inclusivos donde su familiar pueda desarrollarse

plenamente por su propia cuenta. Evidentemente cada caso resulta Unico y las maneras
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de enfrentar esta situacion son increiblemente diversas, sin embargo, es de resaltar que a
estos niveles las PCD suelen ejercer una accién pasiva por su corta edad y solamente
mediante las personas que velan por ellos es que se logra hacer un cambio hacia la
inclusiéon en los sistemas ya establecidos. Evidentemente la situaciéon se torna distinta
conforme las PCD comienzan a adquirir herramientas para influir en su entorno por si
mismas, como al adquirir capacidad fisica, cognitiva, cultural o demds medios para poder

discernir el camino adecuado para lograr un sistema que les facilite y no les limite.

Es asi que no extrafa conocer que en las universidades se dan un alto numero de
actividades en materia de inclusion social desarrolladas por universitarios con
discapacidad, donde suelen surgir politicas, programas y agrupaciones que influyen a nivel

nacional, mas alla de quedarse en los recintos educativos.

De una manera similar, surge el grupo de PCD de la REED-UNAM, que representa a
la “Red de Estudiantes y Egresados con Discapacidad de la Universidad Nacional
Autonoma de México”, conformado por un grupo multidisciplinario de estudiantes
universitarios de esta institucion que pretenden incidir en la generaciéon de politicas
publicas realmente inclusivas para lograr la generacion de ambientes educativos que

faciliten el acceso, permanencia y egreso de las PCD en su universidad.

De acuerdo a su ultima presentacion al momento de concluir este trabajo, en el
evento “Seminario Internacional Universidad Diversa: Inclusién de Personas con
Discapacidad en Instituciones De Educacion Superior”, llevado a cabo el 14 y 15 de febrero
de 2019 en la Defensoria de los Derechos Universitarios de la Universidad Nacional

Auténoma de México, la REED-UNAM:

Surge a principios de 2017 con un pequeio numero de estudiantes con
discapacidad. Al poco tiempo aumenta el nimero de integrantes universitarios,
permitiéndonos ganar Visibilidad y poder comprender a nuestra poblacién con el
fin de jUnir esfuerzos!, pudiendo participar en Encuentros Nacionales y Encuentros

Internacionales (REEDUNAM, 2019).
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De acuerdo a su pagina oficial, la REEDUNAM tiene por objetivos permanentes de

su grupo el lograr:

-ldentificar estudiantes y aspirantes con discapacidad dentro de nuestra
Universidad

-Alentar a estudiantes con discapacidad para que formen parte activa de la REED.
-Propiciar la toma de conciencia, empoderamiento, autonomia e independencia
-Incidir en la generacion de politicas inclusivas dentro y fuera de nuestra
universidad

-Propiciar la generacién de un sistema educativo universitario inclusivo al trabajar
en conjunto con las dependencias encargadas de PCD en la UNAM vy con otras

universidades. (REEDUNAM, 2018)

La REED maneja como principal idea aquello retomado de “Nada sobre nosotros
sin nosotros”, una frase que era ya aplicada en la politica centroeuropea de hace pocos
siglos atrds y que fuera posteriormente retomada por James Charlton, activista
estadounidense de los derechos de PCD, para ser utilizada posteriormente por David
Werner como titulo de su libro acerca de los derechos de PCD. Esta frase expresa la
importancia de que cualquier politica generada cuente, desde su origen, con la
participacién de los directamente involucrados ya que no podemos asumir las necesidades
de nadie y estas solamente pueden ser conocidas a través de la retroalimentacion plenay
directa con la poblacidn objetivo. Esta situacién ha sido abordada a lo largo de toda esta
tesis, sefalando la importancia de contar con informacién veridica de las personas
directamente involucradas. Es asi que, al alzar las voces obtenemos doble beneficio: En
primer lugar, dar a conocer a los requerimientos y, en segundo lugar, permitir que estos
sean conocidos y entonces atendidos, ya que si, aquel que decide desconoce que algo

existe o que se necesita, seguramente no lo proporcionara.

Con esto en cuenta, los miembros de la REED decidieron unirse para hacerse notar
como el grupo numeroso, importante y creciente de PCD que son y que requiere atencion

de parte de las autoridades universitarias. Asi, segun indica la REED (2019), tras generar
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este grupo se percataron de tres principales cuestiones relevantes que debian ser

atendidas para lograr una universidad inclusiva:

Primero, que en la Universidad Nacional Autonoma de México no existia una
dependencia Unicamente enfocada en atencidon a PCD, ya que se les atendia desde la
seccion de Atencidn y Orientacidon Educativa, en donde, si bien se proporcionaba un
acercamiento, poco intercedia con la UNAM como institucidén para el mejoramiento de
ambientes y poco o nada fungia como un organismo a través del cual pudieran
comprenderse las necesidades especificas de este grupo poblacional. El censo con que
contaban era deficiente y muchos estudiantes con discapacidad tenian una atencién
sesgada a través de los servicios escolares de su facultad, estando esta atencion a
demanda y con base en cada individuo, sin lograr llegar a asentar bases generales para
ambientes universalizados. Por esto mismo, se comprendié que al momento existia poca
retroalimentacién entre las muchas PCD dentro de la universidad y las autoridades de esta
misma. Por tanto, se supo que era de vital importancia poder incidir dentro de las politicas
publicas universitarias teniendo participacién de PCD dentro de todos los dmbitos y se
anotd la relevancia de realizar trabajos en conjunto con las dependencias universitarias
dado que la ausencia de una politica institucional y de una legislacion al respecto son los
principales problemas para generar inclusion comprendida bajo el disefio universal de
ambientes e impacta negativamente en la formacién de docentes para atender a la

diversidad.

En segundo lugar, se encontrd que existian una enorme cantidad de esfuerzos
aislados en multiples instituciones dentro de la universidad, como en varias facultades y
escuelas o en algunas dependencias como la defensoria o la misma DGOSE. Esta falta de
comunicacidon entre dependencias era el principal causante de que cada esfuerzo
comenzara nuevamente desde cero y no se mantuvieran los avances anteriores de grupos
en pro de PCD cuando se egresaban los estudiantes o los profesores dejaban la institucién.
Asi como se dieron cuenta de la necesidad de tener miembros de todas partes de la
universidad, ya fuese en el nivel bachillerato, facultades o escuelas fuera de ciudad

universitaria. Incluso se supo de la importancia de contar con la experiencia de los
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egresados de la Universidad, por lo cual a la REED se le denomind con dos letras “e” en
lugar de una. El objetivo de contar con miembros en distintos recintos de la universidad es
lograr fungir como un eslaboén unificador que, a la vez de actuar como una manera de
mantener a las PCD presentes dentro de toda area en nuestra universidad, también
permitiera seguir de cerca la mayor cantidad de esfuerzos que se estuvieran gestando en
nuestra maxima casa de estudios, donde incluso, pudiera la REED llegar a ser una
herramienta unificadora desde la presencia de los estudiantes y egresados con

discapacidad.

En tercer lugar, la REED comprendié otra necesidad proveniente de las anteriores,
siendo esta la importancia de contar con una poblacidon sensibilizada en materia de
discapacidad. Aqui es importante sefalar las dos principales caras de la sensibilizacion
universitaria: la sensibilizacion de parte del profesorado como a la sensibilizacion de parte
de los mismos estudiantes con discapacidad (ademas de la respectiva sensibilizacién
adecuada para los directivos que repercute de manera diferente). En cuanto al
profesorado, se notd que muy pocos de ellos estaban sensibilizados respecto a la manera
de dar clases incluyentes, teniendo poco conocimiento del tema de la discapacidad y
desconociendo los medios existentes hoy en dia para poder brindar una educacion
accesible (como a través de medios digitales, con el apoyo de un traductor de lengua de
sefias mexicana o comprendiendo las necesidades especificas de alguna discapacidad
motriz, visual o auditiva al realizar exdmenes). También fue frecuente la resistencia para
modificar la forma de evaluar a muchos alumnos con discapacidad puesto que carecian de
la intencién de modificar la dindmica de algunas clases que se han impartido de manera
similar durante afios. Esto fue y continda siendo trabajado con base en instruccién a los
profesores en materia de inclusion y accesibilidad. Por otro lado, la falta de conciencia
respecto a inclusion de parte de los estudiantes con discapacidad representa uno de los
principales elementos a combatir para lograr la inclusion, dado que los estudiantes que
carecen de herramientas suficientes para defender sus derechos pueden pasar por alto
malas practicas o incluso pueden desconocer que podrian acceder a un ambiente mucho

mas propicio para ellos. Para esto, la principal herramienta utilizada que fomente la toma
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de conciencia ha sido aquella que se presta mas a la interaccidon, como a través de talleres,
platicas y ponencias donde cada vez mas estudiantes con discapacidad puedan formar
parte activa de un medio que incita a que alcen la voz a la vez que les informa hasta qué

punto cuentan con derechos y estos deben ser respetados.

Esto ultimo representa un punto sumamente importante para las PCD en todo el
mundo, pues el estigma de que “se ayuda” a la persona con discapacidad ha permeado lo
que verdaderamente es un derecho que debe existir forzosamente sin depender de la
buena voluntad de otro individuo, sino que debe existir como un elemento proporcionado
por el medio y cuya inexistencia cortaria el desarrollo y derechos de las PCD. El conocer
sus propios derechos funge como una de las mejores herramientas para prevenir la
discriminacién de las PCD. Unicamente una persona plena y correctamente informada
puede distinguir cudndo sus derechos estan viéndose afectados y cuando debe exigir
modificaciones del sistema para lograr su inclusion. Si se desconocen los derechos, no se
sabe distinguir hasta qué punto la persona puede pedir modificaciones, apoyos, o ajustes
razonables y se podria tomar como natural un acto de discriminacion. Es por esto que
resulta fundamental informar adecuadamente a la PCD y que este grupo se preocupe
también por mantenerse al tanto de a donde pueden acudir para hacer valer sus derechos
y qué acciones pueden ser exigidas de su parte sin rayar en la necesidad y sin dejar actos

gue les obstaculicen el desarrollo dentro de cualquier area a la que pretendan acceder.

Considerando el punto anterior, la REEDUNAM buscé generar la toma de
conciencia en los compafieros con discapacidad y brindar informacién que sensibilice a
profesorado y directivos, de manera que lograra generarse un trabajo en conjunto en pro
de la inclusién de PCD. Para esto se buscd el acercamiento a dependencias de la
Universidad. El resultado fue favorablemente veloz y se encontraron multiples
dependencias que resultaron interesadas en trabajar directamente con las PCD. Asi fue
gue la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales generaria trabajo en conjunto a la REED a
través de su Programa Universitario de Derechos Humanos. Algunos docentes de la
Facultad de Psicologia abririan el espacio en seminarios de acceso a Tecnologias de la

Informacién 'y la Comunicacién realizados como un esfuerzo colectivo no
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institucionalizado por buscar inclusion, permitiendo expandir los alcances mas alla de las
acciones llevadas a cabo por la institucidon. Posteriormente se unirian dependencias de
atencién a alumnos en la UNAM e incluso se tendria trabajo con otras instituciones, como
la Universidad de Guadalajara (UdG), la Universidad de Lanus en Argentina y la Embajada
de Estados Unidos en México. Recientemente, se generarian las bases para la Red
Nacional de Grupos Universitarios de PCD, donde la REEDUNAM estaria representando a
la Ciudad de México, colaborando con universidades de Zacatecas, Morelos, Guadalajara,

Yucatdn y Quintana Roo.

Por otra parte, es de destacar que dentro de la universidad el apoyo de las
dependencias ha servido como el principal mediador de la labor de inclusién dentro de la
UNAM. Principalmente, la labor conjunta con la Unidad de Atencién para Personas con
Discapacidad (UNAPDI) que funge como un intermediario entre estudiantes y autoridades.
Esta dependencia fue originalmente concebida en el afio 2013, de acuerdo con lo indicado

por un comunicado de la UNAM el 25 de junio de ese afio, donde se indicaba que:

La UNAPDI tendrd como funciones: procurar la informacién que permita la
satisfaccion de las necesidades de las personas con discapacidad en los dmbitos de
la orientacion escolar, personal, vocacional y profesional, asi como ofrecer
servicios y apoyos en materia de orientacién educativa que favorezcan su

integracién a la vida cotidiana.

Ademas, contribuir a la formacién profesional de los alumnos, facilitar su
incorporacion al mercado laboral; generar, recopilar, sistematizar y, en su caso,
adaptar informacion para que pueda ser consultada individualmente en sistemas
automatizados, impresos y audiovisuales; asimismo, ofrecer asesoria a través de
especialistas y personal capacitado en materia de atencién a las personas con
discapacidad.

También, coordinar acciones para la implementacién de programas especificos, asi
como otras para formar y capacitar multiplicadores en todas las entidades

académicas y administrativas para la atenciéon de personas con discapacidad;
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mantener comunicacion permanente con las entidades y dependencias
administrativas de la Universidad, para atender las necesidades de este sector

(UNAM, 2013).

De esta manera se entiende que esta dependencia se encargaria no Unicamente de
informar a los estudiantes con discapacidad qué acciones tomar para mejorar su
permanencia en la universidad, sino que también seria la encargada de generar materiales
inclusivos y de generar politicas universitarias de inclusion que incidieran directamente en
el desarrollo educativo de las PCD. Se pretendia que fuera también la dependencia
encargada de instruir al profesorado y administrativos en materia de inclusién, asi como la
encargada de generar apoyos fisicos a los estudiantes con discapacidad. No obstante,
poco pudo realizar esta dependencia en sus primeros afos, e inclusive hasta el afio 2016
aun no estaba bien estructurada y poco incidia en mejorar el ingreso, permanencia y
egreso de estudiantes con discapacidad, de acuerdo a los comentarios de un alto nimero
de estudiantes. Aparentemente, esta dependencia, entonces bajo el cargo de la Direccion
General de Orientacidon y Servicios Escolares, tenia poca o nula retroalimentacion de las
PCD y por tanto, tenia poco conocimiento de cémo influir realmente en un beneficio para
ellos. Es de mencionarse que no existia un censo real de estudiantes con discapacidad y
gue tampoco se actualizaban los datos, a la vez que los encargados de la dependencia
eran alternados frecuentemente y con poco conocimiento del tema. Afortunadamente, la
UNAM decidiria reestructurar esta seccion de la UNAM en 2017 y le otorgaria mayores
atributos y apoyos, dandole la capacidad de incidir favorablemente y con mayor peso en
las necesidades de los alumnos con discapacidad, generando modelos de intervencién y
difusién, apoyandose en los estudiantes para recibir retroalimentacion directa vy
generando enlaces con otras escuelas y universidades. Este proceso se daria a la par del
afianzamiento de la REEDUNAM como grupo, propiciando que pudieran desarrollar
trabajo en conjunto desde ese dia a la fecha. Esto permitié una apertura de espacios aun
mayor, permitiendo a la REEDUNAM llegar a mas estudiantes con discapacidad e incluso
tener un impacto en los futuros egresados, quienes frecuentemente han sido contactados

mediante la participacidn en los canales de difusién masiva de la universidad, como lo es
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TVUNAM para television y las dos estaciones de Radio de la UNAM (Radio UNAM y Radio
Universidad), donde miembros de la REED han mantenido labor continua para dar

difusidn, sensibilizacién y establecer nexos con futuros estudiantes de esta universidad.

Programa Interuniversitario: Construyendo Puentes

La discapacidad intelectual es uno de los sub-grupos de la poblacién de PCD que
han sido histéricamente mas vulnerados. Es, sin lugar a dudas, un grupo social que se ha
visto fuertemente afectado por politicas publicas que no contemplan a todos los
ciudadanos, sino que piden que se cumplan con ciertos requisitos para poder hacer goce
de la proteccidn y beneficios que pretenden otorgan. Pareciera que las PCD intelectual
hubiesen quedado automaticamente descartadas de multiples ambitos que no estan
capacitados para propiciar su desarrollo, sino que coartan sus derechos impidiéndoles

desenvolverse libremente.

Multiples derechos de las PCD intelectual se han visto afectados, como el derecho
a su salud sexual junto a sus derechos reproductivos, sus derechos laborales altamente

omitidos y también sus derechos de acceso a la educacion.

Pese a labor de multiples grupos de apoyo a personas con alguna discapacidad
intelectual, la percepcién colectiva de que una persona con discapacidad intelectual goce
de los mismos derechos que cualquier otro ciudadano no ha sido plenamente asimilada y
muchos prejuicios perduran aun en la fecha actual. Es por esto que conocer que existen
proyectos de inclusién universitaria para PCD intelectual resulta maravilloso, no
solamente por el beneficio para aquellas PCD participantes, sino porque las universidades
han eludido a las PCD intelectual mediante la seleccion de aquellos “capacitados” para
acudir a la universidad excluyendo tajantemente grupos que no pueden coinciden con ese

perfil (razén por la cual este proyecto es pionero dentro de recintos académicos).

De esta forma, “Construyendo Puentes” resulta un esfuerzo interuniversitario por

brindar oportunidades de desarrollo educativo a PCD intelectual siendo una herramienta
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gue permita generar un cambio en el paradigma de la discapacidad intelectual fuera de las
universidades. Pretende gestar acciones de inclusion educativa que rompan con la
tendencia establecida de concebir a la universidad desde una esfera de élite para

colocarle como una opciéon mas de desarrollo personal para el bien de las sociedades.

“Construyendo Puentes” comenzaria como un proyecto colaborativo de la Dra.
Elisa Saad y la Dra. Julieta Zacarias con jévenes con discapacidad intelectual en la
Universidad lberoamericana en 2006. Posteriormente el programa se extenderia a la
Universidad Nacional Auténoma de México gracias al enlace y la coordinacion de la Dra.
Frida Diaz Barriga, estableciendo las actividades en la Facultad de Psicologia UNAM. La
Dra. Elisa Saad comenta: “El programa construyendo puentes surge como un lugar donde
las personas podian formarse dentro del ambiente universitario con pares que les
acompafaran y que toda la comunidad resultara beneficiada”. Asi, gracias a la
participacién de académicos, instituciones y directivos se permitié un proyecto donde las
PCD intelectual puedan formar parte del ambiente universitario a través de actividades
gue no solamente se enfocan en lo relacionado a la ensefianza de temas académicos, sino
que también contemplan una preparacién para lograr una verdadera independencia en la
vida, empleando actividades de recreo y actividades de formacidn para una rutina diaria
(como tomar el transporte, la compra de materiales y alimentos o incluso los intercambios

sociales en momentos de esparcimiento).
De acuerdo con Saad (2011), los objetivos establecidos del programa incluyen:

e Formar integralmente en el contexto universitario a jovenes con discapacidad
intelectual a través del desarrollo de competencias que les permitan un eficiente
desempefiio personal y social para incorporarse a la vida productiva y comunitaria.

e Impulsar a los estudiantes universitarios hacia una conciencia de la problematica
gue viven las personas con discapacidad intelectual a fin de que incorporen en su
proceso de formacidn y practica profesional una vision de equidad, derecho y

justicia que dé respuesta a la diversidad.
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e Impulsar el desarrollo de una politica de universidad incluyente que elimine
barreras fisicas, culturales y sociales e impacte la conciencia publica.
® Promover la vinculacién de la Universidad con Organizaciones Gubernamentales y

de la Sociedad Civil en el tema de la discapacidad intelectual. (2011: 89).

Con base en ese esquema se han dado resultados sumamente positivos en los
jévenes con discapacidad intelectual que participan el programa hasta la fecha, teniendo
aun graduados del afio 2019. Cada chico ha logrado desarrollarse con base en sus propias
fortalezas, sin embargo, resalta bastante el grado de desarrollo personal que los jévenes
logran incorporar a través de la participacién en un ambiente universitario. Cada uno de
los chicos expresa metas para un futuro préximo definidas con base en sus herramientas
en multiples aspectos de la vida, como el trabajo, las relaciones de pareja y los gustos
personales. De manera importante, el tener la instruccién académica en ambientes
universitarios repercute no solamente en la cultura o conocimientos de los jévenes, sino
en toda su calidad de vida propiciando la inclusién social a través de una rutina diaria de

participacién como estudiantes en igualdad de condiciones.

Muchos de los jovenes han adquirido recursos para una interaccién social mas
satisfactoria y han logrado obtener uno de los principales elementos para el desarrollo
personal: la independencia. Gracias a este proyecto los jovenes han adquirido habilidades
para hacer valer su derecho de participar en actividades cotidianas que han sido
restringidas durante afios para PCD intelectual, tales como realizar compras, preparar sus
alimentos y su hogar, organizar sus gastos y traslados e incluso decidir sobre su propio
cuerpo y sexualidad. De esta manera algunos de los estudiantes han generado proyectos
de difusion a través de videos, trabajos mediante el uso de tecnologias para la educaciény
mas herramientas digitales; asi como tener elaborados planes de viaje y posibles plazas

laborales de su eleccion.

Por otra parte, es importante comprender la manera en que algunos miembros de
la sociedad pueden impedir la participacion plena de algunas PCD con inacciones o falta

de sensibilizacién, puesto que acciones tan habituales como salir a comprar algo a la
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tienda o tomar transporte publico puede convertirse en un elemento que les es negado a
ciertos grupos de PCD sin que la sociedad se percate de ello o simplemente lo asuma

III

como “natural”. Es por esto que resulta indudablemente fundamental que los jovenes con
discapacidad intelectual posean los mecanismos necesarios para ejercer sus derechos y
evitar que les sean arrebatados elementos tan inherentes a cualquier miembro de la
sociedad mexicana. Es por esto que resulta relevante la participaciéon de PCD intelectual
en la cotidianidad, pues permite no solamente la inclusidén a través de acciones que ellos
realizan, sino que ademas propicia un cambio en la percepcion colectiva de compafieros,
de profesores y de cualquier otra persona con quienes tengan interaccion continua.

Aparentemente la participacion exitosa de un grupo de PCD es de las mejores

herramientas para propiciar mayor apertura de espacios fisicos y sociales para mas PCD.

Este tipo de logros en proyectos ejemplifica la relevancia de la participacion
ciudadana en nuestro entorno como generador de politicas publicas, ya que, aunque
idealmente el estado mexicano debe garantizar los derechos para cualquier persona en
territorio mexicano en igualdad de condiciones, en la practica resulta que muchos de los
derechos deben ser tomados mediante la accién de los grupos para poder ser

garantizados.

Finalmente, es importante reconocer que la meta de la inclusién plena para PCD
estd aln lejana, no obstante, es sumamente alentador contemplar este tipo de proyectos
gue rompen con la tendencia establecida en beneficio de toda la sociedad, partiendo del
desarrollo individual para obtener un desarrollo social. Gracias a este tipo de programas
podemos tener ciudadanos productivos que se beneficien de su propia actividad tanto

como benefician a su comunidad.

Para concluir este capitulo dejaremos asentado el hecho de que el camino a
recorrer para obtener una sociedad inclusiva es sumamente complejo y apenas hemos
comenzado a establecer las bases para ello, no obstante, podemos agigantar los pasos si

propiciamos cambios favorables en las politicas publicas y legislaciéon vigentes,
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apoyandonos en las directrices internacionales para aplicarlos a nuestro contexto
nacional. Para generar cambios mds efectivos resulta absolutamente necesaria la
participacién de los directamente involucrados como evaluadores en vida propia de las
normas y proyectos planteados. Solamente con un estado eficaz he interesado en aportar
recursos y vigilancia; con organismos de vigilancia que hagan valer dentro y fuera de ellos
la normatividad vigente; con sociedad educada y con la participacién directa de las PCD;
podremos lograr una verdadera sociedad inclusiva y serd posible obtener cambios
permanentes mediante la transformacién de los paradigmas de la discapacidad desde la

percepcion colectiva.
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Conclusiones

En este apartado se desarrollan argumentos que retoman la informacién expuesta a lo
largo de este trabajo, para asumir una postura critica. Los subtitulos seran presentados en el orden

en que fueron presentados a lo largo de la tesis.

DATOS DE LA DISCAPACIDAD, UNA TAREA PENDIENTE

Los datos estadisticos respecto a la poblacidon de PCD son indudablemente el punto
de partida para poder identificar tanto las necesidades de este grupo, como los avances
gue se han obtenido para la inclusidon de PCD a través de las politicas publicas. Es evidente
la importancia de generar la mayor cantidad de informacién posible respecto a las
caracteristicas y contextos de este grupo poblacional, no obstante, las dificultades
metodoldgicas para obtener informacidn precisa resultan muchas veces un obstaculo para

las instituciones a cargo del censo.

La falta de necesidad de las PCD por identificarse a si mismas como tales, es uno de
los primeros obstaculos para obtener informacién precisa. Muchas PCD deciden no
considerarse como tal, tratando de alejar el posible estigma social; otros casos deciden
denominarse a si mismos bajo este término obteniendo los beneficios asociados, incluso

cuando no poseen caracteristicas limitantes que los sitien en esta condicién.

De esta manera, la mayor parte de las PCD en México solamente requieren ser
denominadas como tal cuando pretenden solicitar algin apoyo gubernamental (como
placas de PCD, apoyo econdmico, balizamiento o algun otro) o alguna pensidén médica o
laboral. Unicamente ante esas solicitudes se les solicita un comprobante de discapacidad
expedido por médicos autorizados donde aclare el contexto bajo el cual se desarrolla su
discapacidad. Lamentablemente, esta informaciéon no es llevada mas alla de un fallo (a

favor o en contra) de su peticidon y aparentemente, estos datos obtenidos no pasan a
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formar parte de una base de datos nacional, sino que cada programa u organismo posee

un registro propio desarrollado bajo sus propios alcances.

Un esfuerzo de censo muy conocido son las entrevistas aplicadas casa por casa,
llevadas a cabo por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), donde se
intentd acudir a todas las regiones del pais, representando un reto que involucrd una
cantidad enorme de recursos en inversion. Aqui, encuestadores poco capacitados en
materia de discapacidad aplicaban una serie de preguntas donde la mera respuesta de
aquel que atendiera la puerta era suficiente para validar la informacién. Sobra decir que
no se solicita un comprobante de discapacidad oficial ni se realiza un registro detallado
debido al manejo de datos confidenciales. Por tanto, puede suceder que la informacion de
una institucion a otra esté abarcando dos veces a la misma persona o deje a muchas otras

sin considerar, por lo que carecemos de una fuente Unica y totalmente fidedigna.

Todas estas complicaciones metodolégicas parecen tener de trasfondo lo dificil
gue es determinar una discapacidad para una gran cantidad de casos donde las
limitaciones no son evidentes. Facilmente podemos encontrar que las discapacidades
notorias suelen ser contempladas dentro de la poblacién nacional de PCD mientras se
excluye a las condiciones “invisibles”. Para esta consideracién, es imprescindible retomar
las definiciones de discapacidad de la ONU y la OMS como maximos organismos en

materia de discapacidad, donde:

...La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccidn
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
gue evitan su participaciéon plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas. (ONU, 2006:1)

...la discapacidad es un fendomeno complejo que refleja una interaccién entre las
caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que

vive. (OMS, 2018a)
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Bajo estas definiciones, las condiciones de discapacidad se enfocan en las
limitaciones que el entorno le brinda a la persona, y no dependen de poder ser
corroboradas por terceros. Pueden existir casos de discapacidad de suma limitacién social,
aunque no tenga ningun dafio organico mensurable. No obstante, reciben mucha mayor
difusidn y atencidn social aquellos casos “evidentes”, como el de las personas que utilizan
silla de ruedas, las personas ciegas o las personas con evidentes lesiones fisicas. En
contraparte, las discapacidades psicosociales de diversa indole, las limitaciones
sensoriales menores, las discapacidades intelectuales ligeras y las discapacidades
multiples; tienen grandes dificultades para ser comprendidas dentro de un esquema de
condicién discapacitante, por lo que dificilmente podran ser incorporadas a las politicas

publicas y a los programas sociales.

Si retomamos la definicion de discapacidad psicosocial empleada por el Gobierno
de México a través de CONADIS, tenemos que “Es la limitacion de las personas que
presentan disfunciones temporales o permanentes de la mente para realizar una o mas
actividades cotidianas” (CONADIS, 2016). Siendo ampliamente ligada al proceso de salud
mental e incluyendo elementos como: “Depresidn, Trastorno de ansiedad, Psicosis,
Trastorno bipolar, Esquizofrenia, Trastorno esquizo-afectivo, Trastorno dual” (/bid). Esto
enmarca un amplio nimero de condiciones que se experimentan comiUnmente en la
sociedad y que muy rara vez son consideradas como “discapacitantes”. Asi, queda la duda:
éEs posible saber realmente cuantas personas con discapacidad viven en nuestra
sociedad? Ya que, si una persona experimenta limitaciones para realizar actividades
cotidianas, pero no lo comenta, no lo identifica o se confunde con otra condicidn; sera
imposible determinar la discapacidad. Es por esto que las campafias de sensibilizacion son
una urgencia, puesto que representan el punto de entrada hacia una sociedad informada
en materia de discapacidad, donde cada persona pueda identificar estas condiciones mas
alla de los clichés y donde los individuos puedan denominarse a si mismos como PCD sin

recibir una repercusién negativa por estigmas sociales.

Hemos dejado de lado un alto porcentaje de PCD quienes poseen una discapacidad

invisible no contemplada ni en las politicas publicas ni en la percepcion colectiva. Personas
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con depresion son un claro ejemplo de esto, la cual es considerada por la Organizaciéon
Mundial de la Salud como: “la principal causa mundial de discapacidad y contribuye de
forma muy importante a la carga mundial general de morbilidad” (2018). No obstante, su
faceta discapacitante ha sido practicamente inexistente en los censos, siendo reportada
como menos del 5% del total de las discapacidades en el pais. Evidentemente existen,
también, mds casos a quienes no se les ha hecho justicia social a través de los datos, como
los casos de personas con discapacidades multiples, algunos subtipos de discapacidades

intelectuales, ansiedad y estrés; y muchos mas.

Es por esto que afirmar que poseemos informacion suficiente en nuestro pais seria
estar sumamente lejos de la realidad, aun tenemos una tarea pendiente para mejorar
nuestros alcances en la obtencidn de datos. Requerimos de mayor inversion de recursos
para la generacion de datos veridicos y detallados de nuestra poblacién con discapacidad,

sin dejar de lado ningun caso.

EL LENGUAIJE ACERCA DE LA DISCAPACIDAD EN DEBATE

En esta tesis se ha empleado y sugerido ampliamente el término discapacidad
como un término adecuado para referirse a esta condicidn en que se situa a la persona
debido a barreras en el entorno. Sin embargo, es importante no dejar de sefalar la obvia
tendencia capacitista que involucra el término en si mismo, comprendiendo al capacitismo
como el sistema de control que impone un estdndar de cuerpo ideal con base en la
productividad y que lleva a la discriminacién de aquellos que no cumplen con los modelos
corporales. Resulta indudable que la palabra discapacidad se encuentra evaluando a las
personas con base en lo que pueden o no pueden hacer en vez de asignarle una

denominacion unica al individuo que se encuentra limitado por barreras en su entorno.

No obstante que la definicion de la palabra discapacidad ha evolucionado
alejandose de la inercia capacitista en la perspectiva médica y que el significado

establecido en tratados internacionales, en leyes nacionales y en definiciones de los
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organismos de atencién se basa en modelo social; el tinte negativo que posee el término
no parece haber evolucionado en la misma medida y aun evoca ideas desfavorables en
muchas partes de la sociedad. Ferdinand de Saussure, en su “Curso de lingliistica general”
(Saussure, 1945: 141), explicd acerca de esta condicion del lenguaje en el que existe una
definicion y un mensaje extra aunado a ella. Saussure acuiié el término de “Significado”,
para denominar a una definicién concreta; y el término de “Significante”, para definir
aquel mensaje transmitido junto a las palabras que no es fénico, que es incorpdéreo y que
no representa sustancia material, sino se relaciona con todo aquello que va mas alla del
objetivo acustico definido. Bajo este enfoque, el significado puede permanecer o mutar

con el paso del tiempo, pero el significante no se modifica de igual manera, sino que

depende del contexto social y cultural en que se aplique.

Jacques Lacan definiria posteriormente al inconsciente, estructura fundamental del
psicoanalisis, como un lenguaje formado por significantes similares a los lingliisticos. De
esta forma explicaria situaciones como los sueios, los chistes, los lapsus; siendo todas
estas, entidades que existen desde el lenguaje y que generan evocaciones mentales
sumamente ricas en informacidon y transmiten mucho mds que lo especificamente

objetivo.

De esta forma, escuchar el término discapacidad no es escuchar acerca barreras en
el ambiente, sino que evoca relaciones mentales con la palabra capacidad y todo su
trasfondo, como lo puede ser aptitud, conocimiento o poder. El prefijo dis transmite una
idea de ausencia. Por tanto, aunque la palabra discapacidad representa una condicion
limitada por el ambiente, aun posee un significante que rememora el no poder o el no
poseer determinada cualidad. Esta impresidn es justamente el opuesto de lo que se esta
buscando conseguir mediante los trabajos y estudios actuales en materia de inclusién de
PCD, sin embargo, la perspectiva hegemdnica ha perdurado a través del lenguaje, incluso
aunque existen multiples esfuerzos por erradicarla mediante la modificacién de

significados.
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Es importante resaltar que estas caracteristicas de poseer un significado y un
significante no son exclusivas del idioma espafol, dado que son caracteristicas propias del
lenguaje. Por tanto deberemos Ya sea en el idioma inglés con disability (literalmente
discapacidad), en despectivos como en el francés con el término handicapé (proveniente
del inglés desactualizado handicap, empleado para los pordioseros que piden limosna) y

con behinderunt en aleman (los que se quedan atras); o con términos acufiados desde la

perspectiva médica, como el mandarin con cdnji (proveniente de la unién de 7% Can-

Enfermedad y & Ji-Residual). Todos estos términos comparten el significado, pero poseen

un significante Unico que no beneficia a la inclusion de PCD.

Irébnicamente, no poseemos hoy en dia un mejor término para definir a la
condicidon que la palabra discapacidad y se sigue empleando cotidianamente. Inclusive,
aun en este trabajo se insta al empleo de ella, no obstante, debemos enfatizar la
relevancia de comprender estas diferencias entre significado y significante para evitar caer

en el uso de estas alusiones negativas para las PCD.

De igual manera, el término de Inclusion deberda ser empleado bajo esta
perspectiva ya que su significante transmite una idea equivocada contrastando con su
definicién, la cual, de acuerdo con la Organizacion de las Naciones Unidas para la
Educaciodn, la Ciencia y la Cultura es: “un proceso que ayuda a superar los obstaculos que
limitan la presencia, la participacion y los logros de todos...” (UNESCO, 2017: 13). Sin
embargo, el significante de la inclusion transmite una tendencia a permitir formar parte de
un lugar ya establecido. Es decir, dar la oportunidad de entrar a un sistema ya hecho a los
gue estan fuera. Evidentemente esto es excluyente por si mismo y resulta paraddjico

pedir una inclusién total sefialando que hay algunos que estan fuera.

Prestar atencidn a lo anterior nos permite tener un acercamiento hacia la
comprension de la manera en que el lenguaje actual limita el avance de la inclusién de
PCD desde una accidén oculta pero latente y constante. Nos brinda una pista mas para

entender la razén de un arraigo colectivo del estigma hacia los grupos en condicién de
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vulnerabilidad. Ante esto, emerge la necesidad de crear términos mas adecuados que
permitan representar y definir lo que verdaderamente implica la inclusion de PCD sin
tener que estar fundamentados en raices lingliisticas empleadas histéricamente, sino que
sean estructurados con base en el beneficio de su uso para los grupos objetivos que
engloban. De esta forma, serd mucho mads asequible obtener sociedades sensibilizadas en
materia de inclusion al no pretender ensefiar nuevos significados que se confronten con
los significantes arraigados, sino que armonicen en cuanto a las evocaciones que generan
en quienes los utilicen. La intencidn sera, entonces, evitar que solamente los mas
instruidos en el tema puedan tener un panorama de significados que les permitan
comprender esas condiciones de forma holistica, sino que incluso aquellos que lo
escuchen fuera de contexto o sin sensibilizacion suficiente, tengan los elementos para
crear una representacion mental acorde con la visién necesaria para propiciar sociedades

inclusivas.

Seguramente, la contigua década de los afios veinte en este nuevo milenio,
poseera una evolucidn necesaria hacia el asentamiento de nuevos términos que impacten
positivamente a nivel social en beneficio de la inclusién y ante cualquiera de sus usos a

nivel internacional.

INTERACCION CON ENTORNOS DISCAPACITANTES

En esta tesis se definieron los obstaculos discapacitantes dentro de categorias muy
especificas con la intencidn de abarcar la diversidad de obstaculos que pueden enfrentar
personas en una gran variedad de condiciones de discapacidad a nivel mundial. Sera
importante destacar que no son los Unicos obstaculos que deben atenderse para generar
inclusidon y que las divisiones tampoco son categorias cerradas. En realidad, existe una
gran dificultad metodoldgica para poder definir todos los obstaculos dado que estos estan

limitados por el espacio, tiempo, condiciones econdmicas, y hasta por la subjetividad de
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cada persona. Lo que resultaba de trascendencia era dejar claro que la falta del pleno

desarrollo de una PCD, no depende necesariamente de ella.

Como vimos en el caso de JPM, incluso pudiera suceder que algunos de estos
obstaculos aqui enunciados no sean siquiera percibidos o no sean indicados como una
barrera, debido a que la experiencia del individuo determina si ese elemento es un
obstaculo o no. La persona podria estar adjudicando el origen de ese elemento a sus
caracteristicas fisicas, emocionales, ideoldgicas, a su familia a la realidad misma; y no
comprenderlo como un obstaculo. Para JPM, el considerar como una parte mas de su
condicidon de salud a muchos de estos obstdculos hizo que no fueran tomadas como
barreras sino como caracteristicas de si mismo que él deberia superar utilizando las
herramientas con que contaba, siendo su nivel sociocultural y econémico un medio

mediante el cual logré subsanar algunas limitaciones.

Igualmente, podra presentarse el caso de que alguna persona en condicion de
discapacidad esté definiendo algun obstaculo discapacitante que no esté incluido dentro
de los revisados en esta tesis puesto que cada persona puede percibir cualquier elemento
como un obstdculo. Un ejemplo de esto pueden ser las personas con discapacidad que
consideran la proteccion familiar como un obstaculo discapacitante mientras que otras

personas con discapacidad lo consideran un aliciente y facilitador para el desarrollo.

No obstante, los obstaculos aqui mencionados son los principales elementos que
se deben superar mediante politicas publicas eficientes, para poder acercarnos mas a la
meta de poseer un ambiente inclusivo que permita a la mayor cantidad de personas
desarrollarse por cuenta propia. Estos obstaculos tienen especial peso dado que son
aquellos que dependen de la exigencia de la sociedad y de la implementacién de los
gobiernos. No es necesario esperar a que alguna persona determine estos elementos
como un obstaculo, sino que resulta impostergable su deben atencion y abolirse, para

propiciar un mayor desarrollo para las generaciones futuras de PCD.
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Con JPM, no todos estos obstaculos estan sefialados durante su desarrollo, pero
no por eso quiere decir que no hayan estado presentes, simplemente indica que no
fueron prioridad dentro de la percepcion de su realidad. Considerando que su situacién de
salud de fondo era una condicidn poco frecuente que le podia orillar a la discapacidad,
pero no era una discapacidad por si misma, el atender su salud oportunamente pudo
haber significado una prioridad muy por encima de cualquier otro obstaculo
discapacitante para poder evitar cualquier dafio orgdnico permanente. Por tanto, pudiera
ser que estos obstaculos quedaran en segundo plano y no fueran siquiera detectados por
JPM. En contraste, los obstaculos discapacitantes relacionados al cuidado de la salud son
reportados a lo largo de todo su desarrollo, puesto que estos elementos tenian el
potencial de orillarle a una condicién de discapacidad. Pareciera ser que por esto es que
las Politicas y Normas Insuficientes, las Actitudes Negativas y Problemas con la Prestacién
de Servicios y Promocién de Mitos e Informacién Errénea; estan tan presentes durante el

estudio de caso.

Esto no querra decir que alguna persona en condicién similar a JPM tendrd una
percepcion similar de los obstaculos discapacitantes. Seguramente cada caso enfrentard
obstaculos distintos a vencer, que provendran de las oportunidades fisicas, emocionales,

sociales y econémicas que cada persona obtenga de su entorno.

HACIA UNA SOCIEDAD INCLUSIVA

A partir de la creacion de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, se logré que se fueran generando mas politicas publicas en distintos paises
en beneficio de los derechos de las PCD. México seria un pais que impulsaria fuertemente
este documento desde la ONU vy participaria activamente en su elaboracidon entrando en
vigor en el 2007, siendo un parteaguas para promover inclusién de PCD desde las leyes,
retomando el enfoque social y salvaguardando los derechos de este grupo histdricamente

olvidado. Lamentablemente esto no fue asi y hoy en dia, a mas de una década, nuestras
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politicas publicas siguen siendo altamente excluyentes y la percepcién de la discapacidad

ha sido pobremente modificada en favor de las PCD.

Nuestra legislacién ha contado hasta la fecha, con una letra pequefia que excluye
casos especificos. El ejemplo mas importante es el de las PCD intelectual, quienes han sido
histéricamente relevadas de sus derechos y a quienes se les ha designado a otra persona
para que decida por ellos, en vez de generar los mecanismos para que ellos mismos
puedan hacer valer sus decisiones. Las discapacidades psicosociales también son
frecuentemente excluidas en la mayoria de los programas publicos, como en las vacantes
laborales o las becas estudiantiles; que, de por si, son programas poco frecuentes y poco
difundidos por la falsa idea de que no hay suficiente poblacién de PCD que haga uso de

ellos.

No obstante que se han hecho grandes esfuerzos en distintas instituciones, mucho
del sistema establecido politico y social mexicano han impedido que se generen politicas
publicas universales, que se sancione debidamente a quienes afecten los derechos de PCD
o que se regulen aspectos que obstaculizan el desarrollo mas alld de los servicios de
atencion a la salud. Mucho de este esfuerzo se ha dedicado a realizar politicas que regulen
la atencién gubernamental con respecto a la prestacion de todo tipo de servicios o
atencién hacia PCD. Sin embargo, ha sido totalmente olvidada la regulacidon entre
privados. Si existe un ambiente poco inclusivo, en el mejor de los casos se dard una alerta
para insistir en realizar mejoras, pero no existird ninguna guia, ninguna sancion real ni
ningun seguimiento para que esos espacios sean modificados y permitan el acceso a PCD.
Esto ocasiona que mucho de la oportunidad laboral y las oportunidades escolares para
PCD no hayan tenido lugar a través de las leyes ni de la vigilancia de las instituciones. De
este modo, si una escuela o una empresa le niega el acceso a una persona con
discapacidad, podra levantar una queja ante CONAPRED o apelar a que sus derechos
humanos fueron afectados y pedir apoyo de la CNDH; sin embargo, si la escuela o el lugar

de trabajo simplemente no hacen ningun esfuerzo por modificar sus entornos para que
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sean accesibles, queda la situacion en un limbo legal que perjudica a muchas PCD y les

coloca barreras extras en su entorno.

No obstante que llevamos afios de trabajo para lograr politicas publicas que
verdaderamente influyan en lograr una sociedad inclusiva, alin estamos sumamente lejos

de conseguir ese ideal.

Serd importante reconocer que ninguna sociedad actual cuenta con una sociedad
100% inclusiva y que ni siquiera los paises con mayores niveles educativos-culturales, con
mayor desarrollo econédmico o con sociedades mas solidarias; cuentan con entornos
absolutamente libres de obstdculos discapacitantes. Sin embargo, es de reconocer que, a
nivel mundial, México cuenta con mayores barreras que muchos otros paises donde
existen mas condiciones para que las PCD puedan desarrollarse libremente y donde sus

derechos estan altamente arraigados dentro de la concepcidn colectiva.

En nuestra sociedad, la concepcion de la discapacidad estd muy poco
comprendida. Al parecer sigue prevaleciendo la idea de que la discapacidad que es poco
productiva para su entorno y gran parte de las labores que se dan en pro de PCD tienen un
enfoque altamente asistencialista. El comun de la poblacidon parece no haber sido
alcanzado por las frecuentes campafias de sensibilizacién o por las labores de grupos que
trabajan por promover la inclusion de PCD. Aun hoy en dia predominan falsas
concepciones sobre las PCD, lo que provoca una falta de empatia en cierta parte de la
sociedad que ve la manera de abusar de los programas sociales ante la ambigliedad de los
lineamientos de seleccidn para los participes de estas, asi se genera también un problema
para la aplicacidén y generacién de politicas publicas. Como muestra, esta el caso de las
placas de auto disefiadas para PCD. Estas placas son un incentivo otorgado por el gobierno
de la Ciudad de México y otros estados, que surgen tras comprender que el transporte
publico es practicamente inutilizable por la gran mayoria de PCD en el pais y que un alto
numero de PCD no cuentan con medios econdmicos para poseer un vehiculo nuevo. Por
tanto, estas placas otorgan al duefio con discapacidad la posibilidad de circular todos los

dias, de estacionarse en algunos lugares reservados para PCD y les otorga mayor
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posibilidad de circular con autos viejos. Sin embargo, la misma sociedad ha abusado de
esta facilidad y muchas personas que no tienen discapacidad o que no se identifican como
persona con discapacidad han obtenido este apoyo, ocasionando que las PCD que lo
requieran en un futuro deban enfrentar mayores requisitos, trabas y tiempos de espera

para poder hacer uso de ello.

Como se puede ver, postulados, instrumentos y programas hay muchos en nuestro
pais, pero hoy por hoy no se han gestado grandes cambios. Aln observamos riesgos en los
nuevos planteamientos, como la forma en que las instituciones miran a la discapacidad,
generalizando frecuentemente a esta condicion tan diversa y brindando una tendencia
altamente asistencialista con pocas oportunidades y muchos apoyos. Casos como la falta
de un titular de CONADIS a mas de diez meses de entrada del nuevo gobierno hacen
dudar respecto a qué tipo de politicas se aplicaran. Afortunadamente también han
existido logros y lo mas notorio es la gran tendencia a expandir los programas sociales de
apoyo. Existen también mayores esfuerzos por llegar a toda la poblacién de PCD, sin
importar su zona geografica, tipo de discapacidad o condicién de salud asociada. También
es importante resaltar que los esfuerzos hechos para evitar discriminacién han sido
fructiferos de parte de CONAPRED y que se ha dedicado mayor énfasis en obtener datos
verdaderos y superar las barreras metodoldgicas para los censos de parte de instituciones

encargadas, siendo la principal el INEGI.

LA FORMACION DEL PSICOLOGO Y LA INCLUSION DE PCD

La inclusién de PCD es un proceso dindamico que actua con multiples partes, siendo
tan importante la intencién y la accion de la persona con discapacidad, como la respuesta
favorable de su entorno y de los elementos que en él existan. Uno de esos elementos que
son pieza clave para propiciar la inclusion de PCD es, sin duda, el psicdlogo, quien tiene la
cualidad de fungir como elemento potenciador que elimine barreras para los primeros

acercamientos a esta condicion para muchas personas en esta condicion.
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Evidentemente una labor psicoldgica en el rubro educativo es de los primeros
vinculos que existen entre muchas PCD y su sociedad. La labor organizacional del
psicélogo, por su parte, se encuentra en el lugar ideal para permitir el libre desarrollo
laboral de PCD al distinguir sus cualidades y poder optar por no hacer un proceso de
reclutamiento estandarizado, sino personalizado, que comprenda la necesidad de contar
con espacios universales y pueda otorgar ajustes razonables, evitando coartar un derecho.
Sin embargo, alin mas influencia posee el abordaje clinico del psicélogo, de quien no
puede negarse la evidente relacién que tiene con la discapacidad psicosocial, desde ser el
primer elemento identificador de esta condicién hasta dictaminar la atencion, intensidad y
génesis de la condicion. Debido a esto es que la psicologia clinica posee una gran deuda
con la poblacién en condicién de discapacidad psicosocial. La responsabilidad que recae
en el psicélogo respecto a estas condiciones es enorme y hace ver la necesidad de que

solamente el psicélogo capacitado pueda atender adecuadamente.

Durante afios la ausencia de psicdlogos que comprendieran la discapacidad
psicosocial, y aun la discapacidad intelectual, resulté ser una enorme barrera mas para las
PCD. Afortunadamente ahora existen mas profesionistas que cuentan con sensibilizacién
adecuada en materia de inclusién para PCD y se han obtenido resultados fantasticos,
como el caso de Tomas Barrén que mencionamos en el capitulo cuarto, quien pudo
solicitar se le retirara el estado de interdiccidn gracias a la decisidon de los magistrados y
jueces, con la participacion de psicélogos que pudieron hacer una evaluacidon adecuada.
Sin embargo, aun estamos muy lejos de tener una sociedad inclusiva y estos casos de
respeto a los derechos de las PCD adn no son la rutina diaria, sino que hacen noticia y

todavia nos parecen sorprendentes por ser tan buenos.

En gran medida esto proviene desde la formacion profesional de los estudiantes de
psicologia, a quienes se les hace un énfasis importante en su capacitacién respecto a
distinguir los trastornos mentales, manteniendo, frecuentemente, una perspectiva de
abordaje mediante el proceso salud-enfermedad. Debido a esto, en muchas ocasiones, las

situaciones que requieren atencién de los profesionales de la salud son abordadas con la

198



idea de curar una condicion que se mira como una disminucion de salud, y, por ende,
como una cualidad negativa. También debe considerarse que existen herramientas del
psicélogo, como manuales de diagndstico, guias de atencidn y pruebas psicoldgicas; que
tienen el potencial de etiquetar a individuos o a grupos, cuando no se emplean por
profesionistas, categorizando, en ocasiones, mds que distinguiendo una alta gama de
condiciones de la misma diversidad. Por estas razones, es que solamente un profesional
de la salud mental y la conducta humana puede hacer un uso adecuado de estas
herramientas como medios para explicar condiciones psicoldgicas, sin hacer uso de
resultados netos, sino trabajando con la interpretacion de estos instrumentos mediante la

instruccién que recibié a lo largo de toda la carrera.

Por otra parte, sin duda existen muchos casos en que los trastornos mentales
estan ocasionando un estado de declive en la calidad de vida del individuo. Esos casos si
deberan ser atendidos con la idea de brindar todo el trabajo y herramientas al alcance,
con la intencién de que la persona pueda encontrarse en una situacién de bienestar y
buscando una solucién cuando se requiera. Sin embargo, es sumamente importante tener
en cuenta que, durante el ejercicio diario de la profesién, estas situaciones suelen ser
pocas, comparadas con las situaciones en que el psicdlogo debera brindar una atencién
profesional ante cuestiones relacionadas con la diversidad del humano. Un ejemplo, de
entre muchos existentes, es una discapacidad dentro del espectro autista, la cual no
puede ser comprendida bajo una perspectiva del proceso salud-enfermedad vy, por tanto,
no puede tener un proceso de atencién productivo bajo un abordaje médico, sino que

deberd atenderse desde el enfoque social.

El psicdlogo deberda estar capacitado para poder distinguir qué condiciones
pertenecen a la diversidad humana, y qué condiciones son verdaderamente patolégicas. Si
el psicélogo carece de herramientas suficientes para distinguir la condicién de la persona,
en cualquiera de sus areas (clinica, organizacional, educativa, etc.), existe el gran riesgo de
estigmatizar de por vida a una persona y de estarle colocando barreras para su desarrollo.

Esto no es algo que deba tomarse a la ligera, pues la incidencia de estas situaciones
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estigmatizantes es altisima y existen experiencias de PCD psicosocial cuyo contacto
psicolégico ha sido indudablemente negativo y aterrador, ocasionando no sélo una falla
en el ejercicio profesional de la atencidén a la salud psicoemocional sino, ademas,

perpetuando el estigma de que el psicdlogo se enfoca en la locura.

Los psicélogos no pueden pensar a la discapacidad desde un proceso terapéutico,
ya que no representa una enfermedad y no puede tener un manejo que busque una cura.
Asi mismo deberdn prestar especial atencién en comprender a las PCD mas alla de clientes
potenciales, pues indudablemente las PCD, incluso la psicosocial y la intelectual, poseen

las mismas necesidades de atencion psicoldgica que las personas sin discapacidad.

El reto es generar la formacién del psicélogo basada en los derechos humanos,
reconociendo el lenguaje y la identificacién de las demas personas con base en la
condicidn en que les sitla su entorno y no con base sélo en sus caracteristicas fisicas y
mentales. Es absolutamente necesario formar al psicélogo explicitamente como un agente
de cambio social respecto a las realidades del estigma provocado por la perspectiva del
proceso salud-enfermedad. El psicélogo no debe reproducir estas ideas etiquetantes, ni
disimularlas o encubrirlas; debe retirar la mirada basada en estereotipos y entender que

cada contexto es Unico y como consecuencia, cada condicién de vida también lo es.

EL ESTIGMA DE LA DISCAPACIDAD Y LA PERCEPCION COLECTIVA

Si bien, hemos abordado multiples mecanismos aplicados durante afios para
propiciar la inclusion de PCD en nuestro pais y a nivel mundial, adin queda la duda: ¢Qué

tanto ha influido esto en mejorar la percepcién colectiva que se tiene de la discapacidad?

Pareciera que los avances fisicos e institucionales han tenido poco o nulo impacto
en un amplio sector de la sociedad que no sélo desconoce los datos relacionados, sino
cuya percepcion desinformada acerca esta condicidon también propicia la generacién de

obstaculos discapacitantes.
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Los términos despectivos para referirse a situaciones relacionadas a |la
discapacidad, que han caido en desuso dentro del dmbito académico y legal, siguen
existiendo como un elemento muy arraigado del lenguaje diario en un alto nimero de
personas en nuestro pais. Palabras como loco, invalido, retrasado y otras tantas que
propician la discriminacion, siguen estando presentes sin que las personas que las

emplean comprendan a fondo la razén de evitarlas.

La falta de sensibilizacion impide que estos elementos sean modificados dentro de
la sociedad y fomenta el arraigo de perspectivas poco inclusivas. A la fecha, es comun
encontrar construcciones modernas que cuentan con apoyos de accesibilidad, como
espacios de estacionamiento designados para PCD, elevadores, mapas en braille; pero que
son rotulados como: “Sélo minusvdlidos”. Este tipo de casos hacen pensar que muchas de
las adecuaciones en accesibilidad se hacen para evitar sanciones legales o juicios sociales,
no porque se comprenda la manera en que la ausencia de esos facilitadores representa la

exclusion total para algunas personas.

El estigma hacia las PCD sigue presente. Aun se les tacha de poco productivas, de
inocentes que no pueden decidir por si mismos y que requerirdan cuidados de alguna
persona sin discapacidad. Las ayudas asistencialistas aun son altamente aceptadas y
promovidas para atender a este grupo. En gran medida, el estigmatizar a las PCD brinda la
ilusion de que todo aquel que no se considere con discapacidad posee mayores
habilidades. Como describiera Goffman: “Un estigma es una clase especial de relacién
entre atributo y estereotipo. Sin embargo, existen importantes atributos que resultan
desacreditadores en casi toda nuestra sociedad” (Goffman, 2006:14), y evidentemente
aun es desacreditador en nuestra sociedad el atributo de ser persona con discapacidad.
No obstante que toda persona tenga que enfrentar obstaculos discapacitantes, se vive
frecuentemente tratando de no comprenderlos como discapacitantes, sino como barreras
propias de la existencia. Pocas personas desean identificarse como PCD, en gran parte,
porque desean sentirse fuera de esa falsa negativa concepcidn. Asi lo menciond también

Foucault (1964) al hablar de la locura, explicando que muchas veces es debido a que se
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sefiala a otros como locos, que los demas puede sentirse libres de lo negativo del estigma,
aunque también posean esas cualidades. La etiqueta es lo que brinda las caracteristicas

negativas.

El estigma radica en la diferencia de cdmo se percibe la discapacidad desde la
experiencia directa, de PCD vy la indirecta, de quienes no se identifican como PCD. Los
primeros conciben su condicion, generalmente, como parte de la realidad, sin catalogarlo
como positivo o negativo. Las personas sin discapacidad suelen atribuir una cualidad
negativa a la discapacidad, y por tanto generar un halo de condiciones asociadas poco
deseables. En 1749, Diderot ya analizaria esta situacién cuando escribié su: “Carta sobre
los ciegos para uso de aquellos que ven”. Ahi analizaria que los ciegos suelen poseer una
arraigada identidad como ciegos. No tienen una concepcién discapacitante de su
condicidn, sino que por el contrario suelen asumirse bajo el marco de la diversidad,
distinguiendo entre aquellos que ven de los que no ven sin unificarlos, pero sin considerar
a alguno de ellos con mas habilidades o posibilidades que otros. Pareciera ser, mas bien,
que la problematica de una condicién de discapacidad existiera solamente en la mente de
aquellos sin discapacidad. Desde la perspectiva del conductismo, esto podria representar
al “Locus de control”, que hace referencia a la percepcion que tiene una persona acerca
de dénde se localiza el agente causal de los acontecimientos de su vida cotidiana. El Locus
de control interno es percibido, en este caso, por muchas PCD, quienes suelen generar
maneras creativas de buscar inclusién; como en el caso de JPM, donde él indicé emplear
mecanismos para mejorar su condicién de salud y poder superar los obstaculos

discapacitantes que detectd relacionados a la prestacion de servicios de salud.

No hace falta decir que estas diferencias en la percepcién de la discapacidad
complican la aplicacion de un sistema inclusivo proveniente de campafas o de acciones
del gobierno y brinda un papel especialmente importante a las sociedades como
potenciadores de la inclusidn. Lo dificil es comprender el concepto de inclusién, ya que no
es un término estancado, sino que se manifiesta como un proceso dindmico hacia ambas

direcciones, donde la persona que interactla con su entorno propicia, a la vez, su propia
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inclusion o deja de interactuar consiguiendo exclusion. El entorno puede brindar
facilitadores, pero requiere que la persona también actue en consecuencia. No sucede asi
con la accesibilidad, donde la conformacién que permita el libre desarrollo depende
totalmente del entorno. En contraste, la exclusion es un elemento facilmente
comprensible, donde se restringen los derechos humanos de las PCD y cuyo elemento

principal es la discriminacion.

Por tanto, es tan importante buscar la inclusion de PCD en nuestra sociedad como

combatir su exclusion.
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