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PRESENTACION

Cemefi busca promover y articular la participacién de ciudadanos, organiza-
ciones y empresas para impulsar cambios sociales centrados en las personas.
Siguiendo ese propdsito, constantemente genera y difunde informacién sobre
la sociedad civil en nuestro pais, y facilita espacios adecuados para la vincula-
cién entre diversos actores interesados en el intercambio de conocimientos e
ideas que fortalezcan al sector.

Como resultado de lo anterior se creé en 2001 el Congreso de Inves-
tigacién sobre el Tercer Sector, con la idea de contribuir a la expansién y
fortalecimiento de la cultura asociativa y la participacién ciudadana en IMé-
xico, a través de la generacién y difusién de conocimiento tedrico y prictico.

En el marco de este evento, en el 2005 se buscé reconocer a estudiantes
de posgrado que hubiesen analizado fenémenos relacionados con la socie-
dad civil en sus tesis de grado creando el Premio a la Investigacién sobre
Sociedad Civil, que reconoce aquellas que hagan una importante contribu-
cién al conocimiento del sector.

Desde entonces, alrededor de 20 investigaciones son revisadas deteni-
damente por un cuerpo académico multidisciplinario y critico que evalda
la innovacién, la contribucién al conocimiento del sector, asi como el rigor
metodolégico empleado.

Desde 2013, gracias al patrocinio de Grupo Financiero Monex, Empresa
Socialmente Responsable y comprometida con el fomento a la cultura y la
investigacién social, este reconocimiento publica en formato libro el primer
lugar en la categoria de maestria y doctorado para su divulgacién entre otros
actores.

El libro Nada sobre nosotras sin nosotras de Mariana Hernandez Flores es
resultado del XIV Premio a la Investigacién sobre Sociedad Civil. En él se
presenta un aspecto poco explorado de las politicas que son organizaciones
de y para personas con discapacidad en la Ciudad de México y se analiza el
intercambio que ocurre entre instancias gubernamentales y estas organiza-

ciones en el espacio publico.



Esta investigacion, ademds de analizar la composicién de organizacio-
nes de discapacidad mediante el establecimiento de una caracterizacién de
acuerdo a la forma en la que se integran, visién, valores y practicas, también
busca que las organizaciones puedan reconocerse en las diversas formas de
participacién en el espacio publico e identificar fortalezas y dreas de opor-
tunidad en procesos participativos en los que se desencadenan tensiones y
luchas de poder por posicionar en la agenda publica problemas publicos
definidos legitimamente.

Esperamos que esta publicacién sea de utilidad para las organizaciones
y que abra la colaboracién entre investigadores interesados en profundizar

en este tema.

Ricardo A. Bucio Mujica
Presidente Ejecutivo

Cemefi



“Una ciudad no resulta de individuos semejantes
sino de distintos grupos de ciudadanos”.
Aristételes, Politica.
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INTRODUCCION

n el imaginario colectivo la participacién politica es un

derecho que tipicamente se asocia con la ciudadania y el
ejercicio del voto, pero mds alld de esta visién restringida, la par-
ticipacién engloba acciones de acceso a la funcién puiblica
e injerencia en la direccién de los asuntos publicos. Cuando
la participacién politica involucra a personas con discapaci-
dad y las organizaciones que las representan, estamos ante
una situacién paradéjica porque, si bien diversos instrumen-
tos les reconocen este derecho, prevalece una resistencia
cultural que perpetia la idea de que estas personas no son
consideradas sujetos de derechos sino objetos a ser protegidos,
o bien de que son personas, pero que no son normales: in-
capaces de ejercer derechos tales como votar, ser candidatos
en elecciones, trabajar, formar parte de partidos politicos,
casarse, formar una familia, adquirir o heredar propieda-
des; dejando a otras personas como familiares, cuidadores
y abogados la toma de decisiones. Esta resistencia cultural
se conjuga con una realidad de marginacién e invisibilidad
que priva a estas personas de un acceso pleno a sus derechos.
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Sin embargo, la normalidad es una nocién que la so-
ciologia ha cuestionado sistematicamente y el movimiento
de personas con discapacidad ha deconstruido esta “nor-
malidad” a través del modelo social de la discapacidad, se-
fialando que la discapacidad mis alld del déficit individual,
constituye una experiencia de opresién. Es por ello que este
movimiento ha considerado a la participacién cabal como
un componente crucial de su inclusién en la sociedad, de ahi
ellema del movimiento de personas con discapacidad que da
origen al titulo de este libro: “Nada sobre nosotras, sin no-
sotras”.

Este libro trata sobre las organizaciones de y para per-
sonas con discapacidad, también llamadas Organizaciones
Civiles de Discapacidad (en adelante OCD) y su participa-
cién politica, tanto institucional como no institucional, para
el disefio de politica piblica en materia de discapacidad en la
Ciudad de México. Esas organizaciones estin conformadas
por personas con discapacidad, que representan a un colec-
tivo histéricamente discriminado (Barton, 1998; Brogna,
2009a; CONAPRED/CONADIS, 2012; COPRED, 2013).
La pregunta central de investigacién es ;De qué formas y en
qué circunstancias ejercen su derecho a la participacion politica
organizaciones civiles de discapacidad (OCD) en espacios piiblicos
en la Ciudad de México?

En este sentido, este libro le invita a adentrarse en la sig-
nificacién del ejercicio del derecho a la participacién politica
de las OCD para sus integrantes, asi como en los procesos
de interaccidn, cooperacién, lucha y confrontacién que se
originan tanto entre ellas mismas, como con las instituciones
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publicas, en la definicién de problemas publicos para el disefio
de politica publica en materia de discapacidad.

De la pregunta principal se desprenden varias preguntas
secundarias: 1) ;Qué significados otorgan las OCD a la par-
ticipacién politica? 2) ¢Cuadl es el nicleo de derechos huma-
nos que garantiza el marco juridico —internacional, regional,
nacional y local—- para la participacién de OCD? y ;Esta, di-
cho nucleo de derechos, en consonancia con las condiciones
materiales o efectivas en las que las OCD ejercen este de-
recho en la Ciudad de México? 3) ;Qué dindmicas se pro-
ducen en las interacciones que se despliegan en los espacios
de participacién institucionalizados entre las OCD vy los
funcionarios y demds actores? Los espacios que se analizan
son el Instituto para la Integracién al Desarrollo de las Per-
sonas con Discapacidad del Distrito Federal INDEPEDI)
y el Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal
(PDHDEF) y en adelante serdan denominados Los Espacios.

Son cuatro hipétesis de trabajo flexibles las que guiaron
esta investigacién. Las mismas estdn informadas por el marco
tedrico y se redefinieron a medida que se avanzé en el trabajo
de campo y en el andlisis.

Primera, las OCD son heterogéneas en su conformacién
y perfil y la participacién politica que despliegan se produ-
ce y estd conducida por distintas visiones de la discapaci-
dad, originadas en las diferentes formas de experimentar
o vincularse con la misma. Las organizaciones que locali-
zan la discapacidad en la insuficiencia de la persona ejer-
citan una participacién politica de caricter mds simbdlico
o decorativo, que se corresponde con la realizacién de activi-
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dades de asistencia o beneficencia y que implica considerar,
en cierta medida, a las personas con discapacidad como des-
aventajados. Las organizaciones que conciben a las personas
con discapacidad como sujetos de derechos tienden a ejer-
cer una participacién politica informada, auténoma y con
base en los derechos de estas personas, dando lugar a una
relacién de autonomia entre organizaciones e instituciones,
construyendo demandas por el acceso y disfrute de los de-
rechos, con lenguaje y herramientas de derechos humanos,
esto es exigiendo el cumplimiento de sus derechos. Estos
tipos de participacién no son excluyentes, sino que pueden
ser utilizados por las OCD, a través de diferentes modalidades
de participacién como pueden ser una participacién deco-
rativa, informada pero asignada o informada y consultada.
La segunda hipétesis es que existe una estrecha relacién
entre el tipo de participacién que despliega un especifico
tipo de OCD y el perfil de la misma, que se configura a par-
tir de elementos como los motivos y la forma en que se fun-
dé, su misién, objetivos, recursos y actividades que realiza,
de tal manera que organizaciones con un perfil asistencial
participan buscando ayudas para las personas con discapa-
cidad; mientras que, organizaciones con un perfil mds so-
cial participan luchando por el acceso a sus derechos y que
sus intereses sean incorporados a la agenda publica, por par-
te de las autoridades. Existen varios perfiles de organiza-
ciones por lo que los tipos de participacién no son puros,
sino que pueden coexistir elementos de lucha por derechos
con busqueda de ayudas especificas. Dependiendo de los
recursos e intereses, algunas organizaciones ocupan una po-
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sicién privilegiada para participar politicamente, convirtién-
dose asi en agentes estratégicos —y en ocasiones monopdli-
cos— capaces de visibilizar al sector y generar interlocucién
con actores institucionales publicos y privados a nivel local,
tederal, regional e internacional.

La tercera hipétesis es que al interior de Los Espacios de par-
ticipacién se desarrollan luchas entre las OCD por impulsar
agendas acordes a sus intereses. De ahi que emerjan tensiones
al interior de un mismo tipo de organizaciones o entre orga-
nizaciones de diferente tipo. Estas tensiones estin asociadas
a la escasa disponibilidad de recursos para promover la reali-
zacion de actividades por parte de las organizaciones.

La dltima hipdtesis, cuarta, es que los mecanismos para
la participacién de las OCD que instrumentan las instituciones
publicas son poco efectivos. Al ser mecanismos controlados
en sus metodologias y contenidos por las instituciones, los re-
sultados reflejan que Los Espacios estin poco abiertos para
el didlogo, la deliberacién y el empoderamiento de las or-
ganizaciones participantes, dando lugar a una participacién
decorativa o simbdlica por parte de las OCD. Esta meto-
dologia les permite a las instituciones cumplir formalmente
con el marco normativo al tiempo que preservan su propia
definicién de problemas publicos en materia de discapaci-
dad por encima de las definiciones de problemas publicos
impulsadas por las OCD.

El punto de partida en la investigacién de la participa-
cién politica de las OCD estd en el contenido normativo
de los articulos 29 y 33 de la CDPD, aplicada en el con-

texto de la formulacién, disefio y aplicacién de politicas



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

en materia de discapacidad en dos instituciones publicas
de la Ciudad de México: el Instituto para la integracién
al desarrollo de las personas con discapacidad de la Ciudad
de México INDEPEDI) y el Programa de Derechos Hu-
manos del Distrito Federal (PDHDF), pero también atien-
de la participacién en cuanto fenémeno, apegindose a la
definicién de Somuano (2001, pp. 66-67) que la entiende
como “cualquier accién voluntaria, exitosa o no, intermitente
o continua, que utilice medios legitimos o ilegitimos para
influir en la eleccién de politicas publicas y que requiere
accién e intencién comportamiento abierto, no solamente
actitudes, deseos o creencias’.

Al vincular la participacién politica con el campo
de la discapacidad y revisar la literatura al respecto, ésta arroja
que a pesar de que se han realizado numerosos estudios sobre
las personas con discapacidad en México (Brogna, 2009a y b,
2007, 2006, 2005; Garcia y Gispert, 2006; Gonzilez, 2010),
son pocos los que se han realizado sobre la participacién
politica de las organizaciones que las representan en éste
y otros paises (excepciones en Brogna, 2009a; HRW, 2012;
Montes y Maza, 2011; Frawley y Bigby, 2011; Rioux, 2002).
Por la situacién de vulnerabilidad, discriminacién y desven-
taja que enfrentan cotidianamente las personas con discapa-
cidad, es necesario comprender cémo éstas, a través de las
organizaciones que las representan, participan politicamente
e inciden en las acciones publicas tendientes a atenuar y erra-
dicar su situacién de desventaja y marginacion.

Ahora bien, la perspectiva teérica desde la cual se analiza
el objeto de estudio, se localiza en la interseccién de la pers-
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pectiva del modelo social de la discapacidad, los derechos hu-
manos, y la participacién politica. Si bien el objeto de estudio
son las OCD, los derechos de las personas con discapacidad
y el modelo social de la discapacidad fungen como un prisma
a través del cual se “filtra” el andlisis de la participacién poli-
tica de las OCD.

Al ser este un estudio sociolégico, el punto de partida
es conceptualizar la discapacidad como una construccién so-
cial. Esta consideracién estd anclada en el modelo social de la
discapacidad que la concibe no como un déficit individual
sino como una experiencia de opresién donde la sociedad
impone a aquellas personas con limitaciones, barreras y ac-
titudes discriminatorias (Barton, 1998). Este modelo social
estd basado en: 1) La reivindicacién de la identidad de las
personas con discapacidad como seres auténomos y sujetos
de derechos; 2) la lucha por la eliminacién de barreras fisicas
(arquitectura inaccesible) y sociales (actitudes sociales nega-
tivas) que obstruyen la plena participacién de estas personas
en todos los entornos sociales, y 3) proponer la elaboracién
de politicas piblicas que integren a este sector social, no a
través de programas de asistencia social como beneficiarios,
sino de la generaci6n de politicas de empleo, educacion, salud
y esparcimiento, que dignifiquen y promueva su participacién
social plena como actores protagdnicos de sus cambios.

Histéricamente, las personas con discapacidad han sido
estigmatizadas por considerdrseles no normales, al no conse-
guir cumplir con las expectativas de normalidad construidas

por la sociedad. Sobre la “normalidad”, Drake (1998) sefiala:



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

El concepto de “normalidad”, lejos de describir un estado de co-
sas natural o predeterminado, representa un reconocimiento de los
valores que han terminado por imponerse en una comunidad con-
creta en un momento dado. Por tanto, la formacién de la “norma-
lidad” es el resultado —y la representacién— de un ejercicio de poder.
Las normas sociales dominantes influyen en la forma en que actua-
mos con los individuos y con los grupos. Se recompensa la confor-
midad; en cambio a quienes no consiguen cumplir las expectativas
de la sociedad se les adscribe la calidad de desviados y se les castiga,
normalmente con sanciones que se aplican mediante un proceso

que Goffman llamg estigmatizacién (Drake, 1998, 161).

A las personas con discapacidad se les castiga con sanciones
vinculadas al estigma, que desde la perspectiva de Goffman
(2006) es el producto de varios procesos —secuenciales o simul-
tineos- de etiquetamiento, estereotipacion, distanciamiento
y segregacién, degradacion y discriminacién, que ocurren
por lo general en un contexto de poder asimétrico. En este
sentido, como previamente se sefiald, las personas con dis-
capacidad se “desvian” del conjunto de conductas ajustadas
al marco normativo y de expectativas sociales que predominan
en una sociedad determinada. Precisamente la teorfa de la eti-
quetacion (Castro, 2011) desarrollada a partir de los traba-
jos de Becker, Lemert y Scheff postula que es la reaccién
de los grupos sociales frente a diversas formas de desviacién
primaria, lo que constituye la desviacién: “Es solo lo que
los grupos designan como desviacién, lo que constituye pro-
piamente la desviacién” (Castro, 2011, p. 82). La discapacidad
se entiende entonces como un problema social, originado
en la interaccién entre las personas con deficiencias o li-
mitaciones en la actividad y las barreras debidas a actitudes
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discriminatorias, pricticas de exclusién y entornos inacce-
sibles, que evitan la participacién efectiva de las personas
con discapacidad en la sociedad en igualdad de condiciones
con respecto a las demds personas.

Estudiar sociolégicamente a las OCD y su participacién
politica contribuye, en primer lugar, a entender los motivos,
intereses, recursos y estrategias que estos grupos despliegan
para tomar parte de los asuntos publicos que les atafien;
en segunda instancia, permite comprender las condiciones
materiales en las que el Estado garantiza y promueve la par-
ticipacién politica de un colectivo tradicionalmente excluido
en el disefio de acciones publicas; asi como examinar las reper-
cusiones de la participacién para las instituciones publicas y las
propias OCD. Saltalamacchia y Ziccardi (2005, p. 73) definen
cuatro tipos de participacion: participacion institucionalizada,
participacion autonoma, participacion clientelistica'y participacion
incluyente o equitativa. Esta investigacion se centra en la parti-
cipacion institucionalizada que estd reconocida juridicamente,
pero para que funcione no sélo debe incluir el disefio de los
espacios y los instrumentos, sino unas reglas del juego
basadas en el respeto mutuo de los actores y también en el
reconocimiento de que pueden existir formas de participacién
social auténomas (Ziccardi, 2004).

Por lo que refiere a la participacion autonoma, la ciudadania
participa mediante algin tipo de asociacién civil, por lo
tanto, no es organizada ni controlada desde el gobierno.
La participacion clientelistica es aquella donde la autoridad
y los individuos o grupos se relacionan corporativamente,
mediante un intercambio de favores o cosas, y la participacion
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incluyente o equitativa es donde se promueve la participacién
de toda la ciudadania, independientemente de la pertenencia
o identidad partidaria, religiosa o de clase social sin que medie
intercambio de favores. Es importante sefialar que estas formas
de participacién no son rigidas o excluyentes entre si ni se en-
cuentran en la realidad de forma pura, sino que pueden estar
combinadas, dependiendo del contexto de la participacién y las
capacidades y recursos de aquellos actores involucrados. Para
Ziccardi (2004) las principales funciones de la participacién
ciudadana son tres: 1) otorgar legitimidad al gobierno; 2)
promover una cultura democratica, y 3) hacer mds eficaces
la decisién y la gestién publicas.
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Este libro se compone de 6 capitulos. El capitulo 1, co-
rrespondiente al marco tedrico-conceptual, parte de la
premisa de que la discapacidad es una construccién social
e incluye una revisién de definiciones de discapacidad pro-
venientes del campo médico, juridico y estadistico. Después
hace una revisién de los modelos que han problematizado
la discapacidad: médico-rehabilitatorio, social, de derechos
y cultural, y se establecen cudiles son los alcances y limites
de los mismos. Posteriormente recupera el trabajo de Brogna
(2006) acerca del movimiento de personas con discapacidad.
Al final presenta un panorama sobre la magnitud y consecuen-
cias de la discapacidad en México, asi como una recapitulacion.

11
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El capitulo 2 describe el marco juridico internacional, re-
gional, nacional y local que garantiza la participacién politica
de personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan. La revisién de los instrumentos no vincula-
torios y vinculatorios de derechos humanos muestra cémo
se ha producido un cambio de paradigma en la definicién
de la discapacidad, pasando de un modelo médico-rehabi-
litatorio a otro centrado en los derechos humanos. En el
capitulo se aprecia cémo la propia normativa en materia
de discapacidad ha experimentado cambios terminolégicos
que apuntan a una evolucién de la concepcién de las personas
con discapacidad como sujetos de derechos.

El capitulo 3 plantea algunas consideraciones bésicas sobre
el objeto de estudio: las Organizaciones Civiles de Discapaci-
dad (OCD), las formas asociativas que comunmente toman,
asi como sus caracteristicas basicas en tanto que son organi-
zaciones de la sociedad civil (OSC) en la Ciudad de México.
Asimismo, describe qué es la participacién politica, su conte-
nido normativo y tipologias para explicar los diferentes tipos
y alcances de la misma. Posteriormente revisa cudles son los
requisitos para la participacién, asi como los obsticulos para
la misma y analiza los estudios que han examinado concreta-
mente la participacién politica de personas con discapacidad
y las organizaciones que las representan.

El capitulo 4 aporta una tipologia de organizaciones de y
para personas con discapacidad en la Ciudad de México. Por ti-
pologia se hace referencia a una construccién tedérica que no
representa estrictamente a la realidad, sino que es un marco
de referencia para analizar y comparar los fenémenos reales (We-
ber, 1984). La tipologia identifica 5 tipos de organizaciones:
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familiar-asistencial, anti-discriminacién, profesionales, em-
presarial y redes o coaliciones de organizaciones. Estos tipos
no se encuentran en la realidad de forma pura, sino que la
tipologia opera como una herramienta heuristica para apre-
hender a las OCD. La tipologia no es una clasificacién rigida
que encasille a las OCD, sino que muestra que entre ellas
también puede haber transiciones, pues al fin las organiza-
ciones son dindmicas en su funcionamiento. Este capitulo
se compone de 7 apartados. El primero trata de los factores
y variables que permiten caracterizar a las OCD en la Ciudad
de México; el segundo revisa cémo son las organizaciones
familiares-asistenciales para personas con discapacidad,
el tercero trata de las organizaciones antidiscriminacién
de personas con discapacidad; el cuarto es sobre las orga-
nizaciones profesionales que colaboran con personas
con discapacidad; el quinto es sobre la organizacién de tipo
empresarial: la fundacién Telet6n, y el sexto examina las re-
des o coaliciones de organizaciones. Después, se reflexiona
sobre los cambios al interior de las organizaciones en tér-
minos de transiciones y al final se ofrece una recapitulacion.

El capitulo 5 analiza la participacién politica de las
OCD en la Ciudad de México mediante tres categorias:
intereses/recursos/significados, y examina las formas de parti-
cipacién politica que las organizaciones de tipo familiar-asis-
tencial, antidiscriminacién, profesionales, empresarial y redes
o coaliciones de organizaciones despliegan, a fin de crear
conciencia sobre las personas con discapacidad, sus necesi-
dades y demandas. El primer apartado revisa las distintas for-
mas de participacién politica no institucionalizada de las

13
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OCD; el segundo explica cudl es el conocimiento que las
OCD tienen de las instituciones publicas responsables de las
politicas en materia de discapacidad en la Ciudad y se des-
cribe su participacién en las actividades propuestas por estas
instituciones. Asimismo, describe c6mo las organizaciones
valoran los posibles resultados de su participacion en eventos
publicos y se examinan las tensiones que las organizaciones
experimentan al participar. Et ercer apartado revisa las ten-
siones y alianzas entre OCD por la participacién en institu-
ciones publicas.

El capitulo 6 examina la participacién politica institucionali-
zada en el Proceso de Planeacién Participativa del INDEPEDI
y en el Espacio de Participacién de Personas con Disca-
pacidad del Programa de Derechos Humanos del Distrito
Federal (PDHDF) que fueron denominados Los Espacios.
Analiza, en el primer apartado, cémo se realizé la convoca-
toria para llamar a la participacién de las OCD; en el segun-
do, revisa el diseno metodoldgico del proceso participativo
y los objetivos de las instituciones publicas; el tercero trata
sobre los asistentes a Los Espacios y sus intereses; el cuarto
hace un recuento sobre las OCD asistentes a Los Espacios,
se examinan los contenidos y estilos de la enunciacién de ne-
cesidades o reivindicacién de derechos; el quinto caracteriza
la forma concreta en la que se llevaron a cabo los procesos
participativos en Los Espacios, desde las condiciones mate-
riales de accesibilidad, hasta el rol de las facilitadoras como
habilitadoras para el didlogo entre OCD e instituciones;
en el sexto se reflexiona sobre los intereses-objetivos de las
instituciones publicas tras la participacién de las OCD vy
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los diferentes resultados de la participacién para las OCD,
y lo mismo para las propias instituciones. Finalmente se pre-
sentan las conclusiones.
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DE QUE HABLAMOS
CUANDO DECIMOS
DISCAPACIDAD?

1.1 Contextualizando la definicién de discapacidad y la
situacién de las personas con discapacidad en México
Cuando hablamos de discapacidad, hablamos de un concepto,
pero también de una experiencia individual, comunitaria
y social con significados socialmente compartidos en una
determinada organizacién politica y econémica. La socio-
logia ha conceptualizado la discapacidad como un campo
complejo y flexible, como una nocién que evoluciona con el
tiempo y como un espacio de tensiones y resistencias entre
grupos (Barnes, 1998; Brogna, 2006, 2009). El aporte de la
sociologia al estudiar la discapacidad ha sido revelar que la
discapacidad no es un problema individual sino social, de un
determinado contexto que impone a una persona con limi-
taciones y barreras para que se desarrolle en igualdad de con-
diciones con las demids personas. En sintesis, la discapacidad
es una construccién social.

17
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En todas las sociedades y épocas, han nacido individuos
con discapacidades o las han adquirido. Su vida estd deter-
minada no por el hecho de que tengan una discapacidad sino
por cémo la sociedad en la que viven conceptualiza lo que
significa ser una persona con discapacidad. El significado
de la discapacidad estd socialmente construido ya que va mds
alla de sus especificidades corporales y funcionales. Entender
lo que significa vivir con una discapacidad requiere una com-
prensién del contexto sociocultural en el cual la persona
que la tiene, se desarrolla.

En la construccién sociocultural del fenémeno de la
discapacidad se encuentran involucrados diversos actores
que cuentan con recursos materiales, simbdlicos y culturales
diferenciados. El gobierno —a nivel federal y local— a través
de sus instituciones, elabora politicas, programas y acciones
dirigidas a las personas con discapacidad. El mercado ofrece
productos y servicios a personas con discapacidad. También
hay un conjunto de organismos internacionales, regionales,
nacionales y locales de derechos humanos que regulan y pro-
tegen los derechos de las personas con discapacidad y que
elaboran informes y diagnésticos que describen las situacio-
nes en las que estas personas viven. Las OCD, conforma-
das muchas veces por las propias personas con discapacidad
y sus familias o bien por especialistas abocados a su atencién
(médicos, psicélogos, abogados, pedagogos y rehabilitado-
res), cumplen un rol fundamental ya que ofrecen servicios
que el Estado no proporciona, propician la solidaridad entre
sus integrantes, asi como soluciones a los problemas que los
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aquejan y en ocasiones fungen como interlocutores con el
mismo gobierno.

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

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

La complejidad de este fenémeno proviene no sélo de la
multiplicidad de actores implicados y de las diferentes de-
finiciones de discapacidad, sino también de las condiciones
sociales y econémicas de marginacién, desigualdad, dis-
criminacién y vulnerabilidad en las que viven la mayoria
de personas con discapacidad en México, que les impide
lograr una integracién plena en la sociedad.

1.2 Definiciones de discapacidad

La primera definicién a revisar es la de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) y la de la Organizacién de las
Naciones Unidas (ONU) que parten de la Clasificacion

Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
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y de la Salud (CIF). La CIF define a la discapacidad como
un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones
de la actividad y restricciones de la participacién; en este
sentido, incluye tanto los aspectos de salud que impiden
la interaccién entre los individuos (pardlisis cerebral, sin-
drome de Down o depresién) como los factores personales
y ambientales que no les permiten la inclusién social a la
que tienen derecho (actitudes negativas o de discriminacion,
transporte y edificios no equipados para el acceso de estas
personas, y la falta de apoyo social) (OMS y Banco Mundial
2011, p. 7).

La CIF tiene su antecedente en la Clasificacién Interna-
cional de la Deficiencia, de la Discapacidad y de la Minusvalia
(CIDDM) de 1980 de la OMS; después de un proceso de re-
visién, a partir del rechazo de los fundamentos médicos de la
CIDDM, por parte del movimiento de las personas con disca-
pacidad, por considerar que ésta definia la discapacidad como
una patologia individual, el uso del término “minusvalia’
se abandond, y el término discapacidad se empezé a utilizar
como un término general para las perspectivas corporal, indi-
vidual y social (Carvalho, 2009; OMS y OPS, 2001; Oliver,
1993; Snyder y Mitchell, 2006).

De acuerdo con el enfoque de la CIF y la metodologia
del Washington Group on Disability Statistic (WG), se distin-
guen dos grupos de poblacién para su atencién: a) las personas
que presentan mucha dificultad para realizar actividades bé-
sicas o definitivamente no pueden hacerlas, y b) las personas
que tienen dificultades leves o moderadas en la realizacién
de actividades; a estas tltimas no se les considera personas
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con discapacidad, pero se les considera en mayor riesgo
de experimentar limitaciones para tareas especificas y para
participar en la sociedad (Direccién General de Asuntos
Legislativos, 2016, p. 3).

A decir de Pantano (2007), la discapacidad en la CIF es
un término “paraguas” dentro del cual se entienden la defi-
ciencia y la discapacidad. Esta tltima por tanto se considera
como un término técnico que resume un proceso que involu-
cra a la persona con un estado negativo o problema de salud
en interaccién con el contexto y que puede afectar las activi-
dades y la participacién del funcionamiento humano.

La definicién de la discapacidad por la CIF se aprecia
como un término técnico que centra la discapacidad en el
individuo que la porta y aunque menciona que ésta tiene
que ver con aspectos negativos de interaccién entre un indi-
viduo y sus factores contextuales, no alcanza a explicar a la
discapacidad como un problema social sino como uno de
salud.

En la revisién del modelo médico de la discapacidad
se podrd profundizar en este aspecto, sin embargo, es pre-
ciso sefialar que esta definicién médica ha sido hegemonica
por mucho tiempo en la explicacion de la discapacidad, llegan-
do incluso a permear en la autoimagen que algunas personas
con discapacidad tienen de si mismos como enfermos.

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

La tercera definicién de discapacidad que aqui se recu-
pera es la que proviene de La CDPD, que establece en el

inciso e) del preimbulo:

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

Esta definicién es relevante en cuanto considera a la
discapacidad no como un problema individual sino como
uno social. Senala que las personas con deficiencias al in-
teractuar con diversas barreras como edificios y transportes
inaccesibles, pueden ver impedida su participacién plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los
demis. De acuerdo con Eroles (2008), la CDPD considera
que la dificultad mayor de la discapacidad no se encuentra
en las deficiencias sino en las barreras fisicas, comunica-
cionales, culturales y actitudinales, que son las que pueden
impedir la participacién plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demds personas.

Es importante mencionar que esta definicién estd estre-
chamente relacionada con el modelo social de la discapacidad
que la ha denunciado como una forma de opresién social

! Caminar o moverse, ver, mental, escuchar, hablar o comunicarse, atencién y
aprendizaje y autocuidado. Tomado de INEGI (2010), Discapacidad en Mé-
xico. Disponible en internet. URL: http://cuentame.inegi.org.mx/poblacion/
discapacidad.aspx?tema=P
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(Oliver, 1998, p. 41). Mis adelante se revisard este modelo
con detenimiento.

El propésito de la CDPD no es definir la discapacidad,
sino enunciar las obligaciones de los Estados parte: pro-
mover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad,
y promover el respeto de su dignidad inherente. En la se-
gunda parte del articulo 1 de la CDPD se apunta quiénes

son las personas con discapacidad:

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

Sé6lo después de comprender a la discapacidad como
un problema social es que la CDPD menciona que las per-
sonas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales®. En el articulo
1°,1a CDPD reconoce a la discapacidad como una realidad
y evita los eufemismos que la invisibilizan como ha sefialado
Eroles (2008, 38, 47): “necesidades especiales”, “necesidades
diferentes”, “capacidades diferentes”y desecha conceptos le-
sivos como “invalidez” y “minusvalia”. Pantano (2007, p. 1)
sefiala:

2 La CIF define la deficiencia como “problemas en las funciones corporales o es-
tructuras, como una desviacién o pérdida significativa” (OMS y OPS, 2001, 227).
* Durante la década de los ochenta del siglo pasado, la OMS defini6 a la inva-
lidez como una situacién desventajosa para un individuo determinado, conse-
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Al decir persona se alude entonces al ciudadano o a la ciudadana,
ala jefa o al jefe de familia, a la o al consumidor, a la vecina o al
vecino, a la socia o al socio, a la espectadora o espectador, a la
o al cliente, a la o al votante, a la empleada o al empleado, a la
desempleada o al desempleado, es decir, al sujeto potencialmente
activo en la comunidad, en la vida social.

La CDPD no refiere entonces a la discapacitada o al
discapacitado sino a la persona que tiene discapacidad.
La definicién de discapacidad de la CDPD sostiene tres
aspectos importantes:

a) que existe un déficit;

b) que hay un entorno discapacitante;

c) que la relevancia del mismo y la gravedad que esto reviste,
reside en la posibilidad o no de participar en la vida social,
de ejercer sus derechos como personas.

Siguiendo a la CDPD, los Estados partes adoptardn me-

didas pertinentes para:

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad
de condiciones con las demds, al entorno fisico, el transporte, la in-
formacién y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecno-
logias de la informacién y las comunicaciones, y a otros servicios
e instalaciones abiertos al piblico o de uso publico, tanto en zonas
urbanas como rurales. Estas medidas, que incluirdn la identifica-
cién y eliminacién de obstdculos y barreras de acceso, se aplicarén,
entre otras cosas a: a) Los edificios, las vias publicas, el transporte
y otras instalaciones exteriores e interiores como viviendas, ins-
talaciones médicas y lugares de trabajo; b) Los servicios de in-

cuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el des-
empeifio de un rol.
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formacién, comunicaciones y de otro tipo, incluidos los servicios

electrénicos y de emergencia (Articulo 9° de la CDPD).

En el capitulo 2 se revisard a detalle la CDPD y otros
instrumentos juridicos clave en materia de discapacidad.

1.3 Los modelos de discapacidad

En las ultimas décadas ha ocurrido una transformacién
decisiva en la conceptualizacién del fenémeno de la discapaci-
dad en el campo de las ciencias sociales, consistente en la
transicién del modelo médico al modelo social y de dere-
chos. Siendo la discapacidad un concepto y fenémeno social
tan complejo, dificilmente se puede considerar que existan
explicaciones univocas o que una sola disciplina por si mis-
ma pueda aprehender este objeto.

Esta complejidad ha demandado la construccién de dife-
rentes explicaciones de la discapacidad a través de paradig-
mas que se han denominado respectivamente modelo mé-
dico, modelo social, modelo de derechos y modelo cultural,
los cuales se revisan a continuacion.

1.3.1 El modelo médico

Es dificil ubicar el momento exacto en que surge este mo-
delo. Devlieger (2005) propone que surgi6 en contradiccién
con el llamado modelo religioso o moral de la discapacidad:

Dios respalda la coherencia cultural del modelo moral [de la disca-
pacidad]. Se basa en la lucha infinita entre el bien y el mal y localiza
los eventos desafortunados como obra del mal (en personas, brujos
o la emanacién del mal, el Diablo). Mientras uno pensarfa que el
modelo moral apuntaria a una definicién de la discapacidad como
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castigo, este no es siempre el caso. En algunas instancias, la discapa-
cidad como un problema es definido positivamente como un don,
un reto que se da a personas especiales (Devlieger, 2005, 8).

Sharon L. Snyder y David T. Mitchell (2006) argumen-
tan que este modelo se beneficié de la creciente racionali-
dad y el desarrollo de las ciencias modernas a fines del siglo
XVIII y principios del XIX. Diversos autores concuerdan
con que éste predomina en las sociedades occidentales avan-
zadas (Brogna, 2005; Devlieger, 2005; Drake, 1998; Oliver,
1998, 1993). Los representantes de este modelo son los
profesionales de la medicina, que definen la discapacidad
asociada a condiciones de salud / enfermedad de los sujetos:

Desde el punto de vista médico, las personas son discapacitadas
como consecuencia de sus insuficiencias fisiolégicas o cognitivas
individuales. A esto se responde tratando de curar o rehabilitar
a las personas discapacitadas. Estos procesos pretenden devolverle
a la condicion “normal” de ser capacitadas (Drake, 1998, p. 163).

Como se puede apreciar en esta cita, la critica del modelo
social de la discapacidad al modelo médico es que éste busca
comprender las lesiones corporales y las deficiencias organicas
que causan la discapacidad psicolégica, fisica o sensorial para
curarlas. En este sentido, la medicina ofrece medios para
devolver a la “normalidad” la vida de las personas con dis-
capacidad por medio, por ejemplo, de tratamientos de reha-
bilitacién. En este modelo, la discapacidad se localiza en el
individuo y son los expertos quienes definen y controlan
la definicién de la discapacidad y por extensién, a la persona
con discapacidad a través de diagnésticos y tratamientos

(Carvalho 2009; Devlieger, 2005; Snyder y Mitchell, 2006).
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El organismo internacional oficial que genera las definicio-
nes de discapacidad con las que trabaja el modelo médico es la
OMS. Como vimos en el apartado de definicién médica
de la discapacidad, la CIF es el instrumento con el que los
especialistas tratan el tema. Recordemos que esta clasificacién
centra su interés en las funcionalidades de los individuos,
asi como en sus ambientes, particularmente en sus caracte-
risticas de salud.

De acuerdo con Brogna (2005), el modelo médico equipara
a la discapacidad con la nocién de déficit, de disfuncionalidad
en relacién con una norma, a un Unico modo concebido so-
cialmente como “normal” de ser o hacer. Este modelo, parte
de la particularidad bioldgica para hacer “referencia a una
enorme variedad de deficiencias de funciones o estructuras
corporales, etiologias (de causas adquiridas o congénitas),
duracién (permanentes, progresivas, transitorias), gravedad
(leves, moderadas, severas)” (Brogna, 2005, p. 45).

Para concluir este apartado se destaca que la definicién
de discapacidad de la CIF tiene entre sus principales lo-
gros: a) Proporcionar bases cientificas para la comprension
de los estados funcionales asociados a condiciones de salud;
b) permitir comparaciones de datos entre paises y disciplinas
de cuidados de la salud, y ¢) proporcionar un esquema de co-
dificacién sistemadtica para los sistemas de informacién de la
salud (Rowland, 2004).

Para Thomas (2004) el compromiso de este modelo es in-
formar a funcionarios y profesionales en la arena de servicios

de discapacidad.
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1.3.2 El modelo social

El modelo social de la discapacidad surge en respues-
ta al paradigma médico al localizar la discapacidad no en
el sujeto, sino en un contexto social de interaccién entre
sujeto y ambiente. Este modelo surge a comienzos de 1970
en Inglaterra con el movimiento Union of Phisically Impaired
Against Segregation (UPIAS) (en espafiol: Unién de Impe-
didos Fisicos Contra la Segregacion), y en Estados Unidos
con el Independent Living Movement (Movimiento de Vida
Independiente).

Una de las principales caracteristicas de este modelo
es que quien define la discapacidad son las propias personas
con discapacidad. Asi, se inaugura un nuevo campo de estudios
generado desde las experiencias de personas con discapacidad,
que también se organizan en movimientos sociales para
afirmar su identidad, autonomia y exigir sus derechos civiles
(Barnes, 1998; Brogna, 2009a; Oliver, 1993, 1998; Snyder
y Mitchell, 2006).

El paradigma social reconoce que el hecho de que al-
gunas personas se diferencien por alguna variacién fisica,
sensorial, intelectual o psicolégica que puede originar limi-
taciones o deficiencias individuales no conduce necesaria-
mente a la discapacidad, a menos que la sociedad ignore
estas diferencias y fracase en incluirlas o tomarlas en cuenta
(Drake, 1998).

El movimiento UPIAS fue el pionero en la configuracién
del modelo social y definié en el afio 1976 a la discapacidad

como una forma de opresién social:
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La discapacidad es una imposicién encima de nuestra incapacidad,
mediante la forma en que se nos aisla innecesariamente y se
nos excluye de una participacién cabal en la sociedad. Las per-
sonas con discapacidad, por lo tanto, integran un grupo social

oprimido (Barnes, 2009, p. 126).

La concepcién de la discapacidad en este modelo in-
terpreta la discapacidad como una construccién histérica,
social y cultural que ha tomado diversos significados a través
de las épocas. Asimismo, explica cémo las relaciones sociales
producen y reproducen a la discapacidad como una forma
de opresién, discriminacién y segregacion.

Las propuestas que genera este modelo para mejorar
la calidad de vida de las personas con discapacidad se con-
centran en adaptaciones en el entorno construido, tecnologia
adaptada, modos alternativos de comunicacién y promocién
de actitudes positivas hacia estas personas. Uno de los benefi-
cios de estas adaptaciones es que no sélo se mejora la calidad
de vida de las personas con discapacidad sino también de las
personas sin discapacidad, ya que éstas pueden hacer uso de
entornos adaptados que se vuelven amigables para ser tran-
sitados (Devlieger, 2005, 10; Gleeson, 2006; Verdugo, 2009).

Las criticas hechas a este modelo provienen de sus propios
representantes como Finkelstein quien apunta que, con el
paso de los afios, las personas han llegado a pensar el modelo
social de la discapacidad como si fuera una explicacién, de-
finicién o teoria, y muchas personas lo han usado en modo
estéril o formalistico, separando ademds la discapacidad
de la limitacién, haciendo solamente de la opresién social
el elemento clave para comprender la discapacidad y dejando

29



30

NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE

DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

de lado el impedimento de una persona (Thomas, 2004, pp.
571-572).

Un exponente del modelo médico de la discapacidad
desde la sociologia médica es Michael Bury, quien en su vi-
si6n de la discapacidad afirma que ésta es causada, principal
e incuestionablemente, por el impedimento ya sea, asociado
con la enfermedad, una patologia activa, desérdenes genéticos,
accidente, o trauma (Thomas, 2004, p. 575).

En la perspectiva de Bury, la principal causa de restriccién
en la actividad es la enfermedad o el impedimento, de ahi
que no sea sorprendente que, “tal como la prevalencia de la
enfermedad crénica aumenta con la edad, también asi lo
hace la discapacidad”. Sin embargo, Bury no niega que algunas
restricciones en la actividad tienen causas sociales y cultura-
les: “la discapacidad también est4 influenciada por el contexto
y la cultura” (Thomas, 2004, p. 575).

Bury entiende a la discapacidad como simultineamente
causada biolégica y socialmente, aunque la causa de peso
mas significativo es la primera. Dando origen a una concep-
tualizacién de la discapacidad que se enfoca en las interac-
ciones entre individuos y su ubicacién social. Lo que Bury
encuentra insostenible en el modelo social de la discapa-
cidad es la negacién del impedimento, como si no tuviera
una conexién causal con la discapacidad. Bury califica esta
visién social como sobresocializada y politizada (Thomas,
2004, p. 575).

También se ha argumentado que una gran deficiencia
del modelo social es que, al concebir a la discapacidad como
una opresién social, deja de lado la dimensién individual



1.:DE QUE HABLAMOS CUANDO DECIMOS DISCAPACIDAD?

y corporal de la discapacidad (Ravaud y Stiker,2001, p.509).
Otra critica a este paradigma es la de la tecnologia adaptada
como fuente de liberacién de las personas con discapacidad,
ya que la tecnologia en si misma no puede superar los pro-
blemas de inaccesibilidad y de marginacién socioeconémica
de estas personas y que incluso puede servir para incapaci-

tarles (Barnes, 1998, p. 63; Gleeson, 1999, p. 112).

1.3.3 El modelo de derechos

Derivado de la evolucién normativa en el derecho interna-
cional de derechos humanos y en el contexto de la crecien-
te importancia del modelo social de la discapacidad, surge
el modelo de derechos cuyo objetivo no es definir la disca-
pacidad ni el origen de la misma sino reafirmar la dignidad
de las personas.

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

Como sefiala Gonzilez (2010), este modelo no aboga por la
creacién de nuevos derechos para las personas con discapa-
cidad, sino que busca que los derechos ya existentes sean
disfrutados por las personas con discapacidad en igualdad
de condiciones que los demds. Para autores como Quinn

y Degener (2002) y Verdugo (2009), el enfoque de los dere-
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chos sobre la discapacidad se basa en la premisa de que ésta
es una funcién de cémo estd organizada la sociedad y que
refleja que la persona con discapacidad estd marginada, invi-
sibilizada y privada de sus derechos civiles y, por tanto, de su
participacién en la sociedad. Precisamente Quinn y Degener
(2002) destacan que el principal problema de la discapa-
cidad es la invisibilidad que sufren estas personas ya que
los lleva a ser tratados como “objetos” de proteccién, tratamien-
to y asistencia, en vez de ser vistas como sujetos de derechos.
De acuerdo con Quinn y Degener (2002), el modelo
de los derechos tiene una gran virtud que es diferenciar dentro
del colectivo de las personas con discapacidad a aquellos
que son mds vulnerables —nifios y mujeres con discapacidad—
y aquellos con discapacidad psicosocial, los menos merece-
dores de inversién en educacién y salud. En este sentido,

la CDPD los visibiliza en los incisos q), r) y s) del preambulo:

Reconociendo que las mujeres y nifias con discapacidad sue-
len estar expuestas a un riesgo mayor, dentro y fuera del hogar,
de violencia, lesiones o abuso, abandono o trato negligente, ma-
los tratos o explotacion [...]

Reconociendo también que los nifios y las nifias con discapaci-
dad deben gozar plenamente de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los
demds nifios y nifas, y recordando las obligaciones que a este
respecto asumieron los Estados partes en la Convencién sobre

los Derechos del Nifio.

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

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

1.3.4 El modelo cultural

Sibien el paradigma social acierta en explicar que la discapa-
cidad no es un atributo de la persona, sino que es una forma
de opresién que ocurre porque la sociedad y el entorno no es-
tin adaptados, también tiene la limitante de dejar de lado
las experiencias individuales de la discapacidad, las cuales
se viven de muchas formas.

El modelo cultural de la discapacidad, de reciente surgi-
miento (Devlieger, 2005; Hughes, 2002; Lee, 2002; Snyder
y Mitchell, 2006; Thomas, 2002) emerge a partir de la sintesis
de los modelos social, médico y de derechos, y se esfuerza
por integrar diversas formas de pensamiento que confirman
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la complejidad de la discapacidad como un fenémeno exis-
tencial, técnico, social y cultural. Propone comprender a la
discapacidad como un estilo de vida.

Siguiendo a Devlieger (2001), la finalidad de este modelo
es comprender la identidad y cultura que las personas con dis-
capacidad construyen. Ejemplo de ello, serfan los movi-
mientos sociales que estas personas organizan para exi-
gir sus derechos y reivindicar una identidad de personas
con discapacidad que les permita mejorar su calidad de vida.
Este modelo se interesa particularmente en conocer cémo
se vive la discapacidad en contextos de minorias étnicas
y explorar si participan en los movimientos de las personas
con discapacidad o si se adscriben al discurso de la discapa-
cidad como tal*.

* Devlieger (2005) revisa las fuentes tedricas en las que se inspira este modelo
para pensar la discapacidad. En primer lugar, el trabajo de Michel Foucault, cuya
contribucién fue mostrar que nuestra comprensién de fenémenos como la en-
fermedad, el crimen, el sexo y la sexualidad son fenémenos sociales que se desa-
rrollan en procesos histéricos y son discursivamente construidos, compartidos y
transmitidos a través del lenguaje. En este caso la discapacidad es una construc-
cién discursiva que impacta de diferente manera a quien estructura tal discurso
y quien experimenta la discapacidad, ya sea aceptando las definiciones que se les
imponen o luchando por redefinirla. La segunda fuente teérica en la que se ins-
pira este modelo es el trabajo de Derrida y su concepto de différance, que tiene
que ver con los procesos de significacién y sus secuencias interminables a partir
de diferencias que crean otras diferencias. En este sentido, la discapacidad ha
sido construida culturalmente como lo diferente a lo normal (Devlieger, 2005;
Snyder y Mitchell, 2006). La tercera fuente tedrica son las ideas de Marx sobre
el movimiento dialéctico de la sociedad y la transformacién de la naturaleza en
cultura a través del trabajo. Esta idea aplicada a la discapacidad cuestiona las re-
laciones entre personas con y personas sin discapacidad en el marco del proceso
de produccién, tal como lo cuestiona el modelo social.
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Es importante recordar que los modelos expuestos
no son monoliticos o cerrados, sino que entre ellos fluye
la comunicacién. Hasta ahora se ha visto cémo, en la ac-
tual definicién médica de la discapacidad, el modelo social
tuvo un papel decisivo porque el movimiento de las personas
con discapacidad logré remover de los conceptos del mo-
delo médico nociones como minusvalia y déficit que tienen
una carga ética contra la persona con limitaciones. Pero tam-
bién, como vimos, el modelo médico hace criticas al modelo
social al subrayar que el impedimento no puede abstraerse
al momento de comprender la discapacidad. Como senala
‘Thomas, mds que ser antagénicos, el modelo médico y social
tienen elementos en comun:

Impedimento y discapacidad no son dicotémicas, sino que des-
criben diferentes sitios en un continuum, o diferentes aspectos
de una sola experiencia. Es dificil determinar dénde el impedi-
mento termina y donde la discapacidad comienza, pero tal va-
guedad no necesita ser debilitante. La discapacidad es una compleja
dialéctica de factores bioldgicos, psicoldgicos, culturales y socio-politi-
cos, que no pueden ser desenredados sino con imprecision (cursivas

propias) (Thomas, 2004, p. 574).

1.4 Movimiento de las personas con discapacidad

Alinicio de este capitulo se mencioné que cuando hablamos
de discapacidad, hablamos de un concepto, pero también
de una experiencia individual, comunitaria y social. En ese
sentido, se ha revisado la conceptualizacién de la discapacidad
y los modelos, visiones o paradigmas que han propuesto diver-
sas perspectivas de la misma. Para continuar con la revisién
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de la discapacidad como experiencia comunitaria y social
resulta importante recuperar el trabajo de Brogna (2006).

Esta autora explica que cada visién de la discapacidad
percibe como agravio o injusticia distintas situaciones y por
lo tanto cada grupo acepta o reclama de la sociedad dife-
rentes respuestas. Los grupos que entienden la discapacidad
como una situacién de discriminacién o segregacién hacen
demandas de largo plazo que no siempre son posibles de rea-
lizarse en determinadas circunstancias. De ahi que Brogna
emplea la categoria de oportunidad politica de McAdam
para sefialar cudndo es mejor colocar estas demandas: “Una
oportunidad [...] no sera tal si no es reconocida por un gru-
po de actores suficientemente organizados que comparten
una determinada forma de apreciar la situacién” (Brogna
2006, pp. 83, 84).

Asimismo, Brogna propone que la tendencia de la gente
a explicar la situacién en que se encuentra en funcién de de-
ficiencias individuales, mds que por medio de la atribucién
de deficiencias al sistema, es lo que Ross llama el error
Jfundamental de atribucion. Ross asume que este fenémeno
es mds frecuente en sociedades que generan aislamiento
que en las que se promueven organizaciones (Brogna, 2006,
p. 84): “A falta de la informacién y la respectiva que apor-
tan los demis, los individuos aislados tienen una marcada
tendencia a explicar sus problemas recurriendo a defectos
individuales mds que del sistema. Sélo cuando se atribuyen
deficiencias al sistema se genera una base para la accién co-
lectiva”. Es asi como Brogna (2006, p. 84) lanza la hipétesis
de si es uno de los motivos de esta escasa presencia de mo-
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vimientos de personas con discapacidad en América Latina,
se debe a este error de atribucién que consiste en entender
que la situacién y posicién de discapacidad se debe a la con-
dicién individual de déficit.

Al realizar un exhaustivo andlisis del movimiento de las
personas con discapacidad a nivel mundial durante el siglo
XX, Brogna (2006, pp. 88-89) encuentra importantes ten-
dencias en las acciones de las organizaciones no gubernamen-
tales (ONG). La primera tendencia es a agruparse alrededor
de patologias, entre si (como federaciones), en organizaciones
o por objetivos (rehabilitacién, intercambio de informacién,
accesibilidad, vida independiente, desinstitucionalizacion,
problemitica de género, autoayuda, asistencia personal y de-
rechos humanos). La segunda tendencia es que las ONG
y paises “madrugadores”son los que establecen un marco al que
se inscribirdn las organizaciones de otros paises, siendo Es-
tados Unidos y los paises nérdicos los pioneros, los paises
en vias de desarrollo extrapolan un marco maestro surgido
dentro de un modelo simbélico que se relaciona con una or-
ganizacién econdmica, politica y social muy diferente (Brogna,
2006, p. 89). La tercera tendencia es la difusién de algin
tipo de organizacién, ejemplo de ello es Vida Independiente,
con la apertura de centros en todo el mundo, lo que senala
una tendencia a globalizar una organizacién, pero de cier-
ta forma cooptando lideres locales, lo que hace necesario
analizar el impacto de este tipo de institucionalizacién casi
colonialista en el dmbito de las ONG (Brogna, 2006, p. 90).
La cuarta tendencia es la raiz de los discursos de las organi-
zaciones de personas con discapacidad que surgen de marcos
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maestros de movimientos protagénicos en ese mismo espa-
cio sociopolitico, por ejemplo: la fundacién Soweto en Sud-
africa es una organizacién de autoayuda de parapléjicos
que se define como no racial y democritica y que se alinea
con la lucha contra el Apartheid y la participaciéon de mujeres
con discapacidad en la Conferencia de la Mujer de Nacio-
nes Unidas en Nairobi, que impulsa un fuerte movimiento
de mujeres con discapacidad (Brogna, 2006, p. 90). La quinta
tendencia —al relacionar cantidad de organizaciones de per-
sonas con discapacidad con el impulso de leyes, politicas
y acciones colectivas en los distintos paises— es que, por un
lado, las organizaciones juegan un importante papel politico
generando influencia, que se transforma en oportunidades
politicas y, por otro lado, sus posiciones se fortalecen y su Aabitus
o disposiciones permean hacia otros discursos y a otros actores
del campo (Brogna, 2009, p. 90).

Con este andlisis damos cuenta de que la autora compre-
hende la estructuracién del campo de la discapacidad a nivel
mundial con actores multidimensionales, y detecta debilidades
en la constitucién del movimiento de personas con discapacidad
en América Latina generadas por su asimilacién de discursos
y practicas de paises desarrollados.

1.5 Magnitud y consecuencias de la discapacidad en México
Segun informacién de la Encuesta Nacional de la Dindmica
Demogrifica 2014, la poblacién en México era de cerca
de 120 millones de personas, de ellas 6% (7 millones 184 mil
personas) presenta alguna discapacidad y 13.2% (15 millones
886 mil personas) reportan tener limitacién para realizar
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al menos una de las siguientes actividades: caminar, subir
o bajar usando sus piernas; ver (aunque use lentes); mover
o usar brazos o manos; aprender, recordar o concentrarse;
escuchar (aunque use aparato auditivo); bafiarse, vestirse
o comer; hablar o comunicarse; lo relacionado a problemas
emocionales o mentales (INEGI y CONAPO, 2015, p. 6;
Direccién General de Asuntos Legislativos, 2016, p. 5).

Por entidad federativa, en el Estado de México, Jalisco,
Veracruz y el entonces Distrito Federal reside 35.9% de la
poblacién con discapacidad y 37.4% de quienes tienen limi-
tacién; 47.7% de las personas con discapacidad son adultos
mayores (60 y mis afios) y 48.5% tienen entre 30 y 59 afios
de edad; estos datos muestran la relacién existente entre
la edad y la adquisicién de la discapacidad o la limitacién
(INEGI y CONAPO, 2015, p. 6). Los hombres (46.5%)
experimentan la discapacidad en menor medida que las mu-
jeres (53.5%).

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

Las enfermedades y la edad avanzada se reportan como
las principales causas para todos los tipos de discapacidad,
a excepcién de la dificultad para hablar o comunicarse, y los
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problemas emocionales que tienen como segunda causa
en nacimiento y como la primera la enfermedad. Los ac-
cidentes y la violencia representan porcentajes reducidos
en casi todos los tipos de discapacidad (Direccién General
de Asuntos Legislativos, 2016, p. 10).

En la Ciudad de México 5.50% de la poblacién, aproxi-
madamente 481 mil 847 personas, enfrentan cotidianamente
obstéculos y diversos tipos de discriminacién que les impiden
ejercer sus libertades y derechos humanos (CDHDE, 2008,
CIDH, 2015), entre ellos el derecho a la participacién politica
(Consejo de Derechos Humanos, 2016)°.

1.5.1 Indicadores socioeconémicos de la poblacién
con discapacidad
Las personas con discapacidad tienen menos acceso a dere-
chos como la salud que las personas sin discapacidad. En 2014,
83% de esta poblacién tenia derecho a servicios de salud.
Las instituciones de seguridad social, como el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), el Instituto de Segu-
ridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE), Petréleos Mexicanos (Pemex), Secretaria de la

Defensa Nacional y Secretaria de Marina, tenian como de-

5 Datos de la Encuesta Nacional de Dindmica Demogréfica (ENADID) en
2014 reporté que el entonces Distrito Federal ahora CDMX, tenia una po-
blacién total de 8 millones 870 mil 622 personas. De éstas, la poblacién sin
discapacidad o limitacién fue de 83.8%, la poblacién con discapacidad repre-
sent6 4.7% y la poblacién con limitacién 11.5%. Datos tomados de INEGI en
internet, Encuesta Nacional de la Dindmica Demogrifica 2014. URL: http://
www3.inegi.org.mx/sistemas/tabuladosbasicos/tabdirecto.aspx?s=est&c=33733
ultima consulta 23 de mayo de 2016.
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rechohabientes a 53% de esta poblacién, en tanto que 51%
eran derechohabientes de programas sociales (Direccién
General de Asuntos Legislativos, 2016, p. 10).

Sobre acceso a la educacion, la ENADID 2014 muestra
que menos de la mitad de nifios, nifias y jévenes con dis-
capacidad, de entre 3 y 29 afios de edad, asiste a la escuela,
porcentaje casi 15 puntos inferior al de la poblacién sin dis-
capacidad. El tipo de discapacidad condiciona la participacién
en el sistema escolar (Direccién General de Asuntos Legis-
lativos, 2016, p. 11).

Respecto a la participacién econémica de la poblacién
con discapacidad, en 2014 el porcentaje fue de 39 (26 puntos
porcentuales debajo de la poblacién sin discapacidad) (Di-
reccién General de Asuntos Legislativos, 2016, p. 11). Entre
las personas con discapacidad no econémicamente activas,
la mayor parte se dedicaba a los quehaceres del hogar (42%),
31% se encontraba con discapacidad permanente para traba-
jar, 13% estaba pensionado o jubilado, y 3% estaba estudiando
(Direccién General de Asuntos Legislativos 2016, p. 12).

La principal fuente de ingresos de la poblacién con dis-
capacidad de 15 afnos y més fue el trabajo, 40% declaré esta
fuente, seguida por los programas de gobierno (39%) y por
motivo de jubilacién o pensién (22%) (Direccién General
de Asuntos Legislativos, 2016, p. 12).

Como reflejo de estas condiciones, las personas con disca-
pacidad tienen menores niveles de escolaridad que las personas
sin discapacidad, menor calidad de vida, mayor desempleo y po-
breza que las personas sin discapacidad. Asimismo, enfrentan

cotidianamente discriminacién (CONAPRED y CONADIS,
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2012; INEGI, 2014). Estas condiciones configuran una rela-
cién de doble causalidad entre discapacidad y pobreza por el
acceso inadecuado a servicios educativos, de salud y al ais-
lamiento social. Asimismo, las limitan para participar en las
cuestiones que atafien a su comunidad o ciudad, dar su
opinién sobre los problemas que los afectan, desempefiarse
en cargos publicos, votar en elecciones e incluso convertirse
en candidatos en las elecciones (COAMEX, 2010; HRW,
2012).

Recapitulacién

Si bien el objeto de estudio de esta investigacién son las
OCD en la Ciudad de México, la entrada para la construccién
del objeto de estudio es el campo de la discapacidad desde
una perspectiva sociolégica porque las distintas concepcio-
nes, desde las cuales se ha pensado la discapacidad, generan
précticas especificas, tanto en la vida cotidiana de las personas
con discapacidad como en las de la sociedad.

Marefio y Masuero (2010, pp. 95-96) destacan que los
diferentes modelos que interpretan la discapacidad generan
representaciones sociales y visiones que dan fundamento a le-
gislaciones, politicas e intervenciones sociales del Estado y de
sus instituciones, a las iniciativas promovidas por organizacio-
nes civiles y empresas privadas, a los estudios e investigaciones
y a las actitudes de la sociedad en general. En consecuencia,
estos modelos impactan en la cotidianidad de las personas
con discapacidad —y por lo tanto en las organizaciones que las
representan—y en sus posibilidades reales de acceso, relacion
y participacién en los circuitos de produccién, intercambio



1.:DE QUE HABLAMOS CUANDO DECIMOS DISCAPACIDAD?

y consumo de bienes y servicios, tanto materiales como sim-
bélicos (Marefio y Masuero, 2010, p. 96).

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

En el siguiente capitulo se revisard la evolucién
que la propia normativa de derechos de personas con dis-
capacidad ha tenido en el ambito internacional, regional,
nacional y local, y revisaremos cémo la CDPD constituye
un parteaguas en la consideracion de las personas con disca-
pacidad como sujetos de derechos.
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2.

DE OBJETOS DE
PROTECCION A SUJETOS
DE DERECHOS:

MARCO JURIDICO QUE
GARANTIZA LA
PARTICIPACION POLITICA
DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y DE LAS
ORGANIZACIONES QUE
LAS REPRESENTAN

1 objetivo de este capitulo es comprender cémo
se suscité un cambié en la consideracion de las personas
con discapacidad de objetos de proteccién a sujetos
de derechos y el nicleo de derechos que garantiza su par-
ticipacién politica, mediante la revisién del marco juridico
—internacional, regional, nacional y local— para la garantia
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y exigibilidad del derecho a la participacién politica de las
personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan en la Ciudad de México. En esta revisién
se consideran instrumentos no vinculatorios y vinculatorios
de derechos humanos.

Este objetivo se desprende de la pregunta de investiga-
cién: sDe qué formas y en qué circunstancias ejercen su derecho
a la participacion politica organizaciones civiles de discapacidad
(OCD) en el espacio piiblico en la Ciudad de México?

Para entender la amplitud del derecho a la participacién
politica de las OCD es necesario tener claro cudl es el nicleo
de derechos que lo garantiza, en este sentido, el respeto
a la dignidad de las personas, el cumplimiento al princi-
pio de igualdad y no discriminacién, y el reconocimiento
de la capacidad juridica de las personas con discapacidad,
asi como los derechos a la asociacién, a la informacion, a la
libertad de pensamiento y expresion y, finalmente, el derecho
a la discusién de asuntos publicos; todos estos aspectos
son los que aseguran que las OCD participen en el espacio
publico.

Este capitulo se compone de siete apartados. En el pri-
mero se explica qué son los derechos humanos, los efectos
de la invisibilidad en los derechos politicos de estas personas,
asi como la importancia de que las personas con discapacidad
y las OCD estén en la agenda de derechos humanos. En el
segundo se revisa el cambio de paradigma en los instrumen-
tos de derechos humanos para personas con discapacidad,
asi como los instrumentos de derechos humanos no vincu-
latorios para estas personas, que promueven la participacién
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de las OCD. En el tercer apartado se describen los instru-
mentos vinculatorios de derechos humanos y su relacién
con las personas con discapacidad. En el cuarto se recuerda
cudl fue el proceso de negociacién y adopcién de la Con-
vencién sobre los derechos de las personas con discapacidad.
En el quinto, se revisa el marco regional de derechos que ga-
rantizan la participacién, y en los apartados sexto y séptimo
el marco nacional y local, respectivamente, que promueven
este mismo derecho.

Aunque la unidad de anilisis de este estudio son las
OCD, la legislacién revisada se refiere generalmente a las
personas con discapacidad y en algunos casos a las orga-
nizaciones que las representan, de ahi que algunas veces
haremos referencia a la persona y otras a la organizacién,
teniendo en cuenta que ésta ltima es la unidad de analisis
de la investigacién.

2.1 ;Qué son los derechos humanos?
Los derechos humanos son garantias universales que prote-
gen a todas las personas y grupos contra acciones y omisiones
que interfieren con las libertades, los derechos fundamentales
y la dignidad humana. La legislacién en materia de derechos
humanos obliga principalmente a los gobiernos y a algunos
actores no gubernamentales a cumplir ciertos deberes (a hacer
ciertas cosas) y establece prohibiciones (les impide hacer
otras) (OACNUDH, 2011, p. 5).

Otra definicién de derechos humanos la debemos a Pe-
ces Barba, quien menciona que los derechos humanos “son
un producto histérico del mundo moderno que surge pro-
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gresivamente en el transito a la modernidad [...] la persona

reclamara su libertad religiosa, intelectual politica y econé-

mica, en el paso progresivo de una sociedad teocéntrica

y estamental a una sociedad antropocéntrica e individualista”

(Ramirez, 1998a, pp. 2-3).

La concepcién de derechos humanos, como la conocemos,
no es simplemente resultado de la buena voluntad del Estado,
sino de la lucha del pueblo, teniendo como antecedentes a la
Carta Magna de 1215, el Habeas Corpus® de 1619 y el Bill
of Rights de 1689, los cuales por su origen fueron nombrados
derechos del pueblo (Nikken, 1994, p. 42).

Los derechos humanos han evolucionado desde su ela-
boracién el 10 de diciembre de 1948 con la Declaracién
Universal de Derechos Humanos debido a cambios politicos,
sociales, ideolégicos y culturales que inevitablemente han in-
cidido en el concepto, en su relacién de proteccién y garantia
a nivel interno e internacional, y en relacién con su vigencia
y de su respeto efectivo a nivel mundial (Ramirez, 1998a).

Los derechos humanos son caracterizados por un con-
junto de dimensiones que Ramirez (2009, p. 3) explica:

1) Indivisibilidad, es decir, que todos los derechos humanos
son importantes y que ningin derecho es superior a otro.
Todos los derechos humanos tienen el mismo rango je-
rarquico;

¢ “El Hébeas Corpus es una institucién juridica que garantiza la libertad per-
sonal del individuo, con el fin de evitar los arrestos y detenciones arbitrarias. Se
basa en la obligacién de presentar a todo detenido en un plazo perentorio ante
el juez, que podria ordenar la libertad inmediata del detenido si no encontrara
motivo suficiente de arresto” (Quirés, 2013, p. 2).
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2) interdependencia, quiere decir que todos los derechos estin
articulados y que el cumplimiento de un derecho es con-
dicién necesaria para el cumplimiento de algunos otros;

3) progresividad, es el fenémeno en virtud del cual el régi-
men de proteccién internacional de los derechos humanos
tiende a expandir su 4mbito, de modo continuo e irrever-
sible, tanto en lo que refiere a nimero y contenido de los
derechos protegidos, como en lo que toca a la eficacia
y vigor de los procedimientos;

4) historicidad, que refiere a que los derechos humanos estin
intimamente vinculados a la realidad histérica, politica
y social. Son un producto de la historia de los pueblos
y fundamento del Estado de Derecho. Son una conquista
de la humanidad;

5) integralidad, que es la suma de la interdependencia y la
indivisibilidad;

6) dinamicidad, quiere decir que los derechos humanos es un
proceso de constante evolucién, cambiantes, relativos
e histéricos;

7) universalidad, se refiere a la totalidad de las personas en la
tierra. Todos los derechos humanos son para todos;

8) imprescriptibilidad,los derechos humanos tienen un carédcter
permanente, por lo que no pueden desaparecer o dejar
de ser reconocidos por el mero transcurso del tiempo, y

9) inalienabilidad, es la calidad atribuida a los derechos hu-
manos que los imposibilita de ser enajenados, de manera
que no es posible que cambien de titular mediante cual-
quier acto juridico entre particulares como compra, venta,
donacién, permuta o cesién.
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Estas dimensiones nos demuestran que mds alld de un
concepto o un objeto de estudio académico, los derechos
humanos conforman la ética social y son un contenido que,
cada vez mds, sustentan las politicas ptblicas en la actualidad,
que hacen referencia a la universalidad al acceso y disfru-
te de servicios publicos, aunque no siempre mencionen
los instrumentos y factores que hacen posible su exigibilidad
y justiciabilidad (PDHDF, 2009, p. 48).

Ramirez (1998b, p. 10) apunta que la lucha por el res-
peto y promocién de los derechos humanos ha llevado a los
Estados y a la sociedad civil, en diferentes frentes, a darles
legitimidad y presencia en los dmbitos nacionales e inter-
nacionales, pero también ha hecho evidente la necesidad
de favorecer su difusién y promocién para coadyuvar a la
consolidacién del Estado de Derecho. Si bien los derechos
humanos condensan un conjunto de normas y principios
que protegen a todas las personas, éstos chocan con lo
que sucede en la realidad, donde muchas veces los derechos
de las personas se ven violentados en su acceso y disfrute.
Es precisamente alli donde emerge el saber de los derechos
humanos.

La nocién de derechos humanos no es neutral, también
existen usos y abusos de la nocién que pueden banalizarla
con el propésito de confundir, mal informar y desinformar:
“De ahi, que el peor uso que se puede hacer a la causa de los
derechos humanos es ocultar sus contradicciones, encubrir
sus ambigtiedades, silenciar los conflictos; esperar que sélo
la prictica legitime nuestro actuar” Ramirez (1998b, p. 12).

Ramirez (1998a, p. 3) recupera lo sefialado por Ma-
nuel Atienza, al sefialar que en definitiva se trata de “con-
templar los Derechos Humanos desde una perspectiva
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no dogmatica, no idealista y critica”. Atienza subraya que es
necesario reconocer que una primera ambigtiedad se pre-
senta del hecho de que, en ocasiones, el término se utiliza
para referir facultades derivadas de las normas que confor-
man el derecho positivo (nacional e internacional), mientras
que, en otros supuestos, el universo es moral. Es por ello
que Ramirez subraya que los derechos humanos no pueden
reconocerse y protegerse sin democracia:

La situacién que guarde los derechos humanos es hoy pardmetro
o medida para calificar un régimen de democritico o autoritario
[...] en los regimenes autoritarios se violan mds los derechos hu-
manos, y de manera mds sistemdtica, que en las democracias. En las
democracias, el ciudadano goza de derechos y defiende su dignidad,;
en un régimen autoritario se pierde todo (1998b, p. 11).

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

Son varias las perspectivas teéricas para analizar
los derechos humanos expuestas por Ojea (2001, pp.60-61):
1) El modelo dialéctica sociedad civil-Estado: en donde

se analiza la capacidad de la sociedad civil para poder cubrir
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los asuntos que el Estado no ha sido capaz de garantizar

o cumplir, buscando el cumplimiento y la igualdad ante

la ley.

2) Modelo realista: su objetivo es demostrar que no todo
es como deberia ser, pues muchas cosas se quedan en la
teoria y escapan de la prictica a la que se les debe sujetar.

3) Modelo de normativismo juridico: partir de las normas
que han sido creadas y entender como éstas han afectado
a la sociedad.

4) Modelo de normativismo moral: se sustenta bajo los va-
lores morales, es decir, plantea un anilisis a partir de lo
que podria resultar justo y lo que no.

5) Modelo funcional-estructuralista: se sustenta en un sistema
de asignacién de funciones y de respeto a una estructura
bajo la que se deben manejar los demas.

Para la investigacion de este libro se eligié el marco tedrico
del modelo social de la discapacidad para comprender cémo
y en qué condiciones participan las OCD en el espacio publico
en la Ciudad de México. Este modelo estd estrechamente
vinculado con una perspectiva de derechos. En este sentido,
los derechos humanos para las personas con discapacidad
y las organizaciones que las representan constituyen un re-
terente obligado y una herramienta en el entendimiento
del fenémeno y vale la pena tener presente los modelos dialéc-
tico y realista expuestos por Ojea al momento de interpretar
la garantia de los derechos de las personas con discapacidad
y las organizaciones que las representan.
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2.1.1 Personas con discapacidad como sujetos de derechos
humanos

La expresion personas con discapacidad se considera la mds
adecuada, tanto por los organismos internacionales como
por las OCD para designar con respeto y precisién a quienes
por una particularidad biolégico-conductual padecen
exclusién y se ven obligadas a superar obsticulos impuestos
y desventajas creadas por la sociedad para ejercer sus de-
rechos, llevar una vida digna y lograr su plena integracién
al desarrollo (CDHDF, 2008, p. 779).

Al revisar los instrumentos internacionales de dere-
chos humanos nos percatamos de la existencia de tratados
y convenciones para grupos en situacién de vulnerabilidad
como los refugiados, las mujeres, los nifios, los trabajado-
res migratorios y sus familias, pero fue hasta 2006 que se
elaboré la CDPD. Diversos especialistas sefialan que las
personas con discapacidad tienen claramente derecho a la
gama de aquellos reconocidos en todos los tratados interna-
cionales, comenzando por la misma Declaracién Universal
de Derechos Humanos del 10 de diciembre de 1948 (Comité
de Derechos Econémicos Sociales y Culturales, 1994; Stein,
2007). De ahi que la Convencién no tenga por objetivo crear
nuevos derechos sino visibilizar a este sector social.

La principal razén que ha originado la desatencién a las
personas con discapacidad es que histéricamente han sido
ciudadanos invisibilizados en las sociedades: “La percepcién
del discapacitado como persona inferior, menos capaz o menos
valiosa opone una barrera invisible a su participacién, agravada
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por la sociedad cuando no garantiza su participacién y escu-
cha sus opiniones” (Quinn y Degener, 2002, p. 190).

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

El paradigma de derechos humanos tiene, por tanto,
el objetivo de dar visibilidad a las personas con discapacidad
en la sociedad, hacer que las sociedades valoren las diferen-
cias que existen entre las personas, y asegurar que las personas
con discapacidad disfruten de los derechos que los demais
dan por sentado, no como un favor o por listima sino como

derechos de los que son titulares (Gonzélez, 2010, p. 31).

2.1.2 Efectos de la invisibilidad en los derechos politicos

de las personas con discapacidad
La invisibilidad de los ciudadanos con discapacidad ha oca-
sionado que frecuentemente las personas con tal condicién
apenas tengan voz en el proceso democritico. Como cla-
ramente sefialan Quinn y Degener (2002, p. 30): “Incluso
cuando se hacen oir, no necesariamente se las escucha”. Estos
autores subrayan:

La falta de participacién en el debate politico puede causar
que se formulen politicas sin la intervencién activa de los grupos
que con mds probabilidad se verdn afectados por su resultado.
Puede llevar a su aislamiento respecto de los procesos democré-
ticos y al escepticismo acerca de la posibilidad de que se les haga
justicia en la aplicacién de la ley. También puede llevar a la pasi-
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vidad y la dependencia, factores que sirven para reforzar estereo-
tipos, lo que complica y perpetda la invisibilidad de las personas
discapacitadas (Quinn y Degener, 2002, p. 30).

Esta reflexién conecta con el hecho de que a partir de 1990
el movimiento de las organizaciones de la sociedad civil de-
dicadas a la discapacidad crecié considerablemente, lo que
indica que algunas de estas personas dejaron de considerar
que sus vidas habia que sufrirlas y comenzaron a organizarse.
Incluso, algunas de estas OCD comenzaron a hablar en len-
guaje de derechos humanos y con €l interpelaron directamente
al sistema politico.

Otro de los factores que han contribuido a la invisibilidad
de las personas con discapacidad son las politicas asistenciales
instrumentadas para intervenirlos, partiendo de la premi-
sa de que las personas con discapacidad son objetos y no
sujetos de derechos, lo que genera una reaccién de compa-
sién en lugar de respeto hacia su autonomia; de ahi que las
acciones publicas que se desprenden de esta premisa estin
orientadas a la compensacién y terminan generando el efecto
adverso de profundizar la segregacién de esta poblacién.

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

¢Cudndo comenz6 a otorgarse reconocimiento a los derechos

humanos de las personas con discapacidad a nivel interna-

cional? Comenzé hacia la mitad del siglo XX, en el afio de

1945 cuando la preocupacién principal era la recuperacién

de los heridos de guerra. En 1950 el Consejo Econémico

y Social de la Organizacién de las Naciones Unidas, realizé
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una revisién de los trabajos en esta materia e inicié una serie
de programas para la prevencién y rehabilitacién de las dis-
capacidades.

A partir del afio de 1955 la perspectiva de la misma
ONU y de otros organismos internacionales como la Orga-
nizacién Internacional del Trabajo (OIT),la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacién Nacional
de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la
Cultura (UNESCO) apuntaron hacia la desinstituciona-
lizacién de las personas con discapacidad, lo que significa
abandonar las instituciones médicas y, a la par, comenzaron
a promover la integracién de personas con discapacidad
en la sociedad (Paredes, 2012, p. 18).

Las actividades iniciales de la ONU apoyaban los de-
rechos de las personas con discapacidad a recibir servicios
publicos y en pro de su bienestar, en un principio también
se presté poca atencién a los obstdculos sociales que po-
dian surgir al tratar de alcanzar esas metas. Asi, hacia finales
del decenio de 1960, se viré hacia un nuevo modelo social
para tratar a grupos de personas.

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

Los instrumentos no vinculatorios son aquellos que care-

cen de obligatoriedad juridica, pero constituyen un referente

moral para el cumplimiento de los derechos humanos tales

como declaraciones, programas, documentos orientadores’

7 También denominadas Observaciones generales. Al afio 2013 se han publicado
dos, relacionadas con los articulos 9 y 12 de la Convencién.
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y observaciones a informes de paises adherentes a pactos
y convenciones®. A continuacién, se expondrd un conjunto
de declaraciones, programas y observaciones que marcaron
el inicio del cambio de paradigma centrado en los derechos
de las personas con discapacidad.

En el 4mbito de las Naciones Unidas, desde hace 40 afios
las personas con discapacidad han dejado de ser vistas desde
una perspectiva médica y asistencial para concebirlas como
sujetos de derechos humanos. En 1970 la Asamblea Ge-
neral de la ONU adopté dos declaraciones que comienzan
a cambiar la perspectiva con que son tratadas las personas
con discapacidad a nivel internacional. La primera es la
Declaracién de los Derechos del Retrasado Mental y la se-
gunda es la Declaracién de los Derechos de los Impedidos
(véase Tabla 2.1). A pesar de que estas declaraciones tienen
un fuerte sesgo proteccionista y una visién médica, reconocen
ya los derechos de las personas con discapacidad.

La década de los afios ochenta del siglo XX marca el inicio
en que el modelo de derechos de las personas con discapacidad
comienza a legitimarse en la comunidad internacional; 1981

es proclamado el “Afio Internacional de los Impedidos”

por la Asamblea General de las Naciones Unidas y buscé
enfatizar la igualdad de oportunidades, la rehabilitacién y la
prevencion de la discapacidad.

Para 1982, la Asamblea General de la ONU aprobé
el Programa Mundial de Accién para los Impedidos. Poste-

8 En el caso del estado mexicano, éste tiene la obligacién de enviar informes
periédicos para dar cuenta del cumplimiento de la Convencién, el primero a
los dos afios de entrada en vigor en el pais y posteriormente cada cuatro afios.
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riormente, la misma Asamblea proclamé el decenio 1983-
1992 como el “Decenio de las Naciones Unidas para los Im-
pedidos” (véase Tabla 2.1). Quinn y Degener (2002, p. 35)
sefialan que los objetivos consistentes en la prevencion de la
incapacidad y la rehabilitacién son propios del modelo mé-
dico, pero que el objetivo de equiparacién de oportunidades
implicé un cambio lento pero inexorable hacia un modelo
basado en derechos.

La Asamblea General de las Naciones Unidas adopté
el 20 de diciembre de 1993, las Normas Uniformes sobre
la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Disca-
pacidad (en adelante las Normas) (ONU, 2013)° (véase Ta-
bla 2.1). En 1995 se publica la Recomendacién General nim.
25 relativa al articulo 25 del Pacto Internacional de Dere-
chos Civiles y Politicos, que resulta de central consideracién
por ser el derecho clave en la investigacién de este libro.

Durante la primera década del siglo XXI, es aprobada
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, a partir de la cual cobra sentido las Observaciones
del Comité de Derechos de Personas con Discapacidad al in-
forme de México en 2014, asi como el informe y estudio
temdtico de la Relatora Especial de las Personas con Disca-

pacidad en 2016 (véase Tabla 2.1).

? Informacién tomada de la pigina de Internet de Naciones Unidas. URL:
http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=1437#objectives Ultima
consulta 12 de noviembre 2013.
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2.3 Instrumentos vinculatorios de derechos humanosy su
relaciéon con las personas con discapacidad

Los instrumentos vinculatorios en materia de derechos
humanos son de contenido y efectos juridicos variados: a)
establecen las obligaciones en materia de derechos huma-
nos, como es el caso de los tratados que contienen dispo-
siciones vinculantes, y b) contribuyen a la determinacién
de su contenido, alcance, interpretacién y aplicacién, como
es el caso de los principios, resoluciones, declaraciones, reco-
mendaciones y otros instrumentos adoptados o reconocidos
por érganos internacionales.

Antes de la entrada en vigor de la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad el 3 de mayo
de 2008, existian 7 tratados de derechos humanos reconocidos
en el Sistema Universal de Derechos Humanos:

1. El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos

(PIDCP).

2. El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales

y Culturales (PIDESC).

3. La Convencién Internacional sobre la Eliminacién de todas
las Formas de Discriminacién Racial.

4. La Convencién sobre la Eliminacién de todas las Formas
de Discriminacién contra la Mujer.

5. La Convencién contra la Tortura y Otros Tratos o Penas

Crueles, Inhumanos o Degradantes.

6. La Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN).
7. La Convencién Internacional sobre la Proteccion de los

Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios y de

sus familiares.
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De estos tratados internacionales, Gonzilez (2010, pp.
26 y 27) sefiala que los dos Pactos Internacionales de Dere-
chos Humanos y el Convenio contra la Tortura son de aplica-
cién universal, y los otros cuatro convenios se refieren a grupos
en situacién de vulnerabilidad: minorias raciales, mujeres, ni-
fios y trabajadores migratorios; de estas cuatro Convenciones,
la Convencién sobre los Derechos del Nifo en su articulo
23 es la inica que menciona a las personas con discapacidad:

Los Estados partes reconocen que el nifio mental o fisicamen-
te impedido deberd [...] disfrutar de una vida plena y decen-
te en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar
a bastarse a si mismo y faciliten la participacién activa del nifio
en la comunidad.

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

El Comité de Derechos Econémicos Sociales y Cultu-
rales'®, en la Observaciéon General' Numero 5, de 1994,
establece en su pérrafo 5:

10 Los Comités tienen por funcién principal velar por el cumplimiento de
los compromisos asumidos por los Estados partes a los diferentes tratados:
1) revisando (examinando) informes sometidos por los Estados y adoptando
conclusiones u observaciones finales (recomendaciones al Estado); 2) dando
seguimiento a sus recomendaciones; 3) dando interpretacién a los derechos es-
pecificos y temas principales de los tratados a través de comentarios generales; 4)
examinando denuncias presentadas por individuos o sus representantes legales.
' Son aquellas que contribuyen a la interpretacién para aclarar el contenido y
alcance de las obligaciones.
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El Pacto no se refiere explicitamente a personas con discapacidad.
Sin embargo, la Declaracién Universal de Derechos Humanos
reconoce que todos los seres humanos han nacido libres e iguales
en dignidad y en derechos y, como las disposiciones del Pac-
to se aplican plenamente a todos los miembros de la sociedad,
las personas con discapacidad tienen claramente derecho a toda
la gama de derechos reconocidos en el Pacto.

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

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

A continuacién, en la Tabla 2.2 se recuperardn datos
de algunos de los siete tratados internacionales arriba men-
cionados que contienen articulos relevantes a la libertad
de asociacién que es el fundamento de la existencia de las

Organizaciones Civiles de Discapacidad (OCD).
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2.4 Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad

El proceso de redaccién y aprobacién de la Convencién
marc6 un parteaguas en el sistema de derechos humanos
de la ONU ya que las personas con discapacidad eran prac-
ticamente invisibles en la agenda de derechos humanos.
Este instrumento fue ratificado por México el 30 de marzo
de 2007 y entr6 en vigor el 3 de mayo de 2008. La Conven-
cién y su protocolo facultativo fueron aprobados el 13 de di-
ciembre de 2006 en la sede de Naciones Unidas en Nueva
York!.

“El propésito de la Convencién”, dijo Don MacKay, pre-
sidente del Comité que negocié el instrumento, “es estipular
en detalle los derechos de las personas con discapacidad
y establecer un cédigo de aplicacién” (ONU, 2013).

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

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

Art. 2. Definiciones. Por ajustes razonables se entenderdn las mo-
dificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no impon-
gan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran

2 En el Protocolo Facultativo de la Convencién se lee: Art. 1 “Todo Estado
parte en el presente Protocolo (“Estado parte”) reconoce la competencia del
Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (“el Comité”)
para recibir y considerar las comunicaciones presentadas por personas o grupos
de personas sujetos a su jurisdiccién que aleguen ser victimas de una violacién
por ese Estado parte de cualquiera de las disposiciones de la Convencidn, o en
nombre de esas personas o grupos de personas”.
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en un caso particular, para garantizar a las personas con disca-
pacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las
demds, de todos los derechos humanos y libertades fundamen-
tales [...]

Art. 9. Accesibilidad. A fin de que las personas con discapacidad
puedan vivir en forma independiente y participar plenamen-
te en todos los aspectos de la vida, los Estados partes adoptardn
medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas
con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas,
al entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunica-
ciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién
y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos
al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales.
Estas medidas incluirdn la identificacién de obsticulos y barreras
de acceso [...]

La participacién en la Convencién es transversal a sus
principios y en la consideracién de las personas con disca-
pacidad como integrantes de la comunidad, en la educacién,
en la salud. El Articulo 4 sefiala las obligaciones generales

de los Estados partes (ONU, 2013h):

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

[...] la elaboracién y aplicacion de legislacion y politicas para hacer
efectiva la presente Convencién, y en otros procesos de adop-
cién de decisiones sobre cuestiones relacionadas con las personas
con discapacidad, los Estados partes celebrardn consultas estrechas
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y colaboraran activamente con las personas con discapacidad, in-
cluidos los nifios con discapacidad, a través de las organizaciones
que los representan.

Retomando el tema de la participacién politicas de las
OCD, el articulo 29 trata sobre la participacién en la vida

politica y publica (ONU, 2013h):

Participacién en la vida politica y publica. Los Estados partes
garantizardn a las personas con discapacidad los derechos politi-
cos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad de condiciones

con las demds y se comprometerdn a:

a) Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar
plena y efectivamente en la vida politica y pablica en igualdad
de condiciones con las demds, directamente o a través de repre-
sentantes libremente elegidos, incluidos el derecho y la posibili-
dad de las personas con discapacidad a votar y ser elegidas [...]

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

i) Su participacién en organizaciones y asociaciones no guberna-
mentales relacionadas con la vida publica y politica del pais, in-
cluidas las actividades y la administracién de los partidos politicos;

ii) La constitucién de organizaciones de personas con discapacidad
que representan a estas personas a nivel internacional, nacional, re-
gional y local, y su incorporacién a dichas organizaciones [...]
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Un papel destacado de las OCD es supervisar la aplica-
cién de la Convencidn. A este respecto el Articulo 33 sefiala
que deben existir uno o varios mecanismos de coordinacién
transversal para la aplicacion de la Convencién en el gobierno

(ONU, 2013h):

1. Los Estados partes, de conformidad con su sistema orga-
nizativo, designarin uno o mds organismos gubernamentales
encargados de las cuestiones relativas a la aplicacién de la pre-
sente Convencién y considerardn detenidamente la posibilidad
de establecer o designar un mecanismo de coordinacién para
facilitar la adopcion de medidas al respecto en diferentes sectores
y a diferentes niveles [...].

3. La sociedad civil, y en particular las personas con discapacidad
y las organizaciones que las representan, estarin integradas
y participardn plenamente en todos los niveles del proceso de se-
guimiento.

En el caso de México se cre6 el Consejo Nacional para
el Desarrollo y la Inclusién de las Personas con Discapacidad
(CONADIS) y el de Promocién, Proteccion y Supervisién
de la Aplicacién de dicha Convencidn, a cargo de la Comi-
sién Nacional de los Derechos Humanos, con la participacién
de las Comisiones y Procuradurias Estatales de Derechos
Humanos y la sociedad civil (CNDH, 2013, p. 36).

La Convencién sobre los derechos de las personas
con discapacidad es, desde la perspectiva de Stephan Tromel,
el referente comun, preciso y definido para todos los actores in-
volucrados en el tema de las personas con discapacidad a nivel
mundial. A la fecha, 155 paises han ratificado la Convencién
y 130 el Protocolo Facultativo. Sin embargo, el mayor reto
es su implementacién. El proceso de armonizacién de la
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Convencién sin la incidencia de las organizaciones civiles
de discapacidad vuelve muy lenta su implementacién. Si-
gue habiendo conceptos poco conocidos de la Convencién
como el de ajuste razonable, o sobre los procesos de revisién
de la tutela de las personas con discapacidad, contenidos
en el articulo 12.

Es de destacar que la existencia de este instrumento posi-
bilita que las OCD tengan la oportunidad de informar sobre
la naturaleza y los alcances de las violaciones a los derechos
humanos de las personas con discapacidad, asi como hacer
propuestas y estrategias contra tales violaciones. Fundamental-
mente la CDPD es una herramienta de incidencia politica para
las OCD, que les permite supervisar problemas de derechos
humanos, proporcionar capacitacién y difusion de informacién
acerca de estindares de derechos humanos y sus violaciones,
reportar las violaciones a los organismos publicos de derechos
humanos a nivel estatal e internacional, participar en litigios
internacionales y en didlogos constructivos con gobiernos
y organismos internacionales. Por ejemplo, el 8 de diciembre
de 2011, gracias a la movilizacién de las OCD, se logré el re-
tiro de la declaracién interpretativa al articulo 12 de la Con-
vencién, con la publicacién en el Diario Oficial de la Federacion
del “Decreto por el que se aprueba el retiro de la Declaracién
Interpretativa a favor de las personas con discapacidad” for-
mulada por el Estado mexicano, al depositar su instrumento
de ratificacién de la CDPD y de su protocolo facultativo.®

3 Texto del Decreto por el que se aprueba el retiro de la Declaracién Interpre-
tativa a favor de las personas con discapacidad. En Diario Oficial de la Federacion:
08 de diciembre de 2011. Disponible en: http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?-
codigo=5223501&fecha=08/12/2011
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2.6. Marco nacional

A nivel nacional son varias las leyes que garantizan el derecho
a la asociacién y participacion de las personas. Al respecto,
resulta relevante la reforma constitucional de junio de 2011.
En la Tabla 2.4 se recuperan otros instrumentos importantes.

2.6.1 Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexi-
canos (CPEUM)
EI 10 de junio de 2011 se publicé en el Diario Oficial de la
Federacion la reforma mds importante que se ha hecho en la
Constitucién que nos rige desde 1917: la Reforma Consti-
tucional en Materia de Derechos Humanos (CPEUM).
Con la reforma al Articulo 1°, todas las autoridades estin
obligadas a incorporar los derechos humanos, tanto los que
estdn en la Constitucién como los contenidos en los tratados
internacionales, en todos sus programas de gobierno; asimis-
mo los legisladores, al aprobar leyes y los jueces al momento
de resolver cualquier juicio. Esto mismo aplica a las autorida-

des municipales (IMDHD, 2011)**. La CPEUM consagra

1 Los principales tratados internacionales de Naciones Unidas que México
ha ratificado son: 1) Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales; 2) Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos; 3) Conven-
cién Internacional sobre la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién
Racial; 4) Convencién sobre la Eliminacién de Todas las Formas de Discri-
minacién contra la Mujer; 5) Convencién contra la Tortura y Otros Tratos o
Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes; 6) Convencién sobre los Derechos
del Nifio; 7) Convencién Internacional sobre la Proteccién de los Derechos de
Todos los Trabajadores Migratorios y de sus Familiares; 8) Convencién Interna-
cional para la Proteccién de Todas las Personas Contra las Desapariciones For-
zadas, y 9) Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
Cada tratado cuenta con un Comité que vigila su cumplimiento e interpreta las
disposiciones del mismo mediante Observaciones o Recomendaciones Generales.
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el mandato de no discriminacién en el Articulo 1° Consti-
tucional:

En los Estados Unidos Mexicanos todas las personas gozarin
de los derechos humanos reconocidos en esta Constitucién
y en los tratados internacionales de los que el Estado mexica-
no sea parte, asi como de las garantias para su proteccién, cuyo
ejercicio no podra restringirse ni suspenderse, salvo en los casos
y bajo las condiciones que esta Constitucién establece.

Las normas relativas a los derechos humanos se interpretardn
de conformidad con esta Constitucién y con los tratados inter-
nacionales de la materia favoreciendo en todo tiempo a las per-
sonas la proteccién mds amplia.

Todas las autoridades, en el dmbito de sus competencias, tie-
nen la obligacién de promover, respetar, proteger y garantizar
los derechos humanos de conformidad con los principios de uni-
versalidad, interdependencia, indivisibilidad y progresividad.
En consecuencia, el Estado deberd prevenir, investigar, sancionar
y reparar las violaciones a los derechos humanos, en los términos
que establezca la ley.

En el dmbito interamericano los principales tratados ratificados por México
son: 1) Convencién Americana sobre Derechos humanos “Pacto de San José”;
2) Protocolo Adicional a la Convencién Americana en Materia de Derechos
Econémicos, Sociales y Culturales “Protocolo de San Salvador”; 3) Convencién
Interamericana para Prevenir y Sancionar la Tortura; 4) Convencién Interame-
ricana sobe Desaparicién Forzada de Personas; 5) Convencién Interamericana
para Prevenir, Sancionar y Erradicar la Violencia contra la Mujer “Convencién
de Belém Do Pard”, y 6) Convencién Interamericana para la Eliminacién de
Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad. Los
érganos que vigilan el cumplimiento de estos tratados a través de la resolucién
de casos de violaciones a los mismos son la Comisién Interamericana de De-
rechos Humanos (CIDH) y la Corte Interamericana de Derechos Humanos
(ColDH), ambas con competencias para recibir casos sobre México.
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Esta prohibida la esclavitud en los Estados Unidos Mexicanos.
Los esclavos del extranjero que entren al territorio nacional alcan-
zardn, por este solo hecho, su libertad y la proteccién de las leyes.

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

Como sefiala la Encuesta Nacional sobre Discriminacién
en México (CONAPRED/CONADIS 2012, p. 5) no es
posible construir una sociedad, un Estado, si no partimos
del pleno reconocimiento de la dignidad de todas las per-
sonas consagrado en instrumentos como la Constitucién
Politica de los Estados Unidos Mexicanos, la CDPD vy la
Convencién Interamericana para la eliminacién de todas
las formas de Discriminacién por nombrar sélo algunas.

De acuerdo con nuestra Constitucién y el Derecho In-
ternacional de los Derechos Humanos, las obligaciones
de los Estados son las siguientes:

1) Respetar: Es el deber del Estado no interferir, obstacu-
lizar o impedir el goce de los derechos humanos, por lo
que éste tiene que evitar la adopcién de medidas que obs-
taculicen o impidan el goce de tales.

2) Proteger: Impedir que terceros, por ejemplo, empresas, in-
terfieran, obstaculicen o impidan el goce de un derecho
humano y, en consecuencia, el Estado debe velar por el
respeto de los derechos humanos por parte de terceros
y proveer de mecanismos de defensa (leyes e instituciones)
y sancién ante posibles violaciones a derechos huma-
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nos por parte de éstos. Lo anterior incluye la obligacién
de prevenir, investigar, sancionar y reparar las violaciones
a los derechos humanos por parte del Estado y/o de ter-
ceros particulares.

3) Garantizar (asegurar, satisface, cumplir): El Estado debe
desarrollar condiciones y mecanismos para que los titulares
del derecho accedan al mismo y para eso debe adoptar
todas las medidas adecuadas que faciliten el goce de los
derechos para toda la poblacién (medidas legislativas, po-
liticas publicas, presupuesto, entre otros). Incluso en caso
de que haya personas que no estén en condiciones
de acceder a los derechos por si mismas, el Estado debe
apoyarlos para asegurdrselos.

4) Promover: Estd muy ligada a la obligacién de garanti-
zar, y tiene por objetivo proveer a las personas de toda
la informacién necesaria para asegurar que sean capaces
de disfrutar los derechos. El Estado tiene la obligacién
de que todas las personas conozcan sus derechos y los
mecanismos de defensa. Busca crear cambios en la con-
ciencia publica y fortalecer a la ciudadania.

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

Art. 3. Se incluye la educacién en derechos humanos (al respeto
a los derechos humanos), como uno de los objetivos de la edu-
cacién publica [...]

Art. 11. Se garantiza el derecho al asilo y al refugio en caso
de persecucién politica [...]
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Art. 15. Se prohibe la celebracién de tratados internacionales
que violenten los derechos humanos reconocidos en la Constitu-
cién y los Tratados Internacionales de derechos humanos ratificados
por México [...]

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

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

Adicionalmente establece la obligacién de que esta sus-
pensién o restriccién deba estar fundada y motivada en los
términos establecidos por la Constitucién y ser proporcional
al peligro al que se hace frente, observando en todo momento
los principios de legalidad, racionalidad, proclamacién, pu-
blicidad y no discriminacién.

Art. 33. Se establece el derecho de audiencia para los extranjeros
que el Poder Ejecutivo Federal pretenda expulsar del pais [...]

Art. 89. Se establece el respeto, la proteccién y la promocién
de los derechos humanos como uno de los principios de la poli-
tica exterior mexicana |[...]

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

(CNDH) [...]

Art. 102. Se establece la obligacién de que los funcionarios
que no acepten o cumplan una recomendacién de la CNDH,
deberdn fundar, motivar y hacer puablica su negativa. Ademis,
establece que las legislaturas podrdn llamar a las autoridades
o servidores publicos responsables para que comparezcan y ex-
pliquen el motivo de su negativa. Asimismo, se amplian las fa-
cultades de la CNDH para conocer de asuntos laborales y se
establece la obligacién de instaurar en las constituciones estatales
y del Distrito Federal la autonomia de los organismos locales
de proteccién a los derechos humanos [...]

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

Art. 103. Por normas generales, actos u omisiones de la autori-
dad que violen los derechos humanos reconocidos y las garantias
otorgadas para su proteccién por esta Constitucién, asi como
por los tratados internacionales de los que el Estado Mexicano
sea parte.

Esto significa que quien considere que se le ha violado
un derecho humano (que esté en la Constitucién y en los tra-
tados internacionales) puede acudir ante un juez de amparo
para demandar la proteccién de tales. Respecto a los articu-
los de la Constituciéon que posibilitan la asociacién y parti-
cipacidén estdn:
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Art. 6. La manifestacién de las ideas no serd objeto de ninguna
inquisicién judicial o administrativa, sino en el caso de que ata-
que a la moral, los derechos de tercero, provoque algin delito
o perturbe el orden publico; el derecho a la informacién serd
garantizado por el Estado [...]

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

de deliberar [...]

No se considerard ilegal, y no podrd ser disuelta, una asamblea
o reunién que tenga por objeto hacer una peticién o presentar
una propuesta por algiin acto a una autoridad, si no se profieren
injurias contra ésta, no se hiciere uso de violencia o amenazas
para intimidarla u obligarla a resolver en el sentido que se desee.
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2.DE OBJETOS DE PROTECCION A SUJETOS DE DERECHOS: MARCO
JURIDICO QUE GARANTIZA LA PARTICIPACION POLITICA DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y DE LAS ORGANIZACIONES QUE
LAS REPRESENTAN

2.7 Marco local

El marco normativo local ha experimentado transforma-
ciones asociadas a que el Distrito Federal transité a deno-
minarse Ciudad de México, elevando su rango de entidad
tederativa para gozar de autonomia en lo referente a su ré-
gimen anterior y a su organizacién politica y administrativa,
con todos los derechos que ello conlleva, durante los afios
2015-2016,y cuyo punto culminante fue la publicacién de la
Constitucién de la Ciudad de México en 2017. Durante la rea-
lizacién de la investigacion, los dos casos obedecieron a insti-
tuciones vigentes en el anterior Distrito Federal, hoy Ciudad

de México, véase Tabla 2.5.
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DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

Recapitulacién

Si en el capitulo anterior se comenzé a delimitar el obje-
to de estudio, siendo éste las OCD, en este capitulo se ha
complejizado el objeto, al revisar los instrumentos de dere-
cho internacional, regional, nacional y local de las personas
con discapacidad y OCD, para comprender que en las dltimas
décadas se ha producido un extraordinario cambio de pers-
pectiva, pues ya no es la medicina, la caridad o la asistencia
social, sino los derechos humanos el criterio que se aplica para
conceptuar a las personas con discapacidad y a las organiza-
ciones que las representan. En lo esencial, 1a perspectiva de la
discapacidad basada en los derechos humanos equivale a con-
siderar sujetos, y no objetos, a las personas con discapacidad.
Esto implica dejar de verlos como problemas y considerarlos
poseedores de derechos.

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

La CDPD también puede constituir un punto de unidad
y solidaridad entre las OCD, ya que su trabajo, hasta ahora,
se ha hecho de forma individual y hasta de contraposicién en-
tre si. Aunado a esto, la otra discusién es la del presupuesto
publico para elaborar politicas con perspectiva de discapacidad.
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Sibien los derechos humanos de las personas con dis-
capacidad y de las organizaciones que las representan
resumen un contenido ético por el cual hay que luchar, éstos
también han crecido como objeto de estudio en el dmbito
académico. Situacién que se percibe con sentimientos en-
contrados, ya que se piensa que este proceso quita espacios
a las personas con discapacidad cuando en realidad consti-
tuye una ventana de oportunidad para establecer contacto
y alianzas con estas entidades.

La CDPD coloca un conjunto de criterios ambiciosos para
garantizar el disfrute y acceso a los derechos humanos de este
colectivo, de ahi la magnitud del reto para su implementacién
y generar las condiciones materiales para garantizar el disfrute
efectivo de sus derechos. Sin olvidar que la responsabilidad
primordial respecto de la garantia, respeto, promocién, de-
fensa y restitucion de los derechos humanos de las personas
con discapacidad es del Estado.

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

No basta con tratar a las personas con discapacidad
por igual, sino que es necesario garantizar los procedimientos,
ajustes razonables e instalaciones para que los derechos
de las personas con discapacidad sean reales.
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A partir de la entrada en vigor de la Convencién se ha
experimentado un proceso de armonizacién con las leyes na-
cionales y locales que aun estd incompleto. Aunado a esto,
la garantia plena del acceso a los derechos por parte de las
personas con discapacidad todavia no se consolida, para
que a la par del reconocimiento de sus derechos, se dé
su ejercicio y exigibilidad. Esto podria deberse a que México
ain carece de un adecuado disefio institucional que ofrez-
ca las condiciones materiales y normativas para el ejercicio
de la ciudadania de las personas con discapacidad.

Hasta ahora, los capitulos 1 y 2 de este libro han brinda-
do un panorama amplio de la complejidad de la discapacidad
en términos conceptuales y normativos, asi como de su
evolucién hasta el paradigma social y de derechos actual,
que reconoce a las personas con discapacidad y a las orga-
nizaciones que las representan, como sujetos de derechos.
En sintesis, la participacién politica de estas personas y de
las OCD es un derecho establecido en la legislacién local,
tederal, regional e internacional relativa a la discapacidad.
Sin embargo, a esta normativa se opone una resistencia his-
térica: las personas con discapacidad han sido consideradas
no como sujetos de derechos sino como objetos para ser cui-
dados o dirigidos, incapaces de ejercer derechos tales como
votar, ser candidatos en elecciones, trabajar, casarse, formar
una familia, adquirir o heredar propiedades; dejando a otras
personas como familiares, cuidadores y abogados la toma
de decisiones.

En el siguiente capitulo, se revisarin las OCD en la
Ciudad de México en su dimensién numérica, los estudios
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que se han realizado sobre la participacién politica de este
sector y la literatura sobre los diferentes tipos de participacién
politica para terminar de configurar el objeto de estudio de la
investigacion del presente libro.
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3.

LLAS ORGANIZACIONES
CIVILES DE
DISCAPACIDAD EN LA
CIUDAD DE MEXICOY LA
PARTICIPACION POLITICA
DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y LAS
ORGANIZACIONES QUE
LLAS REPRESENTAN

Las Organizaciones Civiles de Discapacidad (OCD) po-
sibilitan el desarrollo de las personas con discapacidad
y sus familias. Asimismo, las OCD tienen un conocimiento
y comprensiéon mds detallados de las necesidades y problemas
de este sector social. Al representar a personas con disca-
pacidad, las OCD son agentes estratégicos, portadores
de demandas del sector, capaces de generar interlocucién
con actores institucionales publicos y privados a nivel local,
tederal, regional e internacional.
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Existe abundante literatura sobre la participacién po-
litica, ésta examina quiénes son los actores involucrados,
sus motivaciones, los espacios y los recursos minimos para
participar, asi como los factores que la afectan y los resultados
derivados de esta actividad (Dahl, 2002; Gaventa, 2002;
Hart, 1994; Somuano, 2012 y 2005); la literatura sobre par-
ticipacién politica de personas con discapacidad, distinta
al ejercicio del voto, es mds reducida (Brogna, 2009a, 2009b,
2007, 2006; Frawley y Bigby, 2011; HRW, 2012; Montes
y Maza, 2011; Rioux, 2002). La existencia de pocos estudios
al respecto estd vinculada a la reciente inclusién de personas
con discapacidad como ciudadanos en procesos participati-
vos y a que los derechos humanos constituyen el andamiaje
de un nuevo sujeto de derecho (Brogna 2007; Frawley y Bigby,
2011).

Como se apunté en el capitulo 1, la construccién social
de la discapacidad ha configurado histéricamente a las per-
sonas con discapacidad como seres desafortunados, objetos
de proteccién. Esta visién sobre la discapacidad ha sosteni-
do que no son las personas con discapacidad sino “otros”,
incluyendo a padres, cuidadores, abogados o proveedores
de servicios quienes estin mejor posicionados para repre-
sentarlos (Frawley y Bigby, 2011, p. 28).

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

En el caso de México ain no se ha logrado realizar
una transicién total de un modelo médico-asistencial a otro
centrado en los derechos de las personas con discapacidad
en acciones sociales, juridicas y politicas, a pesar de contar
con un robusto marco normativo en la materia, tal como
se vio en el capitulo 2. Por lo tanto, en la elaboracion
de politicas coexisten enfoques traslapados que no terminan
por incorporar plenamente la participacién de este sector
en la toma de decisiones (Brogna, 2009a, 2007; Montes
y Maza, 2011). Adicionalmente existen dificultades para di-
seflar e implementar politicas para este sector debido a la
poca coordinacién intergubernamental.

Este capitulo plantea consideraciones bdsicas sobre
el objeto de estudio —las OCD- las formas asociativas
que cominmente toman, asi como caracteristicas bdsicas
en tanto que son organizaciones de la sociedad civil (OSC).
Asimismo, describe qué es participacién politica y las tipo-
logias que se han elaborado para explicar los diferentes tipos
y alcances de la misma. Posteriormente analiza los estudios
que han examinado concretamente la participacién politica
de personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan.

Siendo el objeto de estudio de esta investigacién las OCD
que participan politicamente en espacios institucionalizados
en la Ciudad de México, por su caricter de civiles, hacen
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referencia a la sociedad civil, concepto que tiene numerosas
definiciones®.

Los objetivos del capitulo son cuatro: delimitar las ca-
racteristicas de las OCD; definir la participacién politica;
demostrar que la participacién politica es un fenémeno
amplio, complejo y multidimensional, y conocer las formas
en que se ha estudiado la participacién politica de las perso-
nas con discapacidad en México.

Cierta literatura revisada para este capitulo corresponde
a estudios realizados para examinar la participacién de in-
dividuos y ciudadanos. Sin embargo, es ttil para entender
la participacion de las organizaciones civiles de discapacidad

(OCD) —objeto de estudio—.

3.1 Las Organizaciones Civiles de Discapacidad (OCD)

Las organizaciones civiles constituyen un movimiento social
de caricter cultural que se orientan a la intervencién puiblica
en la definicién e implementacién de politicas publicas. Re-
tomando los criterios de Olvera (2000), las organizaciones

15 Olvera (2000, 10) argumenta que el concepto de sociedad civil encierra una
serie de paradojas y limitaciones. En primer lugar, la sociedad civil no es un
actor colectivo y homogéneo sino un conjunto heterogéneo de multiples actores
sociales con frecuencia opuestos entre si, que actian en diferentes espacios pu-
blicos y que por regla tienen sus propios canales de articulacién con el sistema
politico y econémico. Es decir, la sociedad civil estd entrecruzada por multiples
conflictos y es, como lo ha sefialado Michael Walzer (1992), una “arena de are-
nas”y no un territorio para la convivencia pacifica y no conflictiva. En segundo
lugar, la sociedad civil no porta por si misma ningin proyecto de transformacién
radical de la realidad, ni un programa politico especifico. Tercero, el concepto de
sociedad civil es polémico y no define un modo especifico de relacién con los
sistemas politico y econémico. La propia heterogeneidad de la sociedad civil
plantea la existencia de formas diversas de relacién entre dichas instancias.
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de y para personas con discapacidad, en tanto que civiles,

tienen seis caracteristicas fundamentales:

a) Tienen una organizacién formal, aunque no necesaria-
mente bien institucionalizada;

b) sus miembros se adscriben voluntariamente a la misma
y la mayor parte de los casos tienen una relacién laboral
con la institucion;

¢) ocupan un segmento del mercado laboral en tanto re-
ciben financiamiento y desarrollan labores —bajo conve-
nios, contratos y compromisos—;

d) individualmente son organizaciones de cardcter privado
y generalmente politica y culturalmente homogéneas;

e) sus objetivos implican, muchas veces, la busqueda de cam-
bios sociales, politicos y econémicos impulsados desde
el campo de la sociedad civil, y

f) con frecuencia se orientan a la prestacién de servicios
a terceros de manera profesional.

En el caso de México, existe una diversidad de institu-
ciones de asistencia privada, mejor conocidas como I.A.P.
Las principales fuentes en donde se encuentra informacién
sobre las OCD son: el Directorio Nacional de Organizacio-
nes Sociales de la Secretaria de Gobernacién; el Directorio
de Organizaciones Civiles en el Distrito Federal elaborado
por el Derecho a la Participacién Ciudadana de la direc-
cién general de Igualdad y Diversidad Social del gobierno
del Distrito Federal; el Directorio Nacional de Asociaciones
de y para Personas con Discapacidad del Instituto Nacional

de Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI), el Direc-
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torio de instituciones que atienden a personas con discapaci-
dad en el Distrito Federal y municipios conurbados del Es-
tado de México de la Escuela Nacional de Trabajo Social
de la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM)
y el Registro federal de organizaciones de la sociedad civil
del Instituto Nacional de Desarrollo Social (INDESOL).
Los datos de estas instituciones muestran que al afio 2015
habia mds de 1,400 organismos gubernamentales y civiles
de discapacidad como los Centros de Atencién Multiple
(CAM), las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacién
Regular (USAER), escuelas, hospitales, asociaciones civiles
e I.LA.P. en la zona metropolitana de la Ciudad de México™.
En cuanto a las organizaciones de la sociedad civil, éstas
adoptan principalmente dos formas de asociacién: Asocia-
cién Civil (A.C.) e I.A.P. Se identificaron 463 organizacio-
nes civiles de discapacidad (OCD).

El Cédigo Civil para el Distrito Federal (CCDF) esta-
blece en su Articulo 2670 que una Asociacién Civil (A.C.)
es una agrupacién de individuos unidos por un tiempo
definido, para realizar un fin comin que no esté prohibi-
do por la ley y que no tenga caricter preponderantemente
econémico'’.

16 Esta cifra resulta del trabajo que aqui se realizé para fusionar estos Directorios
en una sola base de datos.

17 Para que una asociacion exista y pueda operar debe tener un acta constitutiva,
es decir, un contrato escrito que un notario certifica y que debe inscribirse en el
Registro Publico de Personas Morales. Las asociaciones se regirdn por sus esta-
tutos y su maxima instancia de decisién es la asamblea general. El director de la
misma tendrd las facultades que les conceden los estatutos y la asamblea general
(Ver Arts. 2671,2673,2674 y 2675 del Cédigo Civil del Distrito Federal).
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La Ley de las instituciones de asistencia privada para
el Distrito Federal sefiala que las I.A.P. son entidades
con personalidad juridica y patrimonio propio, sin propésito
de lucro que, con bienes de propiedad particular ejecutan
actos de asistencia social™ sin designar individualmente
a los beneficiarios (Art. 1). Las I.A.P. pueden tomar la forma
de fundaciones o asociaciones.

Las I.A.P. son organizaciones cuyo objetivo es apoyar
a personas, sectores y regiones de escasos recursos, tales
como: comunidades indigenas o grupos vulnerables por sexo,
edad o discapacidad (Carrillo ez a/, 2009). Las actividades
de apoyo consisten en:

a) La atencién o requerimientos bdsicos de subsistencia
en materia de alimentacién, vestido o vivienda;

b) la asistencia o rehabilitacién médica;

¢) la asistencia juridica, el apoyo y la promocién para la tutela
de los derechos de los menores, asi como para la readap-
tacion social;

d) apoyo en la defensa y promocién de los derechos hu-
manos, capacitacion, difusién, orientacién en materia
de derechos siempre que no impliquen o conlleven ac-
ciones de indole politico, religioso o destinados a influir

18 Por asistencia social esta Ley entiende el conjunto de acciones dirigidas a
proporcionar el apoyo, la integracién social y el sano desarrollo de los individuos
o grupos de poblacién vulnerable o en situacién de riesgo, por su situacién de
desventaja, abandono o desproteccién fisica, mental, juridica o social y también
abarca las acciones dirigidas a enfrentar situaciones de urgencia, fortalecer su ca-
pacidad para resolver necesidades, ejercer sus derechos y, de ser posible, procurar
su reintegracién al seno familiar, laboral y social. La asistencia social comprende
acciones de promocion, previsién, prevencion, proteccién y rehabilitacién.
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en la legislacién y que no estén vinculadas con actos o re-
soluciones de organismos y autoridades electorales.

Algunas de estas asociaciones dependen de la iglesia caté6-
lica y pueden constituir un sector de las asociaciones religiosas.
De hecho, Brogna (2005, p. 51) destaca que “Tanto las A.C.
como las I.A.P. constituyen una alternativa al Estado
y al mercado como proveedores de servicios. Sin embargo,
no pueden suplir la accién del Estado en garantizar un piso
minimo de bienestar a todos los ciudadanos con discapacidad”.

3.2 Las OCD en la Ciudad de México

En el caso especifico de las OCD en la Ciudad de México,
el universo es heterogéneo y su naturaleza diversa: objetivos,
financiamiento, desarrollo institucional, localizacién, tipo
de discapacidad que atienden. Lo mismo sucede en cuanto a la
forma de vincularse a las politicas publicas, hecho que con-
forma un escenario fragmentado con poca comunicacién
entre ellas y, en muchos casos, escaso conocimiento y apro-
piacién del paradigma contenido en la Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD).

Las actividades que realizan las OCD deben entenderse
en el contexto econémico, histérico, social y cultural de la
Ciudad de México, ya que su surgimiento puede obedecer
las mds de las veces a la reduccién de las intervenciones gu-
bernamentales, lo que se refleja en la privatizacién de los
servicios que antes proporcionaba el Estado y en la desre-
gulacion de sus acciones sociales (Cordera y Tello, 2010).
En el caso de las personas con discapacidad, las familias y las
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organizaciones que las representan han sido las encargadas
de satisfacer sus necesidades de salud, educacién, trabajo.
Mis recientemente, debido al aumento de la consciencia
sobre la discapacidad como una cuestién de derechos desde
la aprobacién de la CDPD, se han orientado a la defensa
y exigibilidad de sus derechos humanos.

El auge del surgimiento de OSC de la década del noventa
ala actualidad no es exclusivo del ambito de la discapacidad.
El informe anual de CIVICUS: World Alliance for Citizen
Participation, publicado en la pagina de internet del Consejo
Mexicano para la Filantropia (Cemefi) (2011), sefiala que la
década de los ochenta fue definitoria para la independencia
y consolidacién de las OSC como el elemento mis visible
de la sociedad civil mexicana. Tres factores fungieron como
catalizadores de este proceso: el reajuste estructural de la
economia, el terremoto de la Ciudad de México de 1985
y la competencia electoral de 1988. La crisis econémica
de 1982 y el posterior proceso de reajuste estructural conllevé
la retirada del Estado en la provisién de bienes, servicios
y subsidios masivos, lo que a su vez propicié el surgimiento
de nuevas OSC que abordaron el tema desde distintas vi-
siones: algunas se centraron en la generacién de alternativas
autogestivas, vinculadas a los movimientos urbano-populares,
y otras abordaron el tema desde la perspectiva de los derechos
humanos (Cemefi, 2011).

El nimero de OCD cuyas actividades giran en torno
a la discapacidad en la Ciudad de México no es certero.
Las fuentes de datos disponibles son heterogéneas y pro-
ceden de distintas agencias gubernamentales e instancias
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académicas: INDESOLY, Secretaria de Gobernaciéon?,
INEGI?, direccién de Equidad y Diversidad Social del go-
bierno del Distrito Federal?? y la Escuela Nacional de Tra-
bajo Social® de la UNAM?.

Las cifras que reportan los directorios consultados son he-
terogéneas®. La mayoria de directorios identifica entre 72 y
188 OCD. Sin embargo, el nimero de organizaciones repor-
tadas por el INDESOL triplica el nimero de los demds di-
rectorios, no incluye una descripcién del objeto social de las
OCD, lo que puede implicar que muchas de ellas trabajan
con poblaciones no necesariamente relacionadas a la discapa-
cidad, por ejemplo, la organizacién Familia y Sociedad A.C.

% Que elaboré el Registro Federal de Organizaciones de la Sociedad Civil en
2004, donde se encontraron 960 organizaciones.

2 Que tiene el Directorio Nacional de Organizaciones del afio 2000, donde se
registran 126 organizaciones.

21 Publicé el Directorio Nacional de Asociaciones de y para personas con disca-
pacidad (2002), el registro de organizaciones para el Distrito Federal fue de 166.
22 El Gobierno del entonces Distrito Federal publicé el Directorio de Organi-
zaciones Civiles del Distrito Federal en 2008 y el nimero de organizaciones de
discapacidad fue de 72.

% La ENTS-UNAM publicé el Directorio de Instituciones que atienden a per-
sonas con discapacidad en el entonces Distrito Federal y municipios conurbados
del Estado de México en 2009 y los datos arrojan 188 organizaciones.

2 Entre estos directorios consultados hay una gran variedad de datos recabados:
nombre de la organizacién, representante legal, tipo de discapacidad que atien-
den, actividades que la organizacién realiza, direccién, clave de registro federal o
local, teléfono, correo electrénico, afio de fundada, total de afiliados, entre otros.
% Se revisaron los directorios numerosas ocasiones para identificar organizaciones
de y para personas con discapacidad a partir del nombre de la organizacidn,
objeto social y representante legal pero no siempre los directorios incluian una
descripcién del objeto social, por lo que fue necesario buscar informacién adi-
cional en fuentes electrénicas como las paginas de las organizaciones en internet
y sus perfiles publicos en redes sociales electrénicas como Facebook y Twitter.
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vinculada con temiticas relacionadas con la familia nuclear
desde una perspectiva religiosa.

A pesar de que los directorios consultados estin actua-
lizados hasta 2009, las OCD creadas en los ultimos ocho
afos no figuran en estos directorios. El que la informacién
no esté actualizada ni sistematizada por una institucién pa-
blica muestra que las propias instituciones estin limitadas
para la toma de decisiones en materia de discapacidad ante
el creciente subregistro de OCD.

Tras la revisién de las bases de datos se identificaron
338 OCD. Se seleccionaron aquellas cuyo nombre y objeto
social establecieran que sus actividades estdn orientadas ha-
cia las personas con discapacidad. Como se puede ver en
el Cuadro 3.1 las 338 OCD estin agrupadas en dos grandes
categorfas: .LA.P. y A.C. (incluidas las sociedades civiles).
Se identificaron de la primera categoria 100 y de la segunda 238.

Estas OCD realizan actividades en dmbitos de la salud
(como terapias de rehabilitacién, apoyo psicoldgico a per-
sonas con discapacidad y a sus familiares), la educacién
(educacién especial, apoyos psicopedagdgicos), deportivas
(rehabilitacién y précticas de deporte adaptado) y laborales
(como talleres de empleo protegido y capacitacion laboral).
Este cuadro también muestra que las OCD desarrollan
en menor medida actividades enfocadas a la defensa de de-
rechos humanos como la capacitacién en cultura de dere-
chos, desarrollo de conocimientos sobre leyes concernientes
a discapacidad, elaboracién de diagnésticos e informes,
estrategias como autogestores, litigio estratégico, la reali-
zacién de actividades artisticas y el apoyo a otras orga-

111



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

nizaciones. En general, las OCD han asumido la respon-
sabilidad de satisfacer las necesidades de salud, educacién
y trabajo ante la inaccién del Estado de proveer estos bienes
y servicios.

Algunas OCD, predominantemente las LA.P, reali-
zan actividades asistenciales tradicionalmente vinculadas
con la filantropia y la caridad, tales como brindar albergue
y alimentacién a personas con discapacidad, ensefianza
de oficios y celebracién de actividades religiosas. Muchas
de estas organizaciones pueden ser clasificadas simultidnea-
mente en varias categorias, pero en esa investigacién se dio
prioridad a las actividades que realizan las OCD a partir
de los datos proporcionados en los directorios consultados.
El Cuadro 3.1 clasifica a las A.C.y alas I.A.P. dependiendo

de las actividades que desarrollan.

Cuadro 3.1
Numero de A.C. e I.A.P. segin el tipo de actividad
en la Ciudad de México
Tipo de organizacién A.C. LA.P.

Discapacidad visual 35 21
Discapacidad intelectual 33 21
Discapacidad mental 33 19
Discapacidad auditiva o de lenguaje 20 5
Discapacidad motriz 18

Personas sordas 13 -
Deportes para personas con discapacidad 12 -
Rehabilitacién y terapia 9 5
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Necesidades educativas especiales 8 1
Discapacidad psicosocial 7 -
Enfermedades 6 1
Apoyo a otras organizaciones 6 1
Artistas con y sin discapacidad 4 -
Justicia y derechos humanos 4 -
Capacitacién laboral y trabajo protegido 3 3
Formacién de instructores para personas con disca- 3 1
pacidad

Personas de talla baja 3 -
Prevencién de la discapacidad 1 -
Discapacidad multiple - 2
Objeto social no especifico 17 11
Inactivas 3 -
Total 238 100

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

3.3 Participacion politica

La participacién politica es un concepto amplio que com-
prende todos los aspectos de la administracién publica y la
elaboracién de politicas, y se relaciona con el ejercicio del po-
der politico para influir en el poder legislativo, ejecutivo y,
de cierto modo, administrativo. La participacién también
es un principio fundamental de derechos humanos y una con-
dicién bésica de las sociedades democriticas, ya que como
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sefialan Merino (1995) y Ziccardi (2004), en estos sistemas,
la participacién de los ciudadanos es clave para garantizar
la representacion, la gobernabilidad y la legitimidad.

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

Si tradicionalmente la participacién politica se asocia
con votar, ésta va mds alld porque los ciudadanos participan
en una amplia variedad de actividades politicas con diferen-
tes niveles de involucramiento. Participar es una actividad
o accién orientada a influir o incidir en decisiones publicas
o estructuras gubernamentales, que se caracterizan por estar
conformadas por una pluralidad de actores y, por lo tanto,
de intereses. Aunque la participacién politica es un derecho
civil y politico de todo ciudadano y un “ingrediente” clave
del proceso democritico, Dahl (2002) y Sartori (1987) reco-

nocen que no todos los ciudadanos participan sélo por tener

% Lalista de los derechos politicos que figura en el articulo 25 del Pacto Interna-
cional de Derechos Civiles y Politicos se basa en el articulo 21 de la Declaracién
Universal de Derechos Humanos.
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garantizado este derecho, sino que factores como la situa-
cién econémica y social de los mismos, asi como sus intere-
ses influyen en la materializacién de este derecho.

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

Dahl sefiala (2002) que para que un gobierno responda
a las preferencias de sus ciudadanos sin distinciones politi-
cas, todos ellos deben tener igualdad de oportunidades para:
formular sus preferencias; manifestar piblicamente dichas
preferencias entre sus partidarios y ante el gobierno, indi-
vidual y colectivamente; y recibir por parte del gobierno
igualdad de trato, mismo que no discriminard por el conte-
nido ni el origen de tales preferencias.

En el trabajo de Somuano (2005) encontramos que esta
autora hace una revisién extensa de varias definiciones
de participacién. La primera es la de Verba y Nie, para quie-
nes la participacién politica o participacién democritica
consiste en “aquellas actividades realizadas por los ciuda-
danos y que estin mds o menos dirigidas a ejercer influen-
cia sobre la seleccién del personal gubernamental y sobre
las decisiones que toman”. Otra definicién que Somuano

(2005) recupera es la de Weiner:
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cualquier accién voluntaria, exitosa o no, organizada o no, in-
termitente o continua, que utilice medios legitimos o ilegitimos
para influir en la eleccién de politicas publicas, la administracién
de los asuntos publicos o la seleccién de lideres politicos en cual-
quier nivel de gobierno, local o nacional.

Sobre esta definicién, Somuano sefiala que la participa-
cién requiere accién e intencién —comportamiento abierto,
no solamente actitudes, deseos o creencias—.

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

3.4 Tipologias de participacién politica

De acuerdo con Somuano (2012) se han identificado cuatro
modelos de participacién: instrumental, comunitaria, educa-
tiva y expresiva.

3.4.1 Instrumental

El modelo instrumental presupone que la participacién
se lleva a cabo con la intencién de promover o defender
una causa u objetivo de los individuos con el minimo costo y el
méximo efecto. Estos objetivos pueden ser altruistas (tales
como recolectar fondos para proyectos de desarrollo en paises
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en vias de desarrollo), o mds individualistas, o més probable-
mente son una mezcla de los dos. Somuano sefiala (2012)
que esta visién asume que la razén principal por la que una
persona participa es por considerar que la accién le traera,
muy probablemente, beneficios que superardn los costos in-
volucrados. Esta autora propone una visién compleja acerca
del tipo de la participacién instrumental:

Es claro que la participacién no es un mero asunto de cdlcu-
lo racional. Existen factores sociales, ideolégicos y personales
que intervienen en la decisién de un individuo de participar o no
politicamente. Ademds, este individuo tiene que haber concebi-
do su situacién de manera que considere que su situacién pue-
de modificarse mediante la accién en la esfera publica. Es mas

probable que la gente actie si piensa que su participacién puede
hacer una diferencia (Somuano, 2012, 893).

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

Estudios en distintos paises han coincidido en apuntar
la clase social o estatus socioeconémico como el atributo
personal mds fuertemente relacionado con la accién politica
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(Somuano 2005, 2012). Asi, la motivacién politica de cada
individuo, el interés que muestra con la politica, y los costos
y beneficios que le reporta participar politicamente estdn de-
terminados en gran medida por los recursos de que dispone,
entendidos como elementos que caracterizan al ciudadano
y que éste emplea en el proceso de decision y participa-
cién politica: conocimiento y educacién, medios materiales
y tiempo (Somuano, 2005, p. 69).

Dado que la decisién de participar requiere una inversién
de recursos, es decir, tiene un cierto costo, se ha tendido
a concluir que aquellas personas con mayor tiempo, dinero
e informacién tienen mayor propension a participar. Asimis-
mo, se presume que aquellos que tienen una mayor educacién
y experiencia tienden a sentirse mds eficaces desde un pun-
to de vista politico y, en consecuencia, tienden a participar
con mayor frecuencia.

3.4.3 Participacién comunitaria

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

Otro enfoque recuperado por Somuano (2012) es el
que intenta explicar la participacién politica como una ex-
periencia educativa. Es una visién de la participacién que se
ha asociado a varias formas radicales de la teoria de la de-
mocracia participativa. Segun ésta, participar en el proceso
publico de toma de decisiones es un acto formativo en la vida
politica del individuo, que desarrolla su sentido de compe-
tencia y responsabilidad. Es decir, el conocimiento politico
del individuo se incrementa mediante el involucramiento
y la participacién en el mismo.

Finalmente, Somuano (2012) recupera la participacién
expresiva, que es aquella que establece que la gente actda
con el fin de expresar un sentimiento o emitir una postura
sobre algin asunto, sin que exista la implicacién necesaria
de que un resultado especifico deseado se derive del acto
participativo. Su actividad es una expresién de su identidad
politica y puede ser una forma de participacién simbdlica.
La participacién expresiva refleja lo se ha llamado “el de-
seo de estar ahi”. Somuano advierte que “en muchos casos,
los elementos expresivos e instrumentales de la participacién
resultan muy dificiles de distinguir”.

Alrecuperar estos tipos de participacién, Somuano (2005)
sefiala que existen otros criterios importantes a considerar
como el tiempo o esfuerzo que demandan del ciudadano
o los niveles de participacién aportados por el individuo.
En este sentido, Somuano (2005) clasifica las diferencias
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entre tipos de participacion segin diversos criterios: 1) Sila
accién representa las preferencias politicas de los individuos,
o si en cierta forma existe presién para que se lleve a cabo; 2)
sila accién se dirige hacia un objetivo social o hacia un inte-
rés particular; 3) el grado potencial de conflicto involucrado
en la accion; 4) la dimensién de esfuerzo requerido, y 5)
la proporcién necesaria de cooperacién con otros.

Esta autora destaca que otros autores como Lim Kim,
Milbraith y Dalton, han categorizado la participacién po-
litica en diversas formas: activa / inactiva; abierta / cerrada;
auténoma / subordinada; intermitente / continua; manifiesta
/ instrumental; verbal / no verbal; voluntaria / involuntaria;
convencional / no convencional. Respecto a estas tltimas
categorias de participacién convencional / no convencional,
Somuano (2005) refiere que Muller y Marsh ordenaron
las distintas formas de participacién politica no convencional
a lo largo de un continuum de lo menos a lo mds extremo,
marcado por diversos umbrales. El primer umbral indi-
ca una fase de transicién entre politica convencional y no
convencional, por ejemplo, firmar peticiones y asistir a ma-
nifestaciones legales son consideradas actividades politicas
no convencionales, pero se consideran dentro de los limi-
tes de las normas democriticas. La autora (2005) apunta
que McAllister enfatiza la importancia del segundo umbral,
ya que marca el paso a técnicas que involucran la accién
directa y que son semilegales, como los boicots y las huelgas.
A partir de este punto, las actividades rebasan el nivel de lo
que puede considerarse participacién convencional institu-
cionalizada. Un tercer nivel de actividades politicas incluye
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la accién ilegal, mas no violenta, como puede ser pintar
en bardas o bloquear calles, u ocupar edificios publicos. Fi-
nalmente, un cuarto nivel comprende acciones violentas, tales
como dafiar propiedad ajena o agresién personal. Es a partir
del cruce de este umbral cuando la accién politica queda
fuera de lo aceptable para las normas democriticas.

3.4.4 Actitudes y valores politicos

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

Somuano apunta que, con respecto a la confianza
en el sistema politico y sus instituciones, no existe consenso
en cuanto a la relacién de causalidad entre ésta y la proba-
bilidad de participar. Por un lado, puede pensarse que los
individuos que tienen confianza en las instituciones, y que
consideran que los gobernantes se preocupan por las ne-
cesidades de la gente, tenderdn a participar mds y lo harin
por medio de vias institucionales. Por otro lado, puede pen-
sarse que justamente quienes desconfian del sistema y sus
instituciones son aquellos que recurren a la participacion
(mds probablemente no institucional, incluso ilegal) con el
fin de buscar un cambio. Por dltimo, la percepcién de que
la politica no es demasiado complicada y que ademas puede
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ser util para el ciudadano medio también puede conside-
rarse un factor que potencialmente amplie la participacién
politica.

Una de las premisas basicas de la teoria democrética consiste
en asumir que los ciudadanos se interesan en la politica, ademads
de mantenerse informados sobre ésta. Aunque diversos au-
tores han criticado esta premisa argumentando que algunos
ciudadanos no muestran interés alguno en politica, resulta
plausible pensar que quienes estin interesados e informados
en asuntos publicos tenderdn a involucrarse y a actuar po-
liticamente mds que quienes estdn alienados del sistema
politico o desinformados en la materia.

3.4.5 Efectos de grupo

Para Somuano (2005, p. 71) los efectos derivados de la
convivencia en grupos o asociaciones constituye el tercer
factor que puede afectar las probabilidades de participa-
cién politica de un individuo. La participacién en grupos
sociales o de voluntariado también puede estimular a los
ciudadanos a involucrarse politicamente. Algunos autores
como Putnam, Verba, Schlozman y Brady (citados en So-
muano, 2005), afirman que la experiencia de participar
en la toma de decisiones en dichas organizaciones ayuda
a desarrollar habilidades y actitudes que posteriormente
se proyectan en el dmbito politico. Asimismo, los grupos
sociales promueven el activismo de sus miembros o al menos
les brindan una til referencia para poder juzgar si su par-
ticipacién vale o no la pena.
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3.4.6 Participacion en funcién de su grado de calidad

Hart (1994) desarrollé una tipologia para clasificar la parti-
cipacién en funcién de su grado de calidad llamada Escalera
de la participacion. Por participacion se refiere de manera ge-
neral a los “procesos de compartir las decisiones que afectan

la vida propia y la vida de la comunidad en la cual se vive”

(Hart, 1994, p. 5). El punto de partida de Hart es que la par-
ticipacién de los nifios en el mundo se da en diferentes grados
y que con frecuencia ésta es explotadora, frivola o trivializada.

En palabras de Hart:

muchos dirdn que la participacién de los nifios es una nocién in-
genua ya que los nifios sencillamente no tienen el poder de deci-
sién de los adultos. Otros creen que los nifios deben estar exentos
de tomar decisiones, especialmente en los asuntos de la comu-
nidad que rebasan sus preocupaciones diarias (Hart, 1994, p. 5).

La Escalera de la participacién estd compuesta por ocho
peldafios: 1) participacién manipulada; 2) participacién de-
corativa; 3) participacién simbélica; 4) participacién de asig-
nados pero informados; 5) participacién con informacién
y consultados; 6) participacién iniciada por otros pero plani-
ficadas con la poblacién; 7) participaciéon de decisiones ini-
ciadas y ejecutadas por la propia poblacién, y 8) decisiones
iniciadas por la poblacién pero coordinadas con otros.

Hart empleé su diagrama a casos de participacién
de nifios trabajadores y que viven en situaciones de vulne-
rabilidad. El modelo de Hart tiene el potencial de aplicarse
a otros actores, como las OCD. Como se aprecia en la Fi-
gura 3.1, los tres peldafios inferiores (1,2 y 3) son modelos
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de no participacién, mientras que los cinco superiores (4, 5,
6,7 y 8) implican distintos grados de participaciéon genuina
y efectiva.

Decisiones iniciadas por la Poblacién
pero coordinadas con otros.

Decisiones iniciadas ﬁdirigidas
s6lo por la Poblacién.

Decisiones iniciadas por otros pero
planificadas con la Poblacién.

Poblacién informada y consultada.

Poblacién informada pero con
participacién sélo asignada.

| Si hay Participaciéon

Poblacién con
participacién simbdlica.
No hay verdadera ,
Participacién Poblacién usada
como “decoracién’.

Poblacién manipulada.

Figura 3.1 La escalera de la participacién de Roger Hart

Fuente: Hart, Roger (1994) La escalera de la participacion
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La participacién manipulada (peldafio 1) se produce
cuando los individuos u organizaciones son utilizados para
realizar acciones que no entienden y que responde a inte-
reses totalmente ajenos a los suyos. Un ejemplo seria en el
contexto de campaiias electorales en donde se manipula a la
poblacién para que porte pancartas, playeras y éstos no en-
tienden a quién apoyan. Otro ejemplo son las situaciones
en las que se consulta a un conjunto de organizaciones
sin darles ninguna retroalimentacién ni informacién previa.
Las personas dan sus opiniones, pero quienes las recogen
las sintetizan de forma oculta y luego presentan estas opi-
niones como “las opiniones de los consultados”.

La participacién decorativa (peldafio 2) tiene lugar cuando
instituciones o autoridades incorporan a la poblacién parti-
cipante solo como adorno o accesorio para decorar o animar
determinado evento o actividad. Ejemplo de este tipo de par-
ticipacién serian eventos en los que se utiliza a poblacién
indigena, infantil, con discapacidad o a sectores muy pobres
para “lucirlos” como beneficiarios de algin programa. Hart
(1994) sefala que la razén por la que este tipo de participa-
cién se ubica un peldafio mds arriba que la anterior es que
los organizadores del evento no pretenden hacer creer a los
participantes que han inspirado el evento, sino que los usan
para fortalecer su causa de manera relativamente indirecta.

La participacién simbdlica (peldaio 3) es aquella cuando
se realizan acciones en las que se aparenta la participacion
de la poblacién. Un ejemplo seria algunos “parlamentos
infantiles” donde los nifios actdan con un lenguaje y madu-
rez sorprendentes, solo que estdn entrenados integramente
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por adultos. Aqui se usa a los participantes a manera de farsa.
Hart (1994) apunta que desafortunadamente, e indepen-
dientemente de lo que digan los participantes, se tomarin
muchas fotografias y habrda muchos aplausos.

En la participacién asignada pero informada (peldafio 4)
todavia se dispone de la poblacién para que participe en una
determinada actividad, pero se les informa en qué consiste.
Un ejemplo seria cuando llega a realizarse una obra de in-
fraestructura en una localidad y se le encarga a la poblacién
una faena en la que aportardn su mano de obra; en este caso
a la poblacién se le ha asignado una actividad sin consulta,
pero al menos estd informada de lo que va a hacer. En este
peldano los individuos que participan cubren varios requi-
sitos: a) comprenden las intenciones del proyecto; b) saben
quién tomé las decisiones sobre su participacién y por qué;
¢) tienen un papel significativo y “no decorativo”; d) se ofrecen
como voluntarios para el proyecto después de que se les ex-
plica claramente en qué consiste.

En la participacién informada y consultada (peldafio 5),
los agentes externos de desarrollo informan y consultan a los
individuos u organizaciones sobre su probable participacién.
Con base en ello las organizaciones o individuos deciden.
Por ejemplo, cuando los maestros de una escuela organizan
un paseo escolar y consultan con los nifos si quieren ir y es-
cuchan de ellos propuestas de posibles lugares a los cudles ir.

En la participacién iniciada por otros, pero planificada
con la poblacién (peldafio 6), la accién es pensada por agentes
externos de desarrollo, pero es compartida con los indivi-
duos, organizaciones o poblacién participante, e implica
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que éstos se incorporen en pensar y aportar respecto a la
accion a realizar.

En la participacién iniciada y ejecutada por la propia
poblacién (peldafio 7),1a accién se gesta en la poblacién, or-
ganizacién o conjunto de individuos, y es ejecutada por ellos.
Este seria el caso, por ejemplo, de un conjunto de organi-
zaciones de personas con discapacidad que decide montar
un mercado de productos en alguna feria o un evento de re-
presentacién teatral, conmemoracién o carrera deportiva;
sin duda, ellos son los protagonistas, aunque no cuenten
con la asesoria o patrocinio de algin agente externo.

Finalmente, en la participacién iniciada por la propia
poblacién y compartida con otros (peldafio 8), la accién
es pensada por la poblacién, pero a diferencia del escalén
anterior, es compartida con agentes externos.

Hart (1994) advierte que la Escalera de la participacion
es util para reflexionar sobre el disefio de la participacién
de los nifios, pero que no debe considerarse como una sim-
ple forma de medir la calidad de la participacién. Argu-
menta que hay numerosos factores que afectan la medida
en que los individuos participan. Por ejemplo, la habilidad
de un sujeto para participar estd en funcién de su edad, gé-
nero, nivel de desarrollo, recursos y habilidades. No es pre-
ciso que los individuos participen siempre en los peldafios
mas altos de la escalera. Distintos individuos, en oportuni-
dades diversas, pueden preferir desempefarse en diferentes
grados de participacién o de responsabilidad. El principio
importante es el de la opcién: se deben disefiar programas
que maximicen la oportunidad de que los individuos seleccio-
nen su propia participaciéon a su méaximo nivel de habilidad.
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3.5 Requisitos para la participacién politica
Histéricamente las personas con discapacidad han carecido
tanto de la capacidad como del derecho a participar por con-
secuencia de estructuras legales que asumen una incapacidad
inherente, y utilizan nociones legales de paternalismo para
resguardarlos, intercambiando derechos por caridad (Rioux,
2002; Rodriguez, 2010). La capacidad para participar estd
restringida por barreras legales, sociales y fisicas que resultan
de un disefo institucional y de la falta de apoyo del Estado
y de la comunidad hacia aquellas personas con discapacidad.
Incluso se ha convertido en un requisito para las personas
con discapacidad demostrar la capacidad de ejercer un de-
recho antes de detentarlo, ademds de tener que justificar
sus credenciales como personas representativas de su comu-
nidad.

Frawley y Bigby (2011), en un articulo sobre la parti-
cipacién politica de personas con discapacidad, identifican
los elementos clave para apoyar a las personas a participar
como ciudadanos: 1) el acceso a la informacién; 2) el de-
sarrollo de conocimiento; 3) comprometerse en procesos,
desarrollar relaciones con las demds personas participantes
y 4) desarrollo de habilidades. Entre los varios tipos de apo-
yos, el mds importante fue la actitud de otros miembros
y el valor que dan a las aportaciones que hacen las persona
con discapacidad.

Para Frawley y Bigby (2011) la inclusién de las personas
con discapacidad intelectual en la vida civil y politica sélo
serd alcanzada si aquellos que estin dispuestos a participar
son aceptados en la arena de la elaboracién de politicas,

128



3.LAS ORGANIZACIONES CIVILES DE DISCAPACIDAD EN LA CIUDAD
DE MEXICO Y LA PARTICIPACION POLITICA DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y LAS ORGANIZACIONES QUE LAS REPRESENTAN

como integrantes de las redes de politicas de discapacidad,
con algo que decir y que, el medio, las estructuras y procesos
de participacién estén suficientemente bien disefiados para
asegurar que sus voces sean escuchadas y puedan ser ejecu-
tadas. Central a este modelo es la comprensién de las razones
politicas y personales que cada persona con discapacidad in-
telectual tiene para participar.

Para lograr esta igualdad de participacién politica
es necesario realizar cambios culturales, sociales y juridicos
de gran alcance, asi como ajustes y adaptaciones® en las ins-
tituciones para equiparar las oportunidades de participacién
de las personas con discapacidad y lograr asi su plena inclu-

sién social. Estas adaptaciones son también llamadas ajuszes
razonables. La CDPD los define en su articulo 2:

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

3.5.1 Obsticulos para la participacion politica
En cuanto a participacién es importante identificar obsta-
culos que enfrentan en las instituciones, que van desde falta

" Por ajustes y adaptaciones me refiero a practicas accesibles —materiales y sim-
bélicas— tales como la elaboracién de documentos de redaccién simplificada y
facil lectura o adaptados en formato braille o audible, acceso a la informacién,
desarrollo de conocimientos, formacién de relaciones entre los actores de la par-
ticipacion, el desarrollo de habilidades, précticas de apoyo individualizado.

129



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

de adecuaciones en infraestructura, hasta carencias en capa-
citacién y actitudes discriminatorias por parte de los propios
funcionarios que ahi laboran.

El informe Yo quiero ser una ciudadana como cualquier otra
de Human Rights Wartch (2012) documenta los obsticulos
legales, fisicos, de comunicacién y de actitud que se interpo-
nen a la posibilidad de que personas con discapacidad ejerzan
su derecho a la participacién politica, y analiza el modo en que
las restricciones a la capacidad juridica afectan —especialmente
a las personas con discapacidad intelectual o psicosocial— en el
ejercicio de una amplia gama de derechos como poseer o here-
dar bienes, gozar de un empleo o representar legalmente a sus
hijos.

En el contexto de la participacién en sociedades de-
mocriéticas, Subirats (2011) sostiene que los funcionarios
son portadores de conocimientos y de un discurso técnico
y suelen considerar que los ciudadanos no tienen capacidades
para participar en una decisién, que hacerlo aumenta los cos-
tos de éstas, es pérdida de tiempo, de autoridad y eficiencia,
y que puede erosionar las instituciones y los partidos. Para
Ziccardi (2004), otro tipo de obstdculo es la ausencia de un
disefio participativo y reglas del juego claras para normar
la actuacién de funcionarios, politicos y ciudadanos; tam-
bién estd la forma de apelar a la participacion de la ciuda-
dania porque en ocasiones se contribuye a generar un efecto
social contrario al que se busca, generando inmovilismo social.

De hecho, Ziccardi (2004) argumenta que la participa-
cién en si misma no es virtuosa, que hay alertas analiticas
acerca de los usos que se le pueden dar. Esta autora sefala
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el peligro de que estos usos deriven en estrategias de ma-
nipulacién desde el gobierno en turno, o bien en objetivos
exclusivamente de legitimacién a través de mecanismos
de “bajo alcance” ya que diversos sistemas participativos
adolecen de imperfecciones representativas. Para el caso
de esta investigacién, serd necesario considerar esta aler-
ta al momento de analizar las formas y condiciones en las
que participan las OCD en las instituciones seleccionadas.

3.6 La participacion politica de las personas con discapaci-

dad y las organizaciones que las representan en México
Recordando que la participacién politica ampara el derecho
a participar en: 1) el derecho a votar y ser elegido; 2) el de-
recho a tener acceso en la funcién publica, y 3) la discusion
de los asuntos publicos, tenemos que en México se han rea-
lizado escasas aproximaciones al tema, con las excepciones
de Herndndez (2019), Coalicién México por los Derechos
de las Personas con Discapacidad (COAMEX) ez al. (2012)
y Raphael (2012) referente a los incisos 1y 2.

Herndndez (2019) da cuenta de los avances en la garan-
tia de los derechos politicos de las personas con discapacidad
en México. En la salvaguarda de los derechos politicos de es-
tas personas, el Tribunal Electoral del Poder Judicial de la
Federacion (TEPJF) y el Instituto Nacional Electoral (INE)
han contribuido, con criterios jurisprudenciales que orientan
a favor de los derechos politico-electorales de las personas
con discapacidad e implementando medidas para incluirlas
en los procesos electorales como funcionarios de casilla; asi-
mismo el INE se pronuncié por una accién afirmativa para
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que accedan a candidaturas en distintos cargos de eleccién
popular (Carreén, 2018; INE 2018a, 2018b y 2018c).

La COAMEX ez al. (2012) realizaron un compendio ti-
tulado Informacion General para el ejercicio del Derecho al Voto
de las personas con discapacidad®® con la finalidad de brindar
sugerencias de accesibilidad para las casillas de votacién y asi
contribuir al establecimiento de una cultura de inclusién
y derechos humanos dentro de un marco de igualdad y no
discriminacién. Este documento esta dirigido a los respon-
sables de la organizacién, coordinacién y vigilancia de los
procesos electorales, con el objetivo de que se garanticen
adecuaciones y ajustes razonables que permitan la partici-
pacién plena, sin discriminacién y desde una perspectiva
de inclusién para toda la ciudadania.

Otro estudio, coordinado por Raphael (2012), Reporte sobre
la discriminacion en México 2012 Derechos politicos® revisa
cudl es la normatividad nacional que garantiza el voto de las
personas con discapacidad, haciendo referencia a la Ley Ge-
neral para la Inclusién de las Personas con Discapacidad y al
articulo 256 del Cédigo Federal de Procedimientos Electo-
rales (Cofipe). Asimismo, revisa cuales habian sido las dis-
posiciones del entonces Instituto Federal Electoral (IFE)
para garantizar la igualdad de oportunidades y la no discri-
minacién durante los procesos electorales federales. Se destaca
que este estudio recupera:

% Documento disponible en internet. URL: http://www.coalicionmexico.org.
mx/assets/accesibilidad_tedf_final.pdf Ultima consulta, 29 de marzo de 2017.
¥ Estudio disponible en Internet. URL: http://www.conapred.org.mx/userfi-
les/files/Reporte_D-derechospoliticos_ INACCSS.pdf Ultima consulta, 29 de
marzo de 2017.
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[...] los partidos politicos con registro ante el IFE firmaron
a finales de 2010 el Acuerdo Nacional por los Derechos Poli-
ticos de las Personas con Discapacidad y se comprometieron
a promover, difundir, defender, ejercer y hacer exigible la parti-
cipacién politica de las personas con discapacidad y sus familias
en los procesos electorales, asi como a difundir mensajes oficiales

y propaganda que sean accesibles para todos y todas las personas
con discapacidad (Raphael, 2012, p. 28).

Este informe también sefiala que las personas con disca-
pacidad se han visto histéricamente excluidas de su derecho
a ser votadas y que sigue habiendo una representacién casi
nula de este grupo en el dmbito legislativo. “Aunque exis-
ten casos paradigmadticos como la trayectoria politica y la
postulacién a la Presidencia de la Republica de Gilberto Rin-
c6n Gallardo en el afio 2000, la norma es que las personas
que tienen alguna discapacidad no acceden a cargos de eleccion
popular” (Raphael, 2012, p. 39). Aqui se concluye que, si bien
la posibilidad de contar con elementos que faciliten el voto
de las personas con discapacidad visual y motriz ha avanza-
do considerablemente, no ocurre lo mismo en el caso de la
discapacidad intelectual y que, la emisién de una credencial
para votar por parte de funcionarios del IFE sigue siendo
discrecional, lo es también el permiso de acceso a la casilla
por quienes ejercen el cargo de funcionarios ciudadanos
el dia de la eleccién.

Existe una forma de participacién politica que es fun-
damental recuperar y que hace referencia a la participacién
de las personas con discapacidad y organizaciones que las
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representan en la elaboracién de los llamados informes al-
ternativos o sombra.

El articulo 35 de la CDPD estipula que los paises parte
deben presentar Informes Estatales al Comité de los de-
rechos de las personas con discapacidad (también llamado
Comité CDPD) a partir de dos afios de la ratificacion de la
Convencié. En el caso de México, el primer Informe Estatal
se present6 en el 2010. Estos informes Estatales (o de pais)
deben contener el avance en materia de la implementacién
de la CDPD, asi como las dificultades en la realizacién
de sus obligaciones.

Es en este contexto que las OCD tienen la capacidad
de presentar informes alternativos o sombra al Comité
CDPD para su consideracién junto con los informes de las
autoridades. Varias OCD han presentado informe alterna-
tivo, como la COAMEX; el Centro Estratégico de Impacto
Social (Ceis) , Disability Rights International (DRI), el Ins-
tituto Mexicano de Derechos Humanos y Democracia A.C.
(IMDH), asi como la Comisién Nacional de Derechos Hu-
manos y la Comisién de Derechos Humanos del Distrito
Federal (CDHDF), por ser 6rganos auténomos de derechos
humanos®.

De conformidad con el Articulo 36 de la CDPD, el Comité
CDPD repasa estos informes y emite las llamadas Observacio-
nes Finales para hacer sugerencias y recomendaciones al pais

% Informacién al respecto, disponible en el sitio de internet de la Oficina del
Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos. URL:
http://www.hchr.org.mx/index.php?option=com_k2&view=item&id=616:co-
mite-de-la-onu-revisara-el-estado-de-los-derechos-de-las-personas-con-dis-
capacidad-en-mexico&Itemid=268 Ultima consulta 29 de marzo de 2017.
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con el fin de realizar un monitoreo y seguimiento de sus
obligaciones en virtud de la CDPD. Después del Informe
Estatal inicial, las partes deben presentar Informes Estatales
de seguimiento al Comité CDPD cada cuatro afios, lo que
en el caso de México se ha correspondido con el informe
2014 y esta proximo el del ano 2018, tanto por parte del Es-
tado como por parte de las OCD. En el capitulo 5 de este
libro se hara referencia a las Observaciones Generales 2014
del Comité CDPD, de vital importancia para el Estado
mexicano y herramienta de exigibilidad de derechos de las
OCD.

Retomando la participacién politica de las OCD, en tér-
minos del derecho a participar en la discusién de asuntos
publicos, destaca como pionero el aporte de Brogna (2009a),
quien estudié el disefio de programas y politicas en materia
de discapacidad a nivel federal, y estd también el estudio
de Montes y Maza (2011) que analizan los consejos consulti-
vos creados en el entonces Distrito Federal, Jalisco y Guerrero.

Brogna (2009a) examina y nos sitda en el Programa Na-
cional para la Atencién de las Personas con Discapacidad
2001-2006, cuyo antecedente fue el Programa Nacional
para el Bienestar y la Incorporacién al Desarrollo de las Per-
sonas con Discapacidad 1995-2000, implementado durante
el sexenio de Ernesto Zedillo y que fue el primer Programa
Nacional sobre el tema. El Programa Nacional 1995-2000
fue elaborado por una Comisién Nacional Coordinadora
conformada por diversos sectores de la sociedad civil y con-
vocada por el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral

de la Familia (DIF).
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Brogna senala que la participacién de personas con dis-
capacidad en el Programa 2001-2006 se plasmé en la firma
del Acuerdo para el Programa Nacional para el Bienestar
y la Incorporacién al Desarrollo de las Personas con Disca-
pacidad, en el que participaron, convocados por instancias
federales, representantes de diversas organizaciones de la
sociedad civil. Se puede decir que estos procesos (1995-
2000 y 2001-2006) evidencian los primeros esfuerzos de las
autoridades por institucionalizar el tema de la participacién
de OCD.

Sin embargo, esta autora muestra que el problema con el
Programa Nacional 2001-2006 es que se traté de un pro-
grama fantasma porque para el afio 2009 no habia sido ofi-
cialmente presentado y, por lo tanto, socialmente validado,
tampoco se habia firmado por sus responsables, no se habia
publicado ni podia hallarse su texto completo en internet.
Esta situacién de irregularidad no imposibilité discursos
gubernamentales, que se nombraran subcomisiones y que
surgieran programas sociales®.

31 Brogna (2009) explica la creacién de dichas instancias se aprecia en: diciembre
del afio 2000, se publicé en el Diario Oficial de la Federaciéon (DOF) el Acuerdo
de la Presidencia de la Republica para la creacién de la Oficina de Represen-
tacion para la Promocién e Integraciéon Social para Personas con Discapacidad
(ORPISPCD), conformada en su mayoria por personas con discapacidad prove-
nientes de organizaciones de la sociedad civil. La ORPISPCD funcionaria como
un 6rgano de consulta e instancia de coordinacién para las politicas, estrategias y
acciones en materia de discapacidad. En febrero de 2001 se publicé en el DOF el
acuerdo por el que se creé el Consejo Nacional Consultivo para las Personas con
Discapacidad como un érgano de consulta e instancia de coordinacién para las
politicas, estrategias y acciones en materia de discapacidad. Este Consejo Con-
sultivo estaba conformado por los titulares de diversas secretarias, los titulares de
la ORPISPCD vy el titular y el subdirector general de Asistencia a Integracion

136



3.LAS ORGANIZACIONES CIVILES DE DISCAPACIDAD EN LA CIUDAD
DE MEXICO Y LA PARTICIPACION POLITICA DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y LAS ORGANIZACIONES QUE LAS REPRESENTAN

Brogna (2009, p. 374) identific6 en el Programa 2001-
2006 y su Acuerdo dos maneras de formular el problema: el de
los tomadores de decisiones y el del movimiento de personas
con discapacidad; dos maneras de concebir la cuestién de la
discapacidad y por tanto dos alternativas de solucién dife-
rentes, ambas caracterizadas por la falta de claridad. Por un
lado, para los burdcratas y operadores de las politicas el pro-
blema es la transversalidad y, por tanto, la solucién se plantea
en términos de coordinacién de organizaciones publicas y pri-
vadas, asi como de dependencias estatales. Por otro lado,
para el movimiento de personas con discapacidad y sus
adherentes, el problema se define como la exclusién en el
diseno, implementacién y evaluacién de las acciones gu-
bernamentales que les interesan e involucran y, por tanto,
la solucién se plantea en términos de didlogo directo, espacios
de representatividad real y mecanismos de toma de decisiones
en dmbitos de politicas intergubernamentales.

Esta diferencia de posiciones entre los burécratas y las
personas con discapacidad organizadas, nos dice Brogna
(2009, p. 375), tanto en la forma de concebir el problema
como en el disefio de soluciones, ha favorecido, evidente-
mente, un escenario politico poco claro para los programas

Social del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF). Para
esta autora, el problema de la ORPISPCD fue que aunque estaba conformada por
personas con discapacidad provenientes de organizaciones de la sociedad civil, se
hallaba ante el reto de mantener abiertos los canales de participacién y consulta
para contar con un amplio apoyo de ese movimiento que legitimara su gestién,
y que en cambio, como operador politico, la ORPISPCD tenia escaso margen
de maniobra, ya que su poder de decisién en la implementacién de las acciones
sectoriales era secundario.
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nacionales, tanto a nivel de disefio como de facultades y re-
cursos.

El dltimo estudio recuperado sobre participacién politica
de personas con discapacidad en esta seccién es el de Montes
y Maza (2011), quienes examinan los consejos consultivos
del entonces Distrito Federal, Jalisco y Guerrero para ela-
borar, disefiar y, en determinados casos, ejecutar las politicas
publicas en materia de discapacidad. Recordemos que los
estos consejos son cuerpos asesores que tienen una clara
distancia y separacién con la administraciéon puablica. El ob-
jetivo de las autoras fue observar qué condiciones permiten
0 no, una participacién e incidencia efectivas en las politicas
publicas dirigidas a este sector. A través de la construccién
de indicadores de gestién e impacto, buscaron conocer
el grado de incidencia de las organizaciones civiles en las
politicas publicas de discapacidad. Maza y Montes identi-
ficaron dos dimensiones para valorar la participacién de los
consejos consultivos: 1) el marco legal-normativo de la par-
ticipacién y 2) la estructura de participacién efectivamente
implementada para una determinada politica en materia
de discapacidad.

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

En su estudio las autoras comprueban parcialmente
su hipétesis inicial y encuentran que la mayoria de las le-
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gislaciones especificas en materia de discapacidad disponen
la integracién de cuerpos estatales que, en los mds de los casos,
deben instaurar un grupo representado por actores civiles, a fin
de someter a su consideracién cuestiones relativas al disefio
e implementacién de politicas publicas orientadas a beneficiar
a la poblacién con discapacidad (Montes y Maza, 2011,
p- 103). Estas autoras subrayan que, a pesar de la existen-
cia de las figuras civiles, éstas no logran incidir en la toma
de decisiones de dichos cuerpos estatales, tal como lo apun-
taba su hipétesis inicial. Montes y Maza destacan que el
caso del Distrito Federal es distinto por ser pionero en la
generacion de legislacion en materia de discapacidad ya que
en otros estados no hay leyes especificas sobre personas
con discapacidad.

Recapitulacién
Siendo las OCD y su participacién politica el objeto de es-
tudio de la investigacién de este libro, en este capitulo se ha
explorado la participacién politica como un fenémeno com-
plejo y se ha revisado su contenido normativo, pero también
se han mostrado ya los primeros resultados de la investi-
gacién a partir de la sistematizacién de directorios, lo que
delimita el universo de OCD en la Ciudad de México.
Como fenémeno, comprende todos los aspectos de la ad-
ministracién publica y la elaboracién de politicas y se relaciona
con el ejercicio del poder politico que incluye el poder legis-
lativo, ejecutivo y administrativo. La participacién también
es un principio fundamental de derechos humanos y una
condicién basica de las sociedades democriticas.
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Normativamente, la participacién politica estd reconocida
en el articulo 25 del Pacto Internacional de Derechos Civiles
y Politicos y ampara el derecho de todo ciudadano a partici-
par en: 1) la direccién de los asuntos publicos, 2) el derecho
avotary a ser elegido, y 3) el derecho a tener acceso a la fun-
cién publica. El derecho a participar es entonces un derecho
politico fundamental que implica la libertad de expresarse,
reunirse y organizarse para influir en la politica del pais.

Esta revisién ha ayudado a focalizar el interés en una
forma especifica de participacién politica por parte de las
OCD: su involucramiento en la direccién de los asuntos
publicos.

Este capitulo dio cuenta de la complejidad de factores
que intervienen para que un individuo u organizacién par-
ticipe politicamente: objetivos altruistas o individualistas,
o una combinacién de éstos: recursos como tiempo, dinero
y habilidades; pertenecer a una comunidad; experiencias
previas de participacidn, expresién de una identidad politica.

Las definiciones revisadas comparten en general que la
participacién politica se refiere a todas las acciones dirigidas
a influir en las decisiones gubernamentales y en los resultados
politicos. También comparten la idea de que estas acciones
son observables y por lo tanto pueden ser medidas. En sin-
tesis, la participacién politica tiene que ver con los deseos
de ciudadanos y organizaciones por influir en las decisiones
que afectan los asuntos publicos. Sin embargo, tal y como
argumenta Somuano (2012), la participacién no es un mero
asunto de cdlculo racional. Existen factores sociales, ideo-
légicos y personales que intervienen en la decisién de un
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individuo de participar o no politicamente. Ademds, este
individuo tiene que haber reflexionado sus circunstancias
de manera que considere que su situacién puede afectarse
--para bien o para mal-- mediante su accién en la esfera
publica. Es mds probable que la gente actde si piensa que su
participacién puede hacer una diferencia. Estas aseveraciones
pueden extenderse sin problema al ambito de las organizaciones.

La participacién debe examinarse teniendo en cuenta
las relaciones de poder y la lucha por la igualdad de derechos
(Hart, 1994). La Escalera de la participacion de este autor
para analizar las experiencias de participacién politica de or-
ganizaciones civiles de discapacidad es de gran utilidad para
discernir la diversidad de formas de participacién, ya que
hay modelos aparentes de participacién que son en reali-
dad modelos de no participacién: manipulada, decorativa
o simbdlica.

Los estudios realizados sobre la participacién politica
de las personas con discapacidad aportan que el paso de una
condicién marginal, pasiva y protegida a otra de protagonis-
mo no ha sido tajante y categérica sino matizado por diversos
elementos: los intereses de las organizaciones, las posibi-
lidades reales y concretas de participacién de las personas
con discapacidad, la armonizacién legislativa, los disefios
institucionales atn inadecuados para incluir a estas perso-
nas, asi como los antiguos prejuicios que todavia permean
en muchos de estos espacios.

En el siguiente capitulo se presentard una tipologia
de OCD en la Ciudad de México y algunas de las formas

en las que participan en el espacio publico.
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UNA TIPOLOGIA DE
ORGANIZACIONES DE
Y PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN LA
CIUDAD DE MEXICO

La organizacién de personas con discapacidad en aso-
ciaciones civiles tiene su origen en que éstas reconocen
injusticias como la ausencia de servicios, acceso deficitario
a derechos, discriminacién y barreras para participar en la
sociedad por lo que buscan, a través de distintas acciones,
demandas y objetivos, mejorar sus vidas. La organizacién
de las personas con discapacidad propicia la generacién
de espacios de convivencia, apoyo, solidaridad y, en algunos
casos, funge como plataforma de concientizacién politica
que los lleva a asumir gradualmente una identidad ciuda-
dana para plantear demandas en el espacio publico. Como
se vio en el capitulo 3, las personas con discapacidad en la
Ciudad de México han integrado y formado parte de diversos
tipos de organizaciones como Asociaciones Civiles e Insti-
tuciones de Asistencia privada, cumpliendo funciones im-
portantes para el movimiento de personas con discapacidad.
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Este capitulo describe los diferentes tipos de organiza-
ciones de y para personas con discapacidad existentes en la
Ciudad de México. Para ello se ha elaborado una tipologia
y caracterizacién de OCD existentes actualmente, que servird
para que en el préximo capitulo se explique cémo participan
politicamente en espacios publicos.

El capitulo se compone de 7 apartados. El primero tra-
ta de los factores y variables que permiten caracterizar
a las OCD en la Ciudad de México. El segundo presenta
las organizaciones familiares-asistenciales para personas
con discapacidad. El tercero caracteriza a las organiza-
ciones antidiscriminacién de personas con discapacidad.
El cuarto presenta a las organizaciones profesionales que co-
laboran con personas con discapacidad. El quinto es sobre
una organizacién de tipo empresarial: la fundacién Teleton
para personas con discapacidad. En el sexto se examinan
las coaliciones de organizaciones. Finalmente, en el séptimo
apartado, se presentan las transiciones en las OCD con
la intencién de mostrar que la tipologia no es una clasifica-
cién rigida de las organizaciones, sino que, al ser dindmicas,
pueden transitar de un tipo a otro. Por ultimo, se presenta
una recapitulacién.

La tipologia que aqui se presenta se centra en las or-
ganizaciones legalmente constituidas de y para personas
con discapacidad en el periodo contemporineo y se crea
a partir de una muestra no representativa del universo total
de organizaciones existentes en la Ciudad de México. Esto
se debe a que como vimos en el capitulo anterior, una de
las caracteristicas de las OCD es la atomizacién y la dispersién
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en sus actividades; ademds, la informacién sistematizada y ac-

tualizada es limitada. Sin embargo, a pesar de que la muestra

sea reducida, permite conformar una tipologia de las orga-

nizaciones actualmente operantes, tal y como se ha hecho

en otros paises como Espana, Inglaterra y Estados Unidos

(Albrecht, 2006; Barnes y Mercer, 2010; Verdugo, 2000).
La tipologia elaborada en esta investigacién propone

que en la Ciudad de México se pueden identificar actual-

mente cinco tipos de OCD:

1) Organizaciones familiares-asistenciales para personas
con discapacidad,

2) organizaciones antidiscriminacién de personas con dis-
capacidad,

3) organizaciones profesionales que colaboran con personas
con discapacidad,

4) organizaciones empresariales; y

5) redes y coaliciones de organizaciones.

Esta tipologia constituye un criterio clave para responder
a la pregunta central de investigacién: zDe qué formas y en
qué circunstancias participan politicamente las organizaciones
de y para personas con discapacidad en los espacios piiblicos en la
tudad de México? Ya que, a partir de conocer la estructura
Ciudad de México? Ya q partir d la estruct
y funciones de cada tipo de organizacién, se puede com-
prender cémo participan politicamente, por qué participan
de una u otra forma, qué significados asignan y qué objetivos
persiguen al participar politicamente. La clasificacién por tipo

de OCD se presentan en el Cuadro 4.1:
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4.1 Factores y variables que permiten caracterizar a las
OCD en la Ciudad de México
Esta tipologia se crea a partir de datos provenientes de dos
fuentes primarias de informacién: 1) el cuestionario elec-
trénico auto administrado por las organizaciones civiles
de discapacidad estudiadas, y 2) entrevistas a representantes
e integrantes de estas mismas organizaciones. Se comple-
taron estos datos con reportajes periodisticos y entrevistas
realizadas por medios de comunicacién a organizaciones
especializadas en discapacidad, asi como investigaciones
académicas en la materia. Los factores y variables que per-
mitieron elaborar la tipologia son nueve:

1. Motivos por los que surge la organizacién. Esta categoria
considera que entre las organizaciones existentes hay una
variedad de motivos por las que surgen. Por ejemplo, algunas
organizaciones surgen por la carencia de servicios para
personas con discapacidad proporcionados por el Estado,
mientras que otras emergen por un impulso democritico
que lleva a que personas con discapacidad exijan sus dere-
chos humanos y reivindiquen la igualdad de oportunida-
des para integrarse a las principales corrientes de la vida
social. Esto se deriva en que las acciones de las organi-
zaciones estdn impregnadas de determinados conceptos,
ideas y visones de la discapacidad.

2. Tipo de discapacidad al que la organizacion estd orientada
(intelectual, motriz, visual, psicosocial, personas sordas
y mental).

3. Rol y posicién que ocupa la persona con discapacidad
en la organizacién. El papel que desempena la persona
con discapacidad en la misma es indicativo de las formas
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en c6mo las organizaciones conciben la discapacidad y las
formas de afrontar sus necesidades y demandas.
4.Visién que la organizacién tiene de la discapacidad. Las ac-
tividades que realiza cada organizacién estin vertebradas
por una determinada filosofia, modelo, visién o paradigma
de la discapacidad. Se pueden ubicar organizaciones
con una visién médica de la discapacidad que entienden
que ésta es una condicién que limita a su portador; orga-
nizaciones con una visién apegada al modelo social de la
discapacidad donde las personas con esta condicién dejan
de tener un rol pasivo y se convierten en expertos de su
propia condicién, y organizaciones con elementos super-
puestos de las visiones médica y social de la discapacidad.

5. Estructura interna y composicién de la organizacién.
Se refiere al disefio estructural de la organizacién en tér-
minos de toma de decisiones y los recursos humanos
con los que cuenta cada una, entre voluntarios, empleados
o personas que prestan servicio social, entre otros, reve-
lando su nivel de profesionalizacién. En el caso de las
coaliciones de organizaciones se trata de redes de organi-
zaciones conformadas por otras organizaciones.

6. Financiamiento. El acceso y disposicién de recursos es un
componente crucial porque de él depende el disefio y de-
sarrollo de actividades. El monto de recursos humanos
y financieros, asi como si los recursos con los que cuenta
cada organizacién provienen de financiadoras nacionales
o internacionales, y tienen la potencialidad de incidir
en sus actividades de participacién politica a diferentes
escalas territoriales: local, nacional, regional e internacional.
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7. Valores. Los valores importantes dentro del campo
de la discapacidad —dignidad, igualdad, autodetermi-
nacién, no discriminacién e inclusién— proporcionan
el marco para las actividades y practicas de las organizacio-
nes. Los valores forman también la base de las imdgenes
y principios para comprender la discapacidad.

8. Actividades que la organizacién realiza. Cada organizacién
persigue, a través de distintas actividades, fines especificos
como la obtencién de recursos de salud, educacion, acceso
a oportunidades de trabajo o a informacién adaptada,
incidencia en politicas publicas. Cada tipo de actividad
tiene un impacto en la propia persona con discapacidad,
en su entorno familiar, comunitario, social y politico.

9. Resultados de la organizacién. Son los productos cristali-
zados en las actividades y filosofias de cada organizacién
en torno a la discapacidad.

Las organizaciones como agrupaciones de personas,
experimentan cambios a lo largo de su existencia porque
son entidades dindmicas y cambiantes; estos pueden ir desde
las visiones de la discapacidad —por parte de lideres, colabo-
radores e integrantes—, incorporacién, salida e intercambio
de profesionales de las organizaciones, diversificacién de ser-
vicios y actividades, suspensién y reanudacién de actividades
en funcién de recursos disponibles, asi como transiciones
de un tipo de organizacién a otro.

Entre las organizaciones que han servido como base para
generar esta tipologia se ubican algunas que, aunque sur-
gieron como organizaciones familiares han transitado a ser
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organizaciones mds complejas, por ejemplo, de tipo profe-
sional. Estas transiciones son resultado de la maduracién
del trabajo de la organizacién, lo que las ha llevado a la rede-
finicién de sus actividades. También, es de relevancia el papel
que el lider de la organizacién juega en estos cambios para
la adaptacién de las asociaciones a nuevas circunstancias
sociales en torno a la discapacidad, asi como los recursos
econémicos y humanos con los que la organizacién cuenta
para la diversificacién de actividades.

4.2 Organizaciones familiares-asistenciales para personas
con discapacidad

Las organizaciones familiares-asistenciales son histéricamente
las primeras en surgir en la Ciudad de México constituyéndose
antes que las organizaciones formadas por las propias personas
con discapacidad, las organizaciones profesionales, las empre-
sariales y las redes de organizaciones. Surgen alrededor de los
anos 70 del siglo XX cuando las intervenciones gubernamen-
tales a través de politicas asistenciales para la atencién de nifos
llamados en ese entonces “anormales mentales”, eran inci-
pientes. Este tipo de organizaciones se orientaron a brindar
servicios médicos, terapéuticos, de rehabilitacién y educativos.

La idiosincrasia de las organizaciones familiar-asistenciales
se puede comprender por el rol que tiene el nicleo familiar en el
cuidado y apoyo a las personas con discapacidad®. La primera

*2 El cuidado y apoyo de personas con discapacidad en el hogar se relacionan con
el cuidado y aseo personal (vestirse, desvestirse, bafiarse y arreglarse), seguidas de
diversas tareas domésticas (preparar la comida, hacer las compras y otras tareas
del hogar), las relativas al control médico (tomar medicamento, ir al médico) y
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fuente de certidumbre social, tranquilidad, confort, y moti-
vacién, en general, para las personas con discapacidad es la
familia. Como sefiala Flores (2011), ésta es la primera y Gltima
red de proteccién ante los riesgos sociales a los que se tiene
que enfrentar cotidianamente una persona con discapacidad.

La llegada de la discapacidad a la familia representa
casi siempre un shock, por lo que sus integrantes atraviesan
un duelo relacionado con la aceptacién de la discapacidad,
asi como un proceso de adaptacién a la misma (Colectivo
IOE, 2012; Flores, 2011; Garrido, 2009; Verdugo, 2000).
Este generalmente comienza con la noticia de que el hijo
tiene discapacidad y continta (dependiendo de los recursos
econémicos de la familia) con un peregrinar por diversos
especialistas médicos en la busqueda de un diagnéstico cer-
tero y el descubrimiento paulatino de la escasez o ausencia
de servicios generalizados en salud, educacién, trabajo, de-
porte y recreacién para sus hijos con discapacidad. Estas
circunstancias generan en las familias desgaste emocional,
tisico y econémico, asi como sensaciones de agobio e incer-
tidumbre por el porvenir de sus hijos. Incluso, muchas veces
las familias se desintegran porque los cényuges se culpan
entre si por haber tenido un hijo con discapacidad.

La carencia de servicios, aunada a la falta de satisfaccion
de las necesidades de las personas con discapacidad constitu-
yen los principales motivos por los que los padres y especial-
mente las madres —por el rol tradicional de cuidadoras que se
les ha asignado en la familia— conforman organizaciones para
satisfacer las necesidades de sus hijos con discapacidad. Algu-

movilidad (acostarse, levantarse de la cama, subir o bajar escaleras, salir o despla-
zarse por la calle). Tomado de IOE, 2012, p. 89.
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nas veces llegan a transformar el compromiso que las une a
sus hijos hacia el dmbito de la accién social y politica, con-
virtiéndose en lideres de organizaciones. Las organizaciones
familiares-asistenciales empiezan a establecerse en la Ciudad
de México en la década de 1970, en un momento en el que las
personas con discapacidad y sus necesidades estaban invisibi-

lizadas (ver Cuadro 4.2).

Cuadro 4.2
Caracteristicas de las organizaciones
de tipo familiar-asistencial

Categorias

Familiar-asistencial

Afio de surgimiento

1970 ala fecha

Motivos de surgimiento

Carencia de servicios para personas
con discapacidad

Tipo de discapacidad al que estd
orientada

Principalmente intelectual y mental

Visién de la discapacidad en la
organizacién

Condicién de vida con limitaciones,
seres humanos excepcionales

Rol de la persona con discapacidad

Beneficiario, usuario de servicios

Direccién o liderazgo en la organi-
zacion

Madres de hijos con discapacidad

Estructura interna y composicién

Organizaciones pequefias cuyos in-
tegrantes realizan fundamentalmente
trabajo voluntario

Financiamiento

Donaciones, cuotas voluntarias,
venta de productos
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Categorias Familiar-asistencial

Servicios de salud y asistenciales a

Actividades personas con discapacidad y apoyo a
familiares
Valores Amor, apoyo, proteccién

Modelo de discapacidad al cual estd | Asistencial, sacralizado
orientada la organizacién

Conformacién de redes de apoyo,
Resultados satisfaccién de necesidades bdsicas
de las personas con discapacidad

Fuente: Elaboracién propia.

El Cuadro 4.3 presenta informacién sobre el afo
de surgimiento de las organizaciones que respondieron
el cuestionario, la discapacidad que trabajan y los motivos
de surgimiento de la organizacién.

Juan Vidal Graell, empresario del calzado con recursos
econémicos, tenia el poder adquisitivo para solventar viajes
y asistir a congresos sobre el sindrome de Down en Estados
Unidos y Europa. A partir de su contacto con especialistas
en este sindrome apoyé la capacitacion de maestras
de México para que se especializaran en deficiencia
mental en Estados Unidos y Espafa. Asimismo, facilité
que especialistas internacionales acudieran a México para
transmitir conocimientos a maestras y padres de hijos consin-
drome de Down (Zavala, 2008). Impulsé el Programa sin Paredes
que tenia el objetivo de instruir a operarios de industrias
en el trato a la persona con deficiencia. La preocupacién
de las familias por sus hijos con discapacidad se ejemplifica
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en el testimonio del sefior Vidal donde refiere el impacto
que le causé hablar con el doctor que le explicé lo que era el
sindrome de Down:

Ese mismo dia [...] tomé la decisién, como buen macho mexicano,
de dejar al nifio en manos de su madre hasta su pubertad. Y asi
fue. Mi mujer se hizo cargo de él. Ellalo llevaba a CETEDUCA.
Recorria 100 kilémetros diarios para llevarlo a clases de natacién
en el Hospital Inglés; a un kinder normal, con una terapeuta
que venia desde Texcoco [...] Después, cuando Pepe tenia trece
afios, ella coordiné un grupo de tres o cuatro de sus compaieritos
y los llevaba en la camioneta a armar cajas a la fibrica de zapatos
(Zavala, 2008, pp. 5-6; cursivas propias).

Este programa fue el antecedente de CONFE A.C., or-
ganizacién que por su estructura y caracteristicas sera tratada
en el apartado de organizaciones de tipo profesional.

Otros ejemplos de organizaciones familiares-asisten-
ciales son: Asociacién Pro Personas con Parilisis Cerebral

(APAC I.A.P), Asociacién Tutelar I.A.P., Miel que Vino
del Cielo A.C.y APAPACHE_A A.C. (Apoyo para Padres
con Hijos en Espectro Autista). APAC se fundé en 1970
por Carmelina Ortiz Monasterio de Molina y cuya princi-
pal motivacién para crear esta asociacién fue su hija Beaty,
quien nacié con pardlisis cerebral. La Sra. Ortiz Monasterio
impulsé el desarrollo profesional de su hija para que estu-
diara computacién, medicina y neurologia. En APAC logré
desarrollar un modelo de atencién innovador e integral para
que las personas con pardlisis cerebral se integraran socialmen-
te a estudiar y trabajar ya que abarca rehabilitacién, educacién
especial y capacitacién laboral.
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Independientemente de las fechas de creacién de las aso-
ciaciones como Apapache, fundada en 2012,y Miel que Vino
del Cielo A.C., creada en 1999, son un tipo de organizaciones
que se establecen por los mismos motivos: dar respuesta
a las necesidades de las familias con hijos con discapacidad
en un contexto donde el conocimiento sobre el trastorno
del espectro autista o la espina bifida son escasos y donde
los servicios prestados a estas discapacidades son precarios.
Los paralelismos entre los inicios de ambas organizaciones
se evidencian en los testimonios de sus fundadoras que se
presentan a continuacion:

Mi organizacién se funda en enero de 1999 para dar atencién
a nifios con espina bifida. [...] En 1996 mi hija nacié con mie-
lomeningocele, desafortunadamente ignordbamos que ese tipo
de padecimientos se podian prevenir con el consumo de dcido
félico. Ella estuvo con nosotros cuatro meses, tuvo dos cirugias
y murié en condiciones de negligencia médica. Al ver todas esas
situaciones [...] decidimos constituirnos legalmente para tener
mayor impacto de nuestras acciones y obtencién de recursos
(Entrevista a Candelaria Salinas, abril 2015).

Somos padres de dos hijos, el menor tiene autismo y fue muy di-
ficil encontrar un diagndstico y en dénde lo atendieran. En el
camino encontramos que todas las familias con autismo pasan
por lo mismo, por lo que consideramos necesario unirnos para
apoyarnos y asi buscar un mejor futuro para las personas con TEA
(trastorno del espectro autista). [...] Lo primero que aprendi
al llegar al mundo de la discapacidad fue que no podia llorar
por el hijo que perdi, porque ¢l estaba aqui [...] Sélo cuando
esto sucedié supimos que era hora de dar el siguiente paso,
la inclusién social y por eso decidimos crear Apapache_a como
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un medio para informar, sensibilizar y unir a nuestra comunidad,
la comunidad de familias con hijos en espectro autista, familias
que como la mia se pueden sentir solas, olvidadas, incomprendidas
(Entrevista a Lucero Cardenas, agosto 2015).

Las organizaciones de tipo familiar-asistencial principal-
mente trabajan alrededor de la discapacidad de tipo intelectual,
condicién de vida que se caracteriza por limitaciones signi-
ficativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la
conducta adaptativa; ejemplos de este tipo de discapacidad
son el sindrome de Down, parilisis cerebral y trastorno
del espectro autista. Las personas con discapacidad inte-
lectual requieren una diversidad de apoyos de diferente in-
tensidad (intermitentes, limitados, amplios o generalizados)
por parte de sus familiares para llevar a cabo actividades
de la vida diaria. Probablemente por esto, las organizacio-
nes de cardcter familiar-asistencial sean organizaciones
para personas con discapacidad. La posicién que ocupan
las personas con discapacidad es de beneficiarios de las acti-
vidades que realizan las organizaciones. Estos beneficiarios
son nifias, nifios o jévenes por lo que al ser menores de edad
frecuentemente son representados por sus madres y padres
en casi todos los espacios de socializacién. Estas organiza-
ciones tienden a trabajar a partir de un modelo generalizado
de proteccién de la persona con discapacidad para buscar
su integracién social.

La concepcién de la persona con discapacidad que tienen
las organizaciones familiares-asistenciales no equipara la disca-
pacidad a una desgracia, pero si la refieren como una condicién
de vida diferentey con limitaciones. Asimismo, sin ser incom-
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patible con el concepto de limitacién, consideran a las per-
sonas con discapacidad como seres humanos excepcionales.
Se puede decir que la concepcién de discapacidad de este
tipo de organizaciones tiene elementos tanto de la vision
médica de la discapacidad, como de las visiones asistencial,
sagrada y social de la misma. Estas representaciones provienen
de su propia experiencia como padres, asi como de la propia
convivencia diaria con sus hijos, en donde asimilan a la dis-
capacidad como una forma diferente de ser.

Si bien, las organizaciones familiares-asistenciales consi-
deran a la discapacidad como una condicién diferente y con
limitaciones, hay una I.A.P. que declara que las personas
con discapacidad son incapaces de valerse por si mismos.
Asociacién Tutelar fue fundada por padres de personas
con discapacidad intelectual asesorados por profesiona-
les especializados en tutela e interdiccion. Esta asociacién
fue fundada por Ana Maria Latapi en 1991. Latapi tuvo
una hija con discapacidad intelectual y ella, junto con otras
familias y especialistas, se interesaron en trabajar desde
una perspectiva legal y patrimonial a favor de los padres
de hijos con discapacidad intelectual para la realizacién
de juicios de interdiccién con el fin de que sus hijos, una vez
cumplidos los dieciocho afios, sean declarados como inim-
putables .

3 El juicio de interdiccién es un procedimiento realizado frente a un Juez de lo
familiar para que a personas con discapacidad intelectual mayores de 18 afios se
les asigne un tutor y un curador para que las atiendan porque en ese momento
los padres ya han perdido la patria potestad sobre su hijo con discapacidad y ya
no los pueden representar ante ninguna instancia legal (Tomado de anunciacién
de television, entrevista de Teresa Garcia a Luis Alfonso Gémez Rodriguez,
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Asociacién Tutelar concibe a las personas con discapa-
cidad intelectual como incapaces, que no pueden ni saben
administrarse:

[...] por su condicién, no tienen pleno conocimiento de las con-
secuencias de sus actos siendo crédulos, inocentes, ingenuos
y que por lo tanto, estin en desventaja y en su condicién de vul-
nerabilidad en comparacién con las personas sin discapacidad
por lo que tienen que ser protegidos [...] (Entrevista con Tere
Garcia a integrantes de Tutelar I.A.P.)*.

La visién de la discapacidad de esta organizacién estd
claramente alineada con el paradigma médico-asistencial
de la discapacidad.

Las organizaciones de tipo familiar-asistencial se pueden
agrupar en dos dependiendo de su tamafio: uno, organi-
zaciones grandes, como Tutelar I.A.P,, y organizaciones
de tamafio reducido en términos de empleados y voluntarios,
como es el caso de Apoyo Integral Gila A.C..

En la Griéfica 4.1 se muestran datos de la estructura
de personal de las organizaciones familiares-asistenciales
en términos de capital humano. Aqui se evidencia que mds
de la mitad de los colaboradores en este tipo de instituciones
son voluntarios (51.7%), 20.7% estudiantes que realizan tra-

presidente del patronato de Asociacién Tutelar I.A.P., 8 de abril 2015. Entrevis-
ta disponible en internet. URL: https://www.youtube.com/watch?v=AbkPO-
qoV10Q Ultima consulta 11 de julio de 2015)

% Tomado de Anunciacién TV, entrevista de Teresa Garcia a representante de
Tutelar I.A.P.: http://youtu.be/bS2-Nalxr94
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bajo social y 19% empleados. El resto, 8% se divide entre
pasantes y becarios.

Grifica 4.1
Estructura del personal de las organizaciones
familiares-asistenciales
(Porcentajes)

Pasantes
7%

Becarios

1%

Voluntarios
52%

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del cuestionario electrdnico.

El trabajo que realizan las organizaciones familiares-asis-

tenciales es cuantioso, pero cuentan con escaso personal.

Por este motivo tienden a involucrar a voluntarios.
El financiamiento de las organizaciones familiares-asis-
tenciales proviene de aportaciones de los integrantes o asocia-
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dos de la organizacién, venta de productos y de la recepcién
de donativos en efectivo o especie por parte de empresas
y particulares.

Uno de los resultados de este tipo de organizaciones
es que sus integrantes conforman comunidades al interior
de las cuales se comparten experiencias, preocupaciones,
apoyos, saberes para mejorar la calidad de vida de los hijos
con discapacidad. Esta comunidad de madres y padres muchas
veces se transforma en una base sobre la cual emergen li-
derazgos sociales para la incidencia social y politica a favor
de las personas con discapacidad. Las organizaciones fami-
liares-asistenciales tienden a poseer un liderazgo y direc-
cién unipersonal, ya que muchas veces las responsabilidades
de la organizacién recaen en la persona que la lidera, funda-
dor o representante, lo que dificulta la divisién del trabajo
y delegacién de responsabilidades hacia otros integrantes,
una tarea complicada ya que hay un escaso compromiso
por parte de otros asociados.

Queda claro que la importancia de las organizaciones
de tipo familiar es fundamental por una razén: los espacios
de convivencia que generan permiten a los familiares de las
personas con discapacidad no sentirse aislados, marginados
sino comprendidos por otros en la misma condicién. Asi-
mismo, posibilita el aprendizaje y el intercambio de saberes
porque la familia convive todo el tiempo con la persona
con discapacidad tornando en algo positivo las dificultades
que enfrentan. Si bien las primeras organizaciones de tipo
familiar-asistencial surgieron por servicios deficitarios en los
afos ochenta, las que han surgido en la dltima década conti-

164



4. UNA TIPOLOGIA DE ORGANIZACIONES DEY PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN LA CIUDAD DE MEXICO

ndan haciéndolo por las mismas razones lo que es indicativo
de que las acciones publicas instrumentadas desde entonces
resultan sistematicamente insuficientes.

Por lo tanto, estas organizaciones de tipo familiar son re-
sultado de la carencia de servicios publicos para la atencién
de nifias, nifios y jévenes con discapacidad tales como diag-
nésticos certeros, rehabilitacién, terapias, educacion, etc.

4.3 Otrganizaciones antidiscriminaciéon de personas
con discapacidad

Estas organizaciones comienzan a establecerse a partir de la
década de 1980, pero durante las décadas del 2000 y 2010
emergen con mayor fuerza; tal y como se muestra en el
Cuadro 4.4 el surgimiento de estas organizaciones respon-
de a las pricticas de discriminacién de las que son objeto
las personas con discapacidad, asi como por la ausencia de or-
ganizaciones donde las personas con discapacidad fueran
las protagonistas de sus demandas.

Este tipo de organizaciones son fundadas por personas
con discapacidad y algunas de ellas también son dirigidas
por ellas mismas. Las discapacidades alrededor de las cua-
les se establecen estas organizaciones son principalmente
de tipo motriz y visual; y recientemente de personas con dis-
capacidad psicosocial y personas sordas. Las reivindicaciones
de las organizaciones anti-discriminacién estin orientadas
a que se les garantice la igualdad de trato y oportunidades
respecto a personas sin discapacidad. Luchan por evidenciar
que la principal problemaitica que viven las personas con dis-
capacidad radica en las barreras del entorno, de informacién
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y comunicacién. La discriminacién que limita su inclusién
plena en la vida social hace que sus integrantes consideren
que la discapacidad en si misma no debe constituir un motivo
para ser discriminados, por eso exigen la eliminacién de ba-
rreras socialmente construidas y la igualdad de oportunidades.

Entre las actividades de estas organizaciones estd
la defensa de sus derechos a través de demandas por ac-
cesibilidad arquitecténica y accesibilidad a la informacién
y a la educacién; gestion del autoempleo; alfabetizacién
en Lengua de Sefias Mexicana (LSM) para las personas sordas;
cursos de sensibilizacién y concientizacién a funcionarios y a
publico en general sobre cémo deben dirigirse las perso-
nas sin discapacidad hacia las personas con discapacidad,
asi como la realizaciéon de investigaciones que documenten
las violaciones de sus derechos.

Como ejemplo paradigmatico de este tipo de organizacién
estd Libre Acceso A.C., fundada en 1989 por Federico Fleis-
chmann. El motivo detréds de la creacién de esta organizacién
fue que junto con un grupo de personas con discapacidad,
desesperadas por la exclusién que les imponia un medio fisico
inaccesible y hostil, se comprometieron a lograr que México
fuera plenamente accesible, en todos sus entornos y para to-
das las personas con discapacidad hasta alcanzar su inclusién
social total, a través de la eliminacién de cualquier barrera
fisica, cultural o social®. En palabras de Fleischmann:

¥ Tomado de la pigina en Internet de Libre Acceso A.C. URL: http://www.
libreacceso.org/fede.html Ultima consulta 8 de julio de 2015.
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Cuando tenia yo como 37 afios, pensé en la posibilidad de mu-
darme a EE. UU. porque en EE. UU. realmente todo era tan
sencillo y porque lo que me preocupaba, que eran las tiendas y los
restaurantes todos eran accesibles, [ ...] pero no me gusté el en-
torno, no me gusto la gente, no me gustd la comida, no me gusté
el lugar y deseché la idea. Y entonces pensé que lo que habia
que hacer era arrancar algo en México. Esto fue en 1987, tenia
yo 38 afios y fue cuando empecé a buscar alrededor, decia: “vaya
¢quién en mis condiciones o en condiciones similares a las mias
querria unirse a mi?” Yo no encontré una sola, en 1989, yo no
encontré una sola organizacién de personas con discapacidad,
una organizacién de personas con discapacidad, no de personas
interesadas en las personas con discapacidad (Brogna, 2006, 104).

Cuadro 4.4
Caracteristicas de las organizaciones de tipo
antidiscriminacién de personas con discapacidad

Categorias Antidiscriminacién

A partir de 1980 y con mayor

Afio de surgimiento continuidad en las décadas del 2000

v 2010.

Ausencia de organizaciones dirigidas
por personas con discapacidad, com-

Motivos de surgimiento

batir pricticas discriminatorias hacia
personas con discapacidad

Tipo de discapacidad al que estd

orientada

Motriz, visual, psicosocial, sordos.

Visién de la discapacidad en la
organizacién

La discapacidad constituye una
limitacién y ésta muchas veces los
hace vulnerables y propensos a la
discriminacion.
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Categorias Antidiscriminacién

Protagonista de sus propios intereses,
Rol de la persona con discapacidad | ciudadanos que demandan igualdad
de trato y oportunidades

Direccién o liderazgo en la organi-

. Personas con discapacidad.
zacién

El trabajo es realizado principalmen-

Estructura interna y composicién .
te de forma voluntaria.

Cuotas de los asociados a las organi-
Financiamiento zaciones y pocas acceden a financia-
doras internacionales.

Busqueda de igualdad de oportu-
nidades, accesibilidad al entorno y
Actividades comunicaciones, elaboracién de estu-
dios sobre la realidad de los derechos

de las personas con discapacidad.

Solidaridad, igualdad, capacidad,

Valores L
discriminacién.

Modelo de discapacidad al cual estd

orientada la organizacién

Modelo social de la discapacidad.

Empoderar a las personas con
discapacidad para que defiendan sus
propios derechos, revertir el estigma
cultural asociado a la discapacidad.

Resultados

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del trabajo de campo.

Otro ejemplo de organizacién de y para personas con dis-
capacidad es la Asociacién Mexicana por el Trato Humano,
Social, Material y Cultural de los Invidentes y Débiles
Visuales (ASOCIVE A.C.), integrada por ciegos y débi-

les visuales, cuya principal actividad es el comercio, y mas
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concretamente el autoempleo®. ASOCIVE surgié en 2005
porque los comerciantes ciegos —conocidos como wvagoneros,
por vender productos al interior de los vagones del me-
tro— decidieron organizarse porque eran continuamente
molestados fisica y psicolégicamente por parte de comer-
ciantes sin discapacidad y por policias auxiliares del Sistema
de Transporte Colectivo Metro (STCM).

El desarrollo del autoempleo tiene su base en un con-
venio de ASOCIVE A.C. con las autoridades del STCM
para la instalacién de 118 tarimas y 9 salas de masoterapia
ubicadas en los pasillos de este medio de transporte.

Otro ejemplo de organizacién antidiscriminacién es la
Coalicién de Personas Sordas del Distrito Federal (CoPeSor
A.C.). Esta asociacién se conformé a inicios de 2008 por un
grupo de personas sordas interesadas en la defensa de sus
derechos y es liderada por Erik Arellano, joven sordo
que trabaja por el derecho a la accesibilidad en la educacién,
la informacién y las comunicaciones para la comunidad sorda™.
La inaccesibilidad constituye una discriminacién y violacién
de los derechos de las personas sordas, de ahi que las de-
mandas de este colectivo se encaminan a implementar poli-
ticas educativas bilingles, tanto en espafiol como en LSM.

Las personas que integran las organizaciones anti-dis-
criminacién, independientemente del tipo de discapacidad

% Esta asociacién cuenta aproximadamente con 380 afiliados con discapacidad
visual y a través de las cuotas de los mismos se financian los gastos de la orga-
nizacién.

% Hace referencia a un grupo de personas cuyas costumbres y pricticas pro-
vienen de la LSM; los sordos se distinguen como minoria lingtistica de las
comunidades oyentes mayoritarias donde habitan.
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que tengan, coinciden en que la discapacidad constituye
una limitacién y que ésta muchas veces los hace vulnera-
bles y propensos a la discriminacién en practicamente todos
los aspectos de su vida: educativo, laboral, recreativo, sexual,
politico y comunitario. Asi lo refiere, Pedro Waldo de ASOCIVE
A.C. al definir la discapacidad: “[...] una persona que carece
del sentido de la vista y que estd limitada en todos los dmbitos
de su vida y que la hace vulnerable a cualquier tipo de abuso
o discriminacién, en todos los sentidos es vulnerable” (En-
trevista a Pedro Waldo, enero 2014).

Todas las organizaciones que luchan en contra de la
discriminacién son de personas con discapacidad ya que
son expertos en las experiencias de este tipo. Argumentan
que por este motivo poseen la voz y la capacidad de orga-
nizacién para construir demandas ciudadanas. Por lo tanto,
la posicién que ocupan las personas con discapacidad en las
organizaciones es tanto la de integrante como la de benefi-
ciario. Esto implica un trabajo de las personas con discapacidad
voluntario en términos de disefio y ejecucién de actividades,
toma de decisiones, responsabilidad y protagonismo, sus voces
son importantes y valoradas.

El fundador del Colectivo Chuhcin, organizacién
de personas con discapacidad psico-social, Radl Montoya
explica la diferencia entre ser beneficiario de una organi-
zacién a formar parte de una que €l y sus pares dirigen.
Haciendo referencia a su experiencia previa en una organi-
zacién de familiares de pacientes con esquizofrenia, Monto-
ya habla del empoderamiento que experimentan las personas

170



4. UNA TIPOLOGIA DE ORGANIZACIONES DEY PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN LA CIUDAD DE MEXICO

con discapacidad cuando estin al frente de la organizacién

(ver Rioux, 2002, Enns, s/f):

La anterior [Amigos y Familiares de Pacientes con Esquizofrenia
AFAPE A.C.] es una buena organizacion, pero estd dirigida
por familiares, y pues tiene todavia como el modelo paternalista
¢no? Nosotros tenemos un modelo totalmente diferente, que es
el modelo social, diferente al modelo médico-asistencialista, pues
creemos que tenemos nuestro derecho a decidir por nosotros
mismos (Entrevista a Raal Montoya, diciembre 2015).

En la Ciudad de México el nimero de organizaciones
de personas con discapacidad es menor que el de organiza-
ciones para personas con discapacidad. Esto se puede expli-
car en parte porque las personas con discapacidad han vivido
marginadas de los canales tradicionales de movilidad social,
como la educacién y el trabajo. Etxeberria (2008) argumenta
que esto puede postergar su incorporacién a una ciudadania
que les permita ejercer plenamente su libertad y autonomia
en un marco de igualdad formal y legal, dentro de una es-
tructura democrdtica que posibilite su ejercicio.

El trabajo en estas organizaciones es realizado principal-
mente de forma voluntaria (en promedio 70% de las personas
que las integran). Es decir, se lleva a cabo de forma no remu-
nerada lo que se traduce en una baja profesionalizacién (ver
Grifica 4.2), que haya pocos empleados (18.1%), también
puede ser resultado de que estas organizaciones tienen pocos
recursos por la dificultad de acceder a recursos publicos para
financiar sus actividades. Hay excepciones, como es el caso
del Colectivo Chuhcan, al recibir asesoria y apoyo de or-
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ganizaciones internacionales como Open Society Foundation,
desarrollan capacidades para solicitar financiamiento de fon-
deadoras internacionales, como lo explica Radl Montoya:

Hay organizaciones internacionales, por ejemplo, trabajamos
con DRF [Disability Rights Fund)] dos afios y ahorita estamos
con OSF [Open Society Foundation]. Nosotros hacemos nuestros
proyectos cada afio y los mandamos a diferentes organizaciones.
Ya sea que nos lo aprueben o buscamos otra. Pero ahorita si nos
han aprobado varios pues por lo mismo que somos una organi-
zacién de las que no hay muchas (Entrevista a Radl Montoya,

diciembre 2015).

Grifica 4.2
Estructura del personal de las organizaciones
antidiscriminacién de personas con discapacidad
(Porcentajes)

Pasantes

Servicio Social 10%

12%

Voluntarios
60%

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del cuestionario electrdnico.
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El financiamiento de estas organizaciones proviene
en parte, de las cuotas que los asociados aportan. Por ejemplo,
ASOCIVE A.C. cuenta aproximadamente con 380 afiliados
con discapacidad visual cuyas cuotas financian los gastos de la
organizacién. Los valores de estas organizaciones son soli-
daridad, compafierismo, igualdad, capacidad, pero también
discriminacién y desigualdad. En sintesis, su visién supera
la visién médica y estd mds apegada al modelo social de la
discapacidad.

Las personas con discapacidad que dirigen e integran estas
organizaciones atraviesan por procesos que las han conducido
a empoderarse, a cultivar y desarrollar un orgullo asociado
a su discapacidad desde la cual saben que pueden alcanzar
sus objetivos, contando con los apoyos adecuados:

Como te digo, hay mucho potencial. Nada mds es cosa que con
los ajustes razonables pues se puede llevar una vida muy pro-
ductiva y normal como cualquier otra persona [...] de hecho
nosotros tenemos un manual que se llama PACE, que es como
un manual de recuperacién, donde habla precisamente de esto
que te digo, de cémo el modelo médico dice: “T eres una persona
enferma, nunca te vas a recuperar’ y nosotros, el modelo social
dice: “Tu eres una persona que en algin momento de tu vida
p q g
pasaste por algiin momento dificil pero eso ya pasé”y no quiere
decir que porque hayas vivido eso, toda la vida tengas que estarlo

(Entrevista a Ratl Montoya, diciembre 2015).

El surgimiento de las OCD antidiscriminacién acostum-
bra a ser iniciativa propia de las personas con discapacidad,
con excepcién del Colectivo Chuhcdn que, aunque es resul-
tado del esfuerzo de las propias personas con discapacidad
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psicosocial por organizarse, también contaron con el apoyo
de una organizacién internacional llamada DRI o Disability
Rights International (Internacional de Derechos de Disca-
pacidad, por sus siglas en inglés). Raul, quien vive con esqui-
zofrenia desde 1992, relata:

El colectivo surgié por una iniciativa de Disability Rights Internatio-
nal, pero yo desde antes, yo antes pertenecia a otra organizacién que se
llama AFAPE, que por sus siglas es Amigos y Familiares de Pacientes
con Esquizofrenia [...], cuando entré a esta organizacién pues me di
cuenta de que no era la inica persona con esta discapacidad, entonces
pues ahi empecé a dar ayuda entre pares cuando llegaban nuevos inte-

grantes [...] (Entrevista a Ratil Montoya, diciembre 2015).

Las organizaciones anti-discriminacién ejemplifican
c6mo, a pesar de que las personas con discapacidad son dis-
criminadas, son capaces de construir liderazgos en su ambito.
En este tipo de organizaciones la discapacidad es entendida
como una caracteristica que hace al ser humano diverso y no
como una condicién que define la vida de la persona que la
porta. Las organizaciones anti-discriminacién de creaciéon
mids reciente trabajan firmemente apegadas a los principios
y contenido de la CDPD sobre los derechos de las personas
con discapacidad a partir de los cuales construyen sus de-
mandas de inclusion.

4.4 Organizaciones profesionales que colaboran con personas
con discapacidad

Las organizaciones de perfil profesional desempefian activi-

dades vinculadas al monitoreo del cumplimiento de derechos
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de las personas con discapacidad, contribuyen al desarrollo
de una conciencia publica sobre las personas con discapacidad,
defendiendo de sus derechos a través del litigio o iniciativas
de reforma legislativa, y otras acciones de caricter juridico.

Estas organizaciones son de las de surgimiento mds re-
ciente,ya que en promedio se constituyeron alrededor del 2004.
Estin conformadas por profesionales de varias disciplinas
como abogados, comunicadores, médicos, y hasta artistas
visuales que han sido formados para trabajar con personas
con discapacidad y que desarrollan su trabajo colaborando
de cerca con las personas con discapacidad. El surgimiento
de este tipo de organizaciones estd vinculado a la propia
complejidad de la discapacidad, ya que no es un fenémeno
aislado, sino que estd relacionada con otros elementos macro
y micro sociales; no solamente es un fenémeno individual
o familiar, también es macrosocial y cuenta con profesiona-
les especializados al servicio de estas personas (Ver Cuadro
4.5).

Un ejemplo de organizacién profesionalizada es La Pirinola
A.C., que busca promover la integracién y salud de las perso-
nas con discapacidad en la sociedad, al estimular su expresion,
poder y creatividad por medio de actividades culturales, recrea-
tivas y de desarrollo para impulsar su presencia en la sociedad
y consolidar la tolerancia hacia la diferencia en las sociedades
actuales. El testimonio de Lourdes Silva, su fundadora, ilustra
este punto:

Creo que nosotros aparecimos en el mundo de la discapacidad
en un momento donde las organizaciones hechas por los papis
ya no estaban dando resultados [...] hacer velitas no era un re-
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sultado. O sea, estaba muy bien cuando lo creé la mamd hace
cuarenta afios y la mama decia: “Bueno pues la vida es de tejer
para las mujeres y hacer velitas ¢no?”. Creo que nosotros apareci-
mos en un momento como de ruptura en donde la discapacidad
se empieza a profesionalizar: deja de ser de la mamd y el papd
preocupados y empieza a entrar el profesional, mds alld del pro-
fesional médico o psicolégico y el pedagégico.

Las organizaciones profesionales consideran que las
personas con discapacidad, en primer lugar, son personas,
sujetos de derechos. Trabajan apegadas al modelo social
y de derechos de las personas con discapacidad, cuyos dere-
chos estdn establecidos en la CDPD, por lo que su trabajo
es realizado no para sino con las personas con discapacidad,
éste abarca una amplia gama de actividades: informes, do-
cumentales, acciones de litigio estratégico —como iniciativas
de reforma de ley— hasta programas de radio con el objetivo
de motivar la autonomia de las personas con discapacidad
y su integracién en la comunidad.

Estas organizaciones generalmente no tienen por obje-
tivo la obtencién de donaciones o ayudas asistenciales sino
la participacién politica, social o artistica como via de de-
fensa de los derechos de las personas con discapacidad.
Los conceptos y valores que circulan en las pricticas de es-
tas asociaciones son: derechos humanos, respeto, igualdad,
diversidad, tolerancia, diferencia e inclusién social.
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Cuadro 4.5
Caracteristicas de las organizaciones de tipo profesional
que colaboran con personas con discapacidad

Categorias

Profesionales

Afio de surgimiento

2004 en adelante.

Motivos de surgimiento

Defender los derechos de las
personas con discapacidad desde
una perspectiva legal, impulsar su
autonomia.

Tipo de discapacidad al que estd
orientada

Intelectual, mental, psicosocial.

Visién de la discapacidad en la
organizacién

Las personas con discapacidad son
sujetos de derechos.

Rol de la persona con discapacidad

Usuarios empoderados que toman
sus decisiones con apoyos necesarios.

Direccién o liderazgo en la organi-
zacion

Personas sin discapacidad, profesio-
nales de distintas disciplinas.

Estructura interna y composicién

Conformadas por un nimero redu-
cido de profesionales que trabajan
voluntariamente.

Fundaciones internacionales que

Financiamiento promueven derechos de personas con
discapacidad.
.. Litigio estratégico, arte, defensa de
Actividades & g1¢0, ’
derechos.
Igualdad, diversidad, tolerancia
Valores gu i ’ ’

diferencia, inclusién social.

177



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

Categorias Profesionales

Modelo de la discapacidad al cual

estd orientada la organizacién

Modelo social de la discapacidad.

Monitoreo del cumplimiento de de-
rechos de personas con discapacidad,
Resultados cambios culturales en la concepcién
de la discapacidad, armonizacién
legislativa.

Fuente: Elaboracion propia.

DRI es un ejemplo paradigmitico de tipo de asociacién
profesional, estd dirigida y fue fundada por Eric Rosenthal
en 1993, con sede en Washington D.C., Estados Unidos,
y cuenta con capitulos u oficinas regionales en distin-
tos paises como es el caso de México, donde se establecié
en 1999. DRI tiene el objetivo de crear conciencia publica
sobre la discapacidad y defender los derechos de personas
con discapacidad mental que se enfrentan a circunstancias
dificiles como: nifios en orfanatos, adultos en instituciones
psiquidtricas y ancianos en asilos; todos ellos en condiciones
atroces. Documentan tratos inhumanos como la tortura,
abusos psicolégicos y sexuales, abandono de pacientes y sobre
medicacién de los mismos.

Por ejemplo, en DRI México existe una divisién llamada
Iniciativa de Derechos de la Mujer de las Américas que lle-
v6 a cabo la investigacién Abuso y negacién de derechos se-
xuales y reproductivos de mujeres con discapacidad psicosocial
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en la que participaron mujeres integrantes del Colectivo
Chuhcan®®.

La posicién de la persona con discapacidad en las
organizaciones profesionales es de usuarios, pero no a
la manera de beneficiarios —como en las organizaciones
de tipo familiar— sino empoderados, tomadores de decisiones
sobre sus propias vidas. Ejemplo de ello estd en el testimo-
nio de Lourdes Silva que habla sobre uno de los resultados
de un taller de video:

Uno de nuestros talleres como muy revolucionario fue de vi-
deo y nos dimos cuenta que los chavos podian empezar a usar
la tecnologia. En el taller tuvimos cinco chavos y lo interesante
fue que mucho de lo que nosotros trabajamos es: sabemos cémo
empezar las cosas, a dénde queremos llegar, pero todo el inter
se va decidiendo conforme va sucediendo, desde qué es lo que
quieren los integrantes hasta las complicaciones que podamos
tener, lo que estin entendiendo, lo que no estin entendiendo,
entonces todo se va adaptando para llegar al fin que si sabemos
qué queremos lograr [...] ellos estaban trabajando acerca del dia
del amor y la amistad y pues al fin de cuentas chavos, ellos de-
cidieron que su tema iban a ser los besos y entonces salimos a la
calle a preguntar sobre los besos [...] Y nos dimos cuenta que lo
que necesitan ellos era socializar y convivir con la gente (Entrevista
a Lourdes Silva, marzo 2015).

8 Ver Abuso y negacion de los derechos sexuales y reproductivos de mujeres con disca-
pacidad psicosocial en México, ejercicio de investigacion que documenté précticas
de discriminacién y abuso en hospitales psiquidtricos en México. Disponible
en internet. URL: http://www.driadvocacy.org/wp-content/uploads/Infor-
me-M%C3%A9xico-Mujeres-FINAL-Feb2415.pdf Ultima consulta, 05 de
abril de 2017.
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El resultado de este taller es un video llamado Yo Veo / Video
producto de un proyecto en el que jévenes con discapaci-
dad intelectual tomaron las cimaras y filmaron videos en el
afio 2003 en la Ciudad de México. Este video se proyectd
en la Cineteca Nacional con positivos resultados para crear
conciencia sobre la discapacidad, pero desde una perspectiva
artistica®. Esta via de intervencién en la persona con dis-
capacidad resulta ser un poderoso detonador de procesos
de autonomia e independencia que invitan a los usuarios
de la asociacién a superar las practicas de sobreproteccion
tamiliar, que muchas veces limitan sus deseos y capacidades.
El trabajo de esta asociacién redunda en que las personas
con discapacidad intelectual tomen la batuta de su propia
vida y empiecen a ejercer y exigir sus derechos.

Otro ejemplo de organizacién profesional es Centro
Estratégico de Impacto Social (CEIS A.C.) constituida
en 2010 e integrada por abogados y estudiantes de derecho.
Esta organizacién surgié con el objetivo de defender y pro-
teger los derechos de grupos desprotegidos, como personas
con discapacidad y comunidades indigenas, entre otras cua-
tro lineas de accién: politica de drogas y derechos humanos,
derecho a un medio ambiente adecuado, derecho al acceso
equitativo a la educacién, y derecho a la alimentacién adecuada.

El principal objetivo de esta organizacién es generar
impacto social a través de juicios de amparo y otros me-

% Entrevista de Mariana Herndndez Flores a Lourdes Silva y Elias Levin, 23 de
marzo de 2015. Hay dos versiones del video. La versién corta dura ocho minutos
y estd disponible en Youtube. URL: http://youtu.be/CaRTVnGvFI8 Ultima con-
sulta 27 de abril de 2015.
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canismos que logren modificar leyes y criterios judiciales,
y especificamente promover litigios constitucionales que,
ademds de beneficiar a los quejosos, influyan en la colectivi-
dad afectada por el mismo problema. Un ejemplo de su trabajo
es el que desarrollaron junto a CONFE A.C. en el caso
de Ricardo Adair Coronel Robles, joven adulto con sindro-
me de Asperger e inteligencia limitrofe. Cuando Coronel
Robles cumplié 18 afios fue declarado bajo tutela de sus
padres tras ser sometido a un juicio de interdiccién, pro-
movido por ellos mismos. Cuando ingresé a CONFE A.C.
conocié una perspectiva de derechos de la discapacidad
al acceder a la Convencién y se convirtié en un autogestor
de sus derechos.

Ricardo, con el apoyo de su abogado, cuestioné su estado
de interdiccién y solicité un amparo. La defensa de Ricardo
alegé que el estado de interdiccion restringia totalmente
su capacidad juridica® y lo privaba de tomar sus decisiones,
ademds de contravenir el articulo 12 de la CDPD. El caso
llegé6 hasta la Suprema Corte de Justicia de la Nacién debido
a la importancia y novedad juridica del asunto y de con-
formidad con el expediente de reasuncién de competencia

“ El derecho a la capacidad juridica se relaciona con la facultad de tomar deci-
siones libremente, sin estar sujeto a limitantes, sin imposiciones y ejerciendo la
voluntad de realizar o no un acto. Técnicamente y de manera general, la capacidad
juridica es la capacidad de una persona de ser titular de derechos y obligaciones,
ejerciendo los primeros y contrayendo, exigiendo y cumpliendo juridicamente las
segundas por derecho propio. A la primera de dichas vertientes se le conoce como
capacidad de goce, mientras que la segunda se le denomina capacidad de ejercicio.
Ambos significados se encuentran estrechamente vinculados y constituyen herra-
mientas fundamentales para que una persona pueda participar en la vida juridica
de manera directa y personal (Tomado de CONAPRED, 2013, pp. 49-50).
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21/2012, para que se determinara si el estado de interdic-
cién, en el entonces Distrito Federal, cumplia o no con lo
establecido en la Convencién (Galvin y Cardenas, 2013).
La sentencia del 16 de octubre de 2013 de la SCJN esta-
blece que “El estado de interdiccién debe ser proporcional
segun la discapacidad de cada caso. En consecuencia, el juez
deberd establecer qué tipo de actos puede realizar por si sola
la persona con discapacidad, y en qué otros requerirdn de al-
guien que lo auxilie, siendo estos supuestos los menos posibles”
(CONAPRED, 2013, pp. 49-50).

A pesar de no haberse liberado del juicio de interdiccién,
la importancia del proceso de Ricardo Adair no tuvo sélo
implicaciones juridicas sino también familiares y comunita-
rias porque transformé pricticas familiares, anteriormente
proteccionistas, hacia una demanda desde la propia persona
con discapacidad por ejercer su libertad en la toma de de-
cisiones.

Las organizaciones profesionales tienden a ser pequefias
al estar conformadas por un nimero de profesionales reducido
que brindan servicios, casi siempre de tipo individualizado,
para personas con discapacidad y realizan su trabajo de forma
voluntaria, y en algunos casos como empleados remunerados
(ver Grafica 4.3). Las fuentes de financiamiento de este tipo
de organizaciones provienen de cobrar cuotas simbdlicas
a sus usuarios por los servicios que proporcionan, asi como
de organismos puiblicos nacionales y de instituciones finan-
ciadoras internacionales, que apoyan los derechos humanos
y particularmente los derechos de las personas con discapa-
cidad para la realizacién de proyectos.
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Grifica 4.3
Estructura del personal de las organizaciones profesionales
que colaboran con personas con discapacidad

Pasantes

9%

Voluntarios
37%

Fuente: Elaboracion propia con base en el cuestionario.

4.5 Organizacién de tipo empresarial: La fundacién Teletén

para personas con discapacidad
Una organizacién de tipo empresarial, que trabaja en la
atencién hacia las personas con discapacidad, representa
un caso sui generis de organizacién porque histéricamente
la atencién de este sector vulnerable ha provenido de insti-
tuciones como la Iglesia, el Estado, la familia y la sociedad
civil, de ahi que las empresas representan un punto de vista
diferente hacia la discapacidad como lo veremos a conti-
nuacion.
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En un principio, Teletén nacié con una aportacién inicial
de $100,000 pesos y los socios acordaron que el patrimonio
se formaria con donativos de los integrantes del patronato
(cuya mayoria estd conformada por empresarios de medios
como Televisa, Grupo ACIR, Grupo Radio Centro, Grupo
Milenio, Grupo Carso y Telmex, Grupo Empresarial An-
geles, Nacional Monte de Piedad, MVS Radio, entre otros),
de la sociedad en general y de patrocinadores.

La Fundacién Telet6n, I.A.P. tiene veinte afios de trayectoria
en México. Fue creada en noviembre de 1997 por iniciativa
de Fernando Landeros Verdugo, Fundacién México Unido
y Televisa (Olmos, 2014, p. 39). Es una organizacién de perfil
empresarial porque sus fundadores son empresarios, también
porque la discapacidad es tratada como un negocio, lo que
ha facilitado su expansién y crecimiento sin que haya otra
institucién de su tipo*’.

# Otra organizacién de este tipo es ORITEL (Organizacién Internacional de
Teletones), una entidad que integra 12 paises que instalaron la obra Teletén
para brindar y desarrollar servicios de habilitacién, rehabilitacién e inclusion
para nifios y adolescentes con discapacidad. Esta organizacién estd presidida
por el presentador de television chileno Mario Kreutzberger, mejor conocido
como Don Francisco. El abordaje de esta asociacién es asistencial e inclusivo, y
alcanza a la familia o a los cuidadores de las personas con discapacidad. Su obje-
tivo es la coordinacién y promocién de planes, programas y acciones destinadas
a contribuir al mejoramiento de las condiciones de vida de las personas con
discapacidad, asi como también, el intercambio de experiencias, conocimientos
y programas de capacitacién entre las distintas entidades. En la actualidad, el
sistema de cobertura integral de ORITEL estd comprendido por 145 centros e
institutos de rehabilitacién y unidades de soporte terapéutico, erigidos en Chile,
Estados Unidos, Colombia, Paraguay, Pert, Puerto Rico, Uruguay, El Salvador,
Meéxico, Honduras, Nicaragua y Guatemala (Informacién tomada del sitio en
internet de ORITEL. URL: http://oritel.org/que-es-oritel/) Ultima consulta 9
de abril 2017.
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Teletén ha sido identificada como una institucion clave
en el tema de discapacidad, aunque sus estrategias de recau-
dacién y uso de fondos han sido cuestionadas reiteradamente.
Telet6én ha creado distintas filiales para la captacion de re-
cursos y la construccién, instalacién y operacién de centros
de atencién y rehabilitacién para nifios con discapacidad
fisica, cdncer y autismo: Fundacién Teletén México A.C.,
Fundacién de Rehabilitacion Infantil Teletén A.C., Fun-
dacién Teletén Vida I.A.P., Promotora de Asistencia A.C.,
y Fundacién Integral para el Desarrollo Social. Fundacién
Teletén declara haber beneficiado en 17 afios a mis de 22
mil nifios con discapacidad en todo el pais y haber rehabili-
tado a mds de 500 personas en cada uno de sus 21 Centros
de Rehabilitacién e Inclusién Infantil (CRIT). El Sistema
CRIT cuenta con mis de 2,000 voluntarios.

Fernando Landeros participé en 1984 en la fundacién
Gente Nueva, institucién de orden religioso, que tuvo como
objetivo promover en la sociedad los valores humanos. En la
década de 1990 colaboré con el proyecto Un kilo de ayu-
da, programa de nutricién infantil que apoya a las familias
marginadas con la compra de alimentos. A finales de 1990,
con Fundacién México Unido, creé el Programa Lazos,
institucién de asistencia privada que beneficia a més de 30
mil nifos con la construccién y mejoramiento de las escue-
las y becas de educacién. México Unido y Fundacién Lazos,
son instituciones hermanas de Teletén porque fueron funda-
das por personas que, como Landeros, estudiaron en cole-

gios de la Legién de Cristo.
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Teletén México estd inspirado en el evento Teletén Chile,
vigente desde 1978, opera a través de una transmisién en te-
levisién y radio por mds de 24 horas con el fin de recaudar
dinero para crear los CRIT, en donde atienden a nifios
con discapacidades musculo esqueléticas, cincer y autismo.
Fundacién Teletén cuenta con autorizacién del Sistema
de Administracion Tributaria (SAT) para recibir donativos
deducibles de impuestos. La transmisién de Teleton México
es producida por Televisa junto con mds de 600 medios
mexicanos y extranjeros, asi como un centenar de firmas co-
merciales que patrocinan el evento.

Esta fundacién concibe su evento como “un proyecto
de unidad nacional donde los mexicanos tienen la oportu-
nidad de reunirse y trabajar por una misma causa”’. Desde
su creacion, 1997, hasta noviembre de 2014, habia construido
21 CRIT en 18 estados, un centro de Autismo Teletén y el
Hospital Infantil Teletén de Oncologia. Esta infraestructura
coloca a Teletén como el sistema de rehabilitacién pedidtrica
mis grande del mundo.

El propio Landeros ha sostenido que Teletén México
nacié como un apostolado del Regnum Christi, la organi-
zacién laica de los Legionarios de Cristo (Olmos, 2014,
38). De ahi que se puede afirmar que Teletén es una obra
de caridad cristiana cuyos valores son el amor, la generosidad
y la solidaridad para mejorar la calidad de vida de nifos
y jovenes con discapacidad. Estos valores han sido evocados
por funcionarios publicos para fomentar las donaciones
a Teleton, como se aprecia en el siguiente fragmento del dis-
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curso de Felipe Calderén Hinojosa, presidente de México

en el periodo 2006-2012:

[...] quiero reconocer a todos los que hacen posible que el Te-
letén salga adelante [...] y algo muy importante [...] esta rea-
lidad es de un corazén generoso y fuerte del pueblo de México;
un corazén amoroso, un corazén solidario, que sabe unirse para
ayudar a quien mds lo necesita, y hace cosas, verdaderamente,

milagrosas, como estos 19 CRIT (Cabrera, 2012).

Fundacién Teletén promueve la filantropia hacia las perso-
nas con discapacidad a través de su proteccidn, asi se aprecia
en los lemas de sus campafias de recaudacién de fondos:
1997 Juntos haremos el milagro, 2004 Unidos por el amor,
2005 Ayudar es amar,y 2006 El amor hace milagros.

Como 1.A.P,, Fundacién Teletén ha recibido cuantiosos
donativos del Estado por mas de 12 afios, cifrados en al
menos 464 millones de pesos (Cabrera, 2012). Este hecho
tiene dos implicaciones: la primera es que el Estado estd
dejando en manos privadas buena parte de los recursos
publicos que podria estar destinando a la rehabilitacién
y otros programas publicos para personas con discapacidad,
y la segunda, que el gobierno, al promover el Teleton, suscribe
las imagenes estereotipadas de las personas con discapacidad
que promueve esta fundacién en sus campafias; de la misma
forma, gobiernos estatales y municipales han donado terrenos
y otorgado facilidades para la construccién de los CRIT.

La 16gica empresarial desde la que opera esta Funda-
cién coloca a la discapacidad como un negocio, ofreciendo
un servicio que en realidad el Estado estd externalizando
tanto al mercado como a familias y a organizaciones.
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4.6 Las redes o coaliciones de organizaciones

Las coaliciones o redes de organizaciones pueden ser con-

sideradas organizaciones macro ya que, al igual que las or-

ganizaciones que las integran, son de caricter no lucrativo,
no gubernamental y su principal soporte constitutivo no estd
directamente en las comunidades de base, sino en un gran

numero de organizaciones similares (Somuano, 2012, p. 32).

Para que surja una coalicién es necesaria la participacion

de mds de dos organizaciones.

Las coaliciones o redes de organizaciones funcionan
como un paraguas que protege y coordina a las organizaciones
que se afilian a ellas para lograr fines comunes. Se crean para
fortalecer el impacto de las organizaciones que las forman.
De esta manera se les provee de presencia y reconocimiento
nacional y se le da cierta proteccién a su autonomia, princi-
palmente por parte del Estado. Representan la coordinacién
de organizaciones que trabajan diferentes tipos de discapa-
cidad, a diferencia de aquellas que trabajan alrededor de un
solo tipo de discapacidad. Las coaliciones en la Ciudad
de México operan desde los dmbitos locales y nacionales,
hasta los regionales e internacionales.

En la Ciudad de México, las redes que estin legalmente
conformadas son dos:

1) CONFE A.C. (Confederacién Mexicana de Organizacio-
nes en Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual),
surgida en 1978,y

2) COAMEX (Coalicién México por los derechos de las

personas con discapacidad), constituida en 2008.
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Para su surgimiento, COAMEX conté con apoyo, ase-
sorfa técnica y financiamiento de Disability Rights Fund
(DRE por sus siglas en inglés), organismo que promueve
la colaboracién entre donantes y la comunidad de personas
con discapacidad para favorecer, a través del fortalecimiento
de sus organizaciones, la implementacién de la CDPD*.

La COAMEX estd conformada por ocho organizaciones
para personas con discapacidad®. Esta coalicién tiene como
principal propésito trabajar en la promocién de los dere-
chos humanos de las personas con discapacidad a través
de la incidencia en politicas publicas y el fortalecimien-
to del movimiento social de las personas con discapacidad.
Desde 2009 articula la experiencia, infraestructura, recur-
sos humanos y alianzas estratégicas de las organizaciones
que la conforman para promover el ejercicio pleno de los
derechos de las personas con discapacidad conforme a lo esta-

# Informacién tomada del sitio de COAMEX en internet. URL: http://www.
coalicionmexico.org.mx/quienes-somos.htm! Ultima consulta 5 de abril de
2017.

# Las organizaciones son: (1) APAC A.C. trabaja para mejorar la calidad de
vida de personas con pardlisis cerebral; (2) CONFE A.C. brinda servicios y
apoyos a personas con discapacidad intelectual; (3) CLIMA A.C. promueve el
bienestar de personas con espectro autista; (4) Discapacitados Visuales I.A.P.
promueve el derecho a la accesibilidad fisica y a la informacién de personas con
discapacidad visual; (5) Fundacién Paso a Paso A.C. trabaja con personas con
discapacidad en comunidades indigenas capacitindolas sobre sus derechos hu-
manos; (6) Kadima A.C. colabora con una red de 19 escuelas de la comunidad
judia para asesorar en procesos de inclusién educativa y social; (7) Libre Acceso
A.C. trabaja en la eliminacién de barreras fisicas y sociales a favor de personas
con discapacidad motriz, y (8) Voz Pro Salud Mental A.C. abocada a mejorar la
vida de personas con algin trastorno neuropsiquidtrico.
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blecido en la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad™.

En el organigrama de la COAMEX, disponible en su sitio
de internet, se observa que la asamblea general estd con-
formada por los directores generales de las organizaciones
que la conforman; es de destacar que todos ellos son personas
sin discapacidad alguna®.

Una de las ventajas de las redes o coaliciones al consti-
tuirse como tales es el acceso a financiacién internacional.
Financiadoras internacionales como DRF establecen en sus
politicas el financiar a redes de organizaciones que trabajen
a favor de los derechos de las personas con discapacidad
en todas partes del mundo.

La segunda organizacién que a su vez es una confede-
racién de asociaciones e instituciones de asistencia privada
es CONFE A.C. (Confederacion Mexicana de Organiza-
ciones en Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual)
fundada en 1978 por las familias Vidal y Quijano, a conse-
cuencia del programa familiar-asistencial Sin Paredes, esta-
blecido en 1975. CONFE A.C. al mismo tiempo que nace
como asociacién civil también surge como confederacidn,
con el objetivo de conformar una red de apoyo y servicios
entre asociaciones de y para personas con discapacidad in-

# Véase COAMEX en internet, Examen Periédico Universal. Cumplimien-
to de las obligaciones y los compromisos en materia de derechos humanos
de las personas con discapacidad en México. Disponible en internet. URL:
http://132.247.1.49/webEPU/images/stories/OSC/11_Coamex.pdf

Ultima consulta 12 de julio de 2015.

% Véase http://www.coalicionmexico.org.mx/quienes-somos.html Ultima con-
sulta 10 de marzo de 2015.
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telectual y sus familias; de la asociacién civil emané en 1992
CONFE I.A.P. con la meta de cooperar, buscar recursos
y brindar soluciones de financiamiento para la implemen-
tacién de proyectos y programas de difusién, investigacién
y administracién (Zavala, 2008). El surgimiento de CONFE
estd en cierta forma influenciado por la Liga Internacional
de Sociedades para personas con deficiencia mental (ac-
tualmente conocida como Inclusién Internacional). A fines
de 1970, Vidal contacta al entonces presidente de la Liga,
Gunnar Dybwad, quien, en una reunién en Paris, Francia
le decia que CONFE debia hacer lo que otros ya habian hecho
y que habia sido benéfico, “[n]o hay que tropezarse nueva-
mente, cuando ya otras gentes lo hicieron. Usen la Liga, para
eso es” (Zavala, 2008, p. 7). Asi, CONFE A.C. se convierte
en integrante de la Liga (CONFE, 2008).

CONEFE inici6 sus actividades de capacitacién laboral y de
vinculacién con otras asociaciones en un espacio dentro de la
tibrica de zapatos de la familia Vidal, operando con perso-
nal voluntario; en 1995, ya conformada por varias decenas
de asociaciones, CONFE estrené instalaciones en un predio
de Cuajimalpa, CDMX donado por el Sr. Vidal para la causa;
en ese espacio, hoy se atienden y capacitan diariamente entre
100 y 200 personas con discapacidad intelectual. El consejo
directivo estd conformado en 54.5% por familiares de per-
sonas con discapacidad, 2% de personas con discapacidad
intelectual (autogestores), 1% de personas con otro tipo
de discapacidad y 42.5% por representantes de organizaciones

afiliadas a la Confederacién y asesores (CONFE, 2013).
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Como confederacién, CONFE A.C. aglutina a 160 or-
ganizaciones asociadas a nivel nacional. Como se mencioné
en el apartado de organizaciones familiares, tanto APAC
como CONFE son organizaciones que, aunque su nucleo
estd en la atencién a personas con discapacidad y sus familias,
han evolucionado y complejizado su estructura hasta alcanzar
funciones que corresponden propiamente a organizaciones
de tipo profesional, es por ello que las encontramos como in-
tegrantes de la COAMEX y se puede afirmar que CONFE
estd a la cabeza de dicha coalicion.

El objeto social de CONFE es fomentar, crear y confe-
derar asociaciones e instituciones de padres de familia, tuto-
res y familiares que procuren a personas con discapacidad
intelectual, organizaciones de profesionales con objetivos
afines a la discapacidad intelectual y asociaciones confor-
madas por personas con discapacidad intelectual del pais*.

CONFE también abraza otros objetivos como promo-
ver, a través de los érganos competentes, la modificacién
del marco juridico nacional para que sea acorde a la realidad
actual de la persona con discapacidad intelectual. Con este
objetivo se coloca como una organizacién de incidencia es-
tratégica.

Existen también en la Ciudad de México redes que operan
sin estar formalmente constituidas. Emergen de forma
espontdnea, por ejemplo, la Red por la Inclusién de las

# Véase Estatutos Sociales de CONFE. Documento disponible en el sitio de
internet de CONFE A.C.: URL: http://www.confe.org.mx/documentos/ES-
TATUTOS_SOCIALES_CONFE.pdf Ultima consulta 10 de marzo de 2015.
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Personas con Discapacidad* articula esfuerzos por la inclu-
sién social de las personas con discapacidad en la Ciudad
de México, en todas las esferas de la vida social, y organiza
periédicamente conversatorios dirigidos a otras organiza-
ciones, personas con discapacidad y puiblico en general para
socializar herramientas de empoderamiento, participacién
ciudadana y contraloria social, contando con el apoyo y par-
ticipacién de especialistas en discapacidad.

Una de las virtudes de las redes o coaliciones de organi-
zaciones es que proyectan una unidad de los diferentes tipos
de discapacidad. La forma en que trabajan supone la coordi-
nacién con otros actores sociales para lograr fines comunes
que pueden ser de largo o mediano alcance, y por lo general,
tienden a generar mayores impactos que las organizaciones
que trabajan de forma auténoma.

4.7 Transiciones entre organizaciones

La tipologia elaborada en este libro pretende ser un modelo
que refleje a las OCD existentes actualmente en la Ciudad
de México. Si bien las redes o coaliciones tienden a organi-
zarse en torno a recursos e intereses, es importante sefalar
que la tipologia no es rigida debido a que las organizaciones
son dindmicas y porque también se dan transiciones en sus
concepciones de la discapacidad, asi como en torno a los
intereses que persiguen.

4 Conformada por las siguientes organizaciones: (1) Miel que Vino del Cielo
A.C,, (2) Arkemetria Social A.C., (3) ONTAByDE A.C. (Organizacién Nacio-
nal de Trastorno Bipolar y Depresion), (4) Cédice S.C. (Comunicacién, Didlogo y
Conciencia), asi como por ciudadanos que se adscriben a titulo personal.
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Algunas organizaciones como APAC LA.P. y Miel
que Vino del Cielo A.C. han tenido transiciones. La primera
ha dejado de ser sélo una exitosa organizacién que presta
servicios de salud y rehabilitacién®, ha replicado su modelo
en otros estados de la Republica mexicana para profesiona-
lizar su labor y se han integrado a la COAMEX.

Miel que Vino del Cielo A.C. es una organizacién
de estructura pequefia y a través de procesos de capacitacion
en temas de acceso a la informacién y contraloria ciudadana
busca hacer trabajo mas alla de la labor asistencial que coti-
dianamente realizan con las familias.

Libre Acceso A.C. ha transitado de ser una organizacién
de personas con discapacidad que trabaja para hacer que los
entornos sean accesibles, a una forma de trabajo en coalicién
con otras organizaciones en la llamada COAMEX. Otro
ejemplo es ASOCIVE A.C., que ha ampliado sus intere-
ses mds alld del autoempleo y algunos de sus integrantes
han incursionado como asesores en pruebas de accesibilidad
en diversos medios de transporte.

En las organizaciones de tipo profesional no se detectan
transiciones que indiquen que sus actividades se reorienten
a las actividades realizadas, como por ejemplo si es el caso
de organizaciones de tipo familiar o antidiscriminacién.
Esto es asi porque estas organizaciones no se dedican a la

8 En la actualidad APAC I.A.P. cuenta con centros de rehabilitacién que brin-
dan servicios de salud, educacién y capacitacién e integracién socio laboral. Son
expertos en la deteccién e intervencién temprana en recién nacidos con alto
riesgo de dafio neurolégico. Asimismo, capacita al pablico en general para la
atencién de personas con pardlisis cerebral a través de una carrea técnica en
atencion integral a la discapacidad que cuenta con 20 generaciones graduadas.
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prestacién de servicios asistenciales sino fundamentalmente
a la defensa de los derechos de las personas con discapaci-
dad desde diversas perspectivas.

Recapitulacién

En este capitulo se han analizado un conjunto de caracteristicas

de las OCD con la finalidad de agruparlas en cinco tipos: 1)

familiares-asistenciales, 2) antidiscriminacién, 3) profesionales,

4) empresarial y 5) redes y coaliciones de organizaciones;

que corresponden a las organizaciones que actualmente hay en

la Ciudad de México. Existe una correspondencia entre de-
terminados tipos de discapacidad y la conformacién puntual
de las organizaciones, de ahi que las organizaciones familia-
res-asistenciales trabajan fundamentalmente con discapacidades
de tipo intelectual, las organizaciones antidiscriminacién es-
tin constituidas generalmente por personas con discapacidad
visual, motriz y, mds recientemente, psicosocial y sordos, y las
organizaciones profesionales estin conformadas por personas
sin discapacidad que trabajan la discapacidad desde una pers-
pectiva juridica.

Entre las funciones que desempefan estas organizacio-
nes estan:

* Satisfacer necesidades bésicas, se encargan de cubrir las ca-
rencias que las personas con discapacidad tienen en de salud
y educacién, asi como la constitucién de redes de apoyo
entre familiares de personas con discapacidad,

* ser vehiculos de autodesarrollo, construyen redes de apoyo
y solidaridad entre las propias personas con discapacidad
para el autoempleo, la capacitacién para el desempefio
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de algunos oficios y el desarrollo de su ciudadania y empo-
deramiento para convertirse en voceros de sus demandas, y

* entes profesionales que contribuyen al desarrollo de una
conciencia publica sobre las personas con discapacidad,
a través de la incidencia estratégica para la defensa de sus
derechos por medio de litigios o iniciativas de reformas
a leyes y otras acciones juridicas.

Una particularidad del conjunto de organizaciones civiles
de discapacidad, independientemente del tipo en que estin
clasificadas, es el contar en general con poco financiamien-
to para el desarrollo de sus actividades y que todas realizan
el trabajo principalmente de forma voluntaria. Una realidad
para todas estas organizaciones es que los apoyos guberna-
mentales que se brindan a las asociaciones civiles, a través
de las convocatorias publicas, son fuentes secundarias
de financiamiento porque a decir de las organizaciones en-
trevistadas la normatividad para el acceso a fondos supone
términos y condiciones dificiles de llevar a cabo, ademais
de que se caracterizan por retrasos en la entrega de los re-
cursos, plazos reducidos para le ejecucién de los proyectos
y requisitos rigurosos para la comprobacién de gastos que di-
ticilmente se ajustan a las dindmicas de las organizaciones.

En el caso particular de Teletén se atribuye el logro
de darles rostro a las personas con discapacidad y promover
un mejor entendimiento de sus circunstancias, considerando
que antes de que surgiera esta institucién la discapacidad
era un tema del que no se hablaba en México. En realidad,
Teletén —como sefiala Carlos Rios— crea una consciencia
ocasional, no permanente de la discapacidad.
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Relacionando estos distintos tipos de organizaciones
con los modelos de discapacidad expuestos en el capitulo
1, podemos afirmar que existe una estrecha relacién entre
las OCD con las visiones de la discapacidad que construyen
de la misma a partir de sus experiencias, valores y actividades.
En este sentido, la tipologia propuesta en la investigacién
de este libro coincide con los hallazgos de Brogna (2006),
quien sefiala que los grupos que entienden la discapacidad
como una situacién de discriminacién o segregacién ha-
cen demandas de largo plazo que no siempre son posibles
de realizarse en determinadas circunstancias. De ahi que la
categoria de oportunidad politica de McAdam (1993, citado
en Brogna, 2006) es empleada por Brogna (2005, pp. 83-84)
para sefialar cuindo es mejor colocar estas demandas: “Una
oportunidad [...] no serd tal si no es reconocida por un gru-
po de actores suficientemente organizados que comparten
una determinada forma de apreciar la situacién”. Asimismo,
Brogna (2006, p. 84) postula que la tendencia de la gente
a explicar la situacién de discapacidad como una funcién
de deficiencias individuales, mas que por medio de la atribu-
cién de deficiencias al sistema, es lo que Ross llama el error
fundamental de atribucién. Ross asume que este fenémeno
es mds frecuente en sociedades que generan aislamiento,
que en aquellas en las que se promueven organizaciones:

A falta de informacién y la respectiva que aportan los demds,
los individuos aislados tienen una marcada tendencia a explicar
sus problemas recurriendo a defectos individuales mds que al sis-
tema. Sélo cuando se atribuyen deficiencias al sistema se genera
una base para la accién colectiva (Brogna, 2006. 84).
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En el capitulo 5 se caracteriza cémo interactdan y partici-
pan politicamente estos tipos de organizaciones en espacios
convocados por instituciones publicas.

Cada uno de los 5 tipos de organizaciones agrupa un con-
junto de condiciones organizativas y de intereses, asi como
de significados, valores y cultura de la discapacidad que no
son estructuras inocuas, sino que, como se buscard demostrar
en el siguiente capitulo, son claves porque influyen decisiva-
mente sobre las formas politicas de participar.

Finalmente, para entender la especificidad de las orga-
nizaciones de personas con discapacidad, podriamos decir
que, si las organizaciones de tipo familiar-asistencial trabajan
por la satisfaccién de necesidades de sus hijos con discapa-
cidad, a través de la gestién de servicios, las organizaciones
de tipo antidiscriminacién trabajan para luchar por sus rei-
vindicaciones o demandas, como la accesibilidad, el empleo,
la eliminacién de barreras y la defensa de sus derechos. Lacas-
ta (2000) explica la diferencia entre necesidades y demandas:

La necesidad es la carencia de algo que impide tener un cierto
nivel de calidad de vida. Esta carencia puede estar en el pla-
no material, en el emocional, en el social, en el personal [...]
Lo distintivo de la necesidad respecto de la demanda es que
la necesidad no tiene por qué ser evidente ni consciente, sino
que simplemente estd. La demanda, por el contrario, es conscien-
te y explicita y se formula diciendo: “necesito esto, pido, solicito,
aspiro a que se me proporcione este servicio o este apoyo con-
creto”. La demanda es, por tanto, una auto interpretacién de la

propia necesidad (Lacasta, 2000, p. 117).
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LA PARTICIPACION
POLITICA DE LAS OCD
EN LA CIUDAD DE
MEXICO

ste capitulo analiza la participacién politica de las OCD en

la Ciudad de México y examina las formas de participa-
cién politica que las organizaciones de tipo familiar-asistencial,
antidiscriminacién, profesionales, empresarial y redes de or-
ganizaciones impulsan para visibilizar los problemas de las
personas con discapacidad, sus necesidades y demandas.

Para ello se utiliz6 una estrategia analitica que articulé
una triada de categorias: recursos-intereses-significados
de / para la participacién de las organizaciones. El obje-
tivo del capitulo es responder la pregunta central que guio
la investigacién del libro: de gué formas y en qué circunstancias
participan politicamente las organizaciones de y para personas

con discapacidad en la Ciudad de México.
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El capitulo se compone de dos apartados. En el primero
se revisan las distintas formas de participacién politica con-
vencional que las OCD realizan en el espacio publico en la
Ciudad de México. En el segundo se explica cudl es el conoci-
miento que las OCD tienen de las instituciones publicas res-
ponsables de las politicas en materia de discapacidad en la
Ciudad de México, y se describe su participacién en las
actividades propuestas por el INDEPEDI, el PDHDF
y el DIF; asi como de la Comisién de Derechos Humanos
del entonces Distrito Federal (CDHDF), hoy Comisién
de Derechos Humanos de la Ciudad de México (organis-
mo publico auténomo de defensa de derechos humanos).
Asimismo, se describe cémo las organizaciones significan
su participacién y cémo valoran los posibles resultados
de la misma en eventos organizados por estas instituciones
en la Ciudad de México y se examinan las tensiones que las
organizaciones experimentan al participar.

Como se verd a lo largo de este capitulo, se detectan tres
tipos de tensiones: 1) las organizaciones compiten con otras
organizaciones similares por informacién y recursos respec-
to al tipo de discapacidad que trabajan, lo que no necesa-
riamente las lleva a compartir o intercambiar los recursos
que poseen; 2) las organizaciones que trabajan diferentes
tipos de discapacidad compiten entre si por perspectivas
legitimas de los problemas que enfrentan estas personas,
y 3) las organizaciones al participar politicamente desean
preservar su autonomia frente a las acciones del gobierno;
por lo que la misma participacién en actividades impulsadas
por instituciones publicas genera tensiones. Acudir a estas
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convocatorias les permite ganar visibilidad e impulsar agen-
das acordes a sus intereses, pero también puede conver-
tir su participacién en una forma de relacién subordinada
con las instituciones.

Recordando que la participacién politica ampara el de-
recho a participar en: 1) el derecho a votar y ser elegido;
2) el derecho a tener acceso en la funcién publica, y 3)
la discusién de los asuntos puiblicos y que, en esta investiga-
cién, el punto de partida de la participacién politica de las
OCD esti en el contenido normativo de los articulos 29 y
33 de la CDPD -aplicada en el contexto de la formulacién
y aplicacién de politicas en materia de discapacidad en el
INDEPEDI y el PDHDF-.

En este capitulo hay dos hipétesis de trabajo centrales.
La primera es que la participacién politica que despliegan
las organizaciones se produce y estd conducida por distintas
visiones de la discapacidad. La segunda postula que los in-
tereses de cada organizacién resultan fundamentales para
adoptar diferentes posiciones en la participacién, pudiendo
ir desde la colaboracién con las instituciones que convocan
hasta la decisién de realizar otras formas de participacién
auténomas. Recordemos que en el capitulo 3, al revisar
las tipologias de participacién politica, dimos cuenta que la
participacién no es un mero asunto de calculo racional, sino
que existen factores sociales, ideolégicos y personales que in-
tervienen en la decisién de un individuo —u organizacién—
de participar o no politicamente.

Como se verd aqui, las OCD participan a partir de la
triada intereses-recursos-significados que se traduce con fre-

201



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

cuencia en tensién porque participar significa ganar saber,
visibilidad, alianzas, legitimidad y derechos, pero también
puede significar beneficio al relacionarse con las instituciones
en clave corporativa.

5.1 La participacién politica de las OCD en el espacio
publico

La participacién politica de las OCD es muy diversa
tal y como revelan los datos del Cuadro 5.1, que muestran
que 90% de las OCD realizan acciones con otras personas
u organizaciones de la sociedad civil donde se movilizan
en marchas o caminatas, han pedido directamente apoyo
a las autoridades para que resuelvan un problema y han firma-
do cartas para dar apoyo a diversas causas. Las organizaciones
son muy activas en hacer llegar sus reivindicaciones a los
tomadores de decisiones, ya que 70% ha contactado a diputa-
dos o senadores, 65% a integrantes de la entonces Asamblea
Legislativa del Distrito Federal (ALDF) y 55% a los ahora
alcaldes. En el campo de las redes sociales, 80% de las or-
ganizaciones reporté enviar mensajes o publicar contenidos
relacionados con la temitica de la discapacidad.

Estas diversas formas de participacién politica deben
entenderse como actividades que se realizan en determina-
dos contextos y esporddicamente porque requieren recursos
como dinero, tiempo e informacién, asi como participacién
de sus escasos recursos humanos. Es complicado encon-
trar organizaciones que participen de todas las formas todo
el tiempo, también es poco probable que encontremos orga-
nizaciones que no participen de alguna forma.
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Cuadro 5.1
Modalidades de participacién politica de las
organizaciones de y para personas con discapacidad

(porcentajes)

Forma de participacién %
Organizar acciones con personas 90
Organizar acciones con otras organizaciones de la sociedad civil 90
Firmar cartas de apoyo 90
Pedir apoyo a las autoridades para que resuelvan el problema 90
Enviar mensajes por redes sociales 80
Llamar a algin programa de radio o televisién 75
Contactar a diputados o senadores 70
Mandar cartas a un periédico 65

Contactar a integrantes de la Asamblea Legislativa del Distrito Federal | 65

Interponer una queja o denuncia ante las autoridades 55
Contactar a Jefes delegacionales 55
Promover una idea de forma pacifica utilizando distintivo 55
(botén, pulsera)

Colocar mantas, carteles o fotografias 50
Asistir a manifestaciones o marchas 35
Repartir circulares o manifiestos 30
Solicitar apoyo a alguna organizacién politica o sindical 15

Fuente: Elaboracion propia con base a datos de la encuesta.

Muchas de las actividades indicadas en el Cuadro 5.1
son realizadas habitualmente por las OCD. Por ejemplo, or-
ganizan acciones con otras personas y organizaciones de la
sociedad civil al preparar eventos como desayunos, talleres,
jornadas, campafas, conversatorios para publico interesado,

203



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

despliegan recursos humanos de sus organizaciones al asistir
a caminatas o marchas en el espacio publico para difundir
informacién y crear consciencia sobre alguna discapacidad
o reivindicar derechos laborales, conducen programas de ra-
dio, crean pédginas en internet y redes sociales para publicar
luchas de comunidades con discapacidad, difunden informes
sobre pricticas violatorias de sus derechos humanos, rea-
lizan préicticas de observacién electoral. A continuacién,
se revisan algunas de ellas por tipo de organizacién.

5.1.1 Las organizaciones de tipo familiar-asistencial

El interés principal de estas organizaciones es formar co-
munidades de autoayuda, al mismo tiempo que promover
actividades de desarrollo y formacién para sus hijos con dis-

capacidad:

Mi interés es que tengamos opciones, conectar con gobier-
no, con otras asociaciones, pero todos son bien envidiosos [...]
yo soy bien preguntona y les pregunto a las demds organizaciones
que cémo le hacen y me responden: “Ay, luego te doy una cita”
[...] la verdad es que tienen que tomarnos en cuenta y nosotros
tomarlos en cuenta. [...] Hay muchas organizaciones, pero no te
comparten, entonces en cierta forma sigues estando sola [...] y es
cansado cuando tratas de hacer algo y pierdes tanto tiempo y di-
nero y la gente no responde, es cuando dices: “sQué diablos hago
aqui?” (Entrevista a Lucero Cérdenas, agosto 2015).

Por este testimonio se puede identificar que organizacio-
nes de tipo familiar-asistencial carecen de herramientas como
informacién y recursos humanos para desarrollar una mejor
participacién en el espacio publico. Asimismo, apunta a que
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especificamente entre organizaciones que trabajan alrededor
del autismo no siempre hay vinculos de colaboracién, sino
por el contrario hay conflicto.

La participacién politica ocupa un lugar secundario ante
su principal prioridad que es la atencién a sus hijos con dis-
capacidad. Para una de estas organizaciones la participacion
politica figura como algo que les gustaria hacer con mds fre-
cuencia, pero no tienen los recursos necesarios para llevarla
a cabo, tales como tiempo, informacién, conocimientos, di-
nero y recursos humanos capacitados. Asi lo indicé la direc-
tora de esta organizacién “necesitamos gente real que apoye
en labores de la organizacién. Ya tenemos muchos activistas
de Fuacebook pero no nos sirven de nada” (Entrevista a Lucero
Cirdenas, agosto 2015).

Esta misma asociacién organiza desde 2013 una caminata
en el Dia Internacional del Autismo (2 de abril),como una for-
ma de cumplir su objetivo de generar consciencia y difundir
informacién sobre los diferentes tipos de discapacidad inte-
lectual. El logro de este tipo de acciones, coordinadas con fa-
milias con hijos con TEA y otras organizaciones que trabajan
discapacidades intelectuales, se debe al liderazgo de madres
que ademds de atender a sus hijos, impulsan cambios a tra-
vés de précticas innovadoras para empoderar a otras madres
de hijos con discapacidad. Sin embargo, los recursos para es-
tos eventos son escasos y no todos los participantes aportan
cuotas de cooperacién, por lo que generalmente los dirigentes
de estas asociaciones terminan asumiendo los costos econé-
micos de la organizacién de los eventos. Por ejemplo, esta
asociacién invité a otras organizaciones a cooperar con una
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cuota para usar camisetas uniformes durante la caminata,
muy pocas lo hicieron.

5.1.2 Las organizaciones de tipo anti-discriminacién
de personas con discapacidad

Las OCD antidiscriminacién estin interesadas en esta-
blecer redes de apoyo entre pares. Esto se logra cuando
organizan acciones con otras personas con discapacidad,
como el impulso de actividades productivas para la genera-
cién de ingresos econémicos, reuniones quincenales en las
que comparten sus experiencias para desarrollar habilidades,
a través de la difusién de informacién y talleres de capacita-
cién desde los derechos establecidos en la CDPD.

Como lo indica el Cuadro 5.1, las organizaciones anti-dis-
criminacién también participan al asistir a manifestaciones
o marchas en el espacio piblico para reivindicar su derecho
al trabajo en condiciones dignas. Por ejemplo, un colecti-
vo de personas con discapacidad visual aglutiné en abril
de 2015 a alrededor de 200 personas con discapacidad visual
que marcharon de la Avenida Hidalgo al Zécalo capitalino
para exigir que se respeten las tarimas —sus locales de tra-
bajo— en instalaciones del Sistema de Transporte Colectivo
Metro (STCM).

Otro colectivo de personas con discapacidad psicosocial
considera que ha habido un cambio de actitud por parte
de las autoridades y de otras organizaciones, ya que sus in-
tegrantes piensan que antes no eran tomados en cuenta
justamente por tener discapacidad, pero haberse capacitado
enla Convencién les da oportunidad para colaborar con otras
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organizaciones e instituciones publicas. Por ejemplo, este co-
lectivo fue invitado a colaborar con el Consejo Nacional
para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas con Dis-
capacidad (CONADIS) para la elaboracién del Programa
Nacional 2015-2018.

Este colectivo también participa en la promocién de una
cultura de la discapacidad en medios audiovisuales con un
programa de radio llamado Talentos diversos, derechos iguales,
que se transmite en la frecuencia 660 de AM Radio Ciuda-
dana, del Instituto Mexicano de la Radio (IMER) los do-
mingos a las 12 horas. Este mismo colectivo ha acudido,
con otras organizaciones, a la sede de la ONU en Ginebra,
Suiza para compartir su experiencia de empoderamiento
y lucha por la integracién de personas con discapacidad psi-
cosocial como indica el articulo 19 de la CDPD.

Las organizaciones anti-discriminacién tienen vinculos
con instituciones gubernamentales, como el Instituto Na-
cional de Desarrollo Social (INDESOL), al que capacitan
en materia de derechos de personas con discapacidad. El in-
tegrante de un colectivo de personas con discapacidad psico-
social platica cémo prepara su participacién politica:

Al principio yo no entendia muy bien el modelo [social de la
discapacidad] y no lo podia explicar pero poco a poco fui en-
tendiendo y mejorando, claro, a veces me pongo un poco nervioso,
pero al final creo que si hemos avanzado, hemos mejorado tan-
to el discurso como la participacién de todos los integrantes
del Colectivo porque el empoderarnos nos da herramientas

(Entrevista a Raul Montoya, diciembre 2015).
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En numerosas ocasiones las organizaciones anti-discri-
minacién han buscado incidir directamente en el bienestar
de las personas con discapacidad motriz. Una organizacién
especializada en materia de accesibilidad ha desarrollado di-
versos proyectos para adecuar espacios publicos como el Es-
tadio Azteca, el Auditorio Nacional, el restaurante del Lago
de Chapultepec, banquetas de diferentes alcaldias de la Ciudad
de México, el Estadio Olimpico de la Universidad Nacional
Auténoma de México (UNAM), el Parque de Chapultepec,
el Aeropuerto Internacional de la Ciudad de México Beni-
to Judrez, asi como algunas estaciones del STCM y del
Metrobs.

El principal recurso con el que cuenta este tipo de orga-
nizaciones es la movilizacién de recursos cognitivos, como
son los derechos contenidos en la CDPD para colocar
sus demandas de acceso al trabajo, a la vida en comunidad
y a entornos accesibles. La estrategia que emerge en estos
casos es que las propias personas con discapacidad, sin me-
diacién de alguna de representacion, colocan sus reivindica-
ciones ante las autoridades. Sus integrantes significan este
tipo de participacién como una forma de empoderamiento
y autonomia.

Todas estas actividades requieren la utilizacién de recursos
econémicos, aunque hay asociaciones que carecen de dinero,
como el caso de un colectivo de personas ciegas que no re-
cibe financiamiento y justamente sus integrantes marchan
en el espacio publico para exigir que se les permita trabajar
como comerciantes. En el caso del colectivo de personas
con discapacidad psicosocial se trata de una organizacién
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que cuenta con financiamiento internacional, lo que les ha
permitido ampliar sus formas de participacién.

5.1.3 Las organizaciones de tipo profesional que colabo-
ran con personas con discapacidad

Los intereses de este tipo de organizaciones al participar
politicamente son varios: defensa y promocién de los derechos
de las personas con discapacidad, a través de incidencia es-
tratégica; promocién de su autonomia y ciudadania, a través
de facilitar el acceso al voto como forma de participacién
politica convencional. Los recursos cognitivos les permiten
entablar didlogos con autoridades en un cédigo juridico y le-
gislativo orientado al litigio sobre derechos de las personas
con discapacidad, asi como a la capacitacién de funcionarios
publicos. El significado que este tipo de OCD otorga a la
participacién politica tiene que ver con empoderar directa-
mente a las personas con discapacidad, de ahi que, en dichas
actividades, la mayoria de las veces, intervienen las propias
personas con discapacidad.

Estas organizaciones participan contactando a diputados
y senadores, o integrantes de la entonces ALDE, hoy Con-
greso de la Ciudad de México, envian cartas y comunicados
a periédicos, conducen programas de radio, publican estu-
dios, difunden informacién en redes sociales electrénicas
y organizan acciones con personas con discapacidad y con
otras organizaciones de la sociedad civil.

Ejemplo de ello esti en una organizacién conformada
por abogados, que junto con otra A.C., llevé el caso pa-
radigmdtico de un joven con sindrome de Asperger,
en el que buscaron cuestionar el “estado de interdiccién”
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que, como ya se mencioné anteriormente, regula la perso-
nalidad juridica de las personas con discapacidad en todas
las entidades federativas. Este caso llevé a que la Primera
Sala de la Suprema Corte de Justicia de la Nacién decidiera
reinterpretar la legislacién actual para reconocer los derechos
de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones.
Asimismo, ha introducido criterios con los que se fomen-
ta la participacién directa de las personas con discapacidad
en todos aquellos procedimientos judiciales en que se discu-
tan sus derechos.

Otra organizacién profesional participé en 2012, en acti-
vidades adicionales a las que figuran en el Cuadro 5.1 ya que
fungieron como observadores electorales en los comicios
presidenciales para la promocién del voto de las personas
con discapacidad, forma de participacién politica contem-
plada en la CDPD.

En general, el significado sobre el tipo de participacién
que impulsan estas organizaciones profesionales es que
consideran que se puede incidir en la politica piblica desde
abajo, a partir de la participacién de ciudadanos con dis-
capacidad y que, de esta forma, las instituciones publicas
pueden percatarse de los aspectos incorrectos que imple-
mentan en politicas publicas instrumentadas desde arriba.

5.1.4 La participacion de redes o coaliciones de organi-
zaciones

El interés que persiguen las redes o coaliciones es la defensa

y promocién de los derechos de las personas con discapaci-

dad desde el marco de derechos contenidos en la CDPD.

Los recursos con los que cuentan provienen principalmente
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del financiamiento internacional, lo que les permite realizar
eventos, publicar comunicados de prensa, elaborar infor-
mes y otros documentos relevantes. El significado de la
participacién politica para estas redes de organizaciones
se enmarca no sélo en la defensa de derechos sino en la activa
promocién de los mismos, ya que llevan a cabo actividades
donde promueven directamente la participacién de las per-
sonas con discapacidad mediante el ejercicio del voto.

La participacién politica de una de estas coaliciones,
con sede en la Ciudad de México, tiene capacidad de operar
en diferentes dmbitos geogrificos (local, nacional e inter-
nacional). En lo local organiza jornadas sobre los derechos
de las personas con discapacidad. A nivel nacional, emite
recomendaciones para facilitar el voto de personas con dis-
capacidad; realiza ruedas de prensa para informar sobre
comunicados dirigido a diputados y senadores sobre la vio-
lacién de derechos de personas con discapacidad contenidas
en la iniciativa de la llamada Ley TELECOM?; elaboran
informes sombra sobre el cumplimiento de derechos a la
educacion, a la salud y al trabajo de personas con discapacidad
que, recordemos, es una forma de participacién contempla-

* Donde exigen una ley de telecomunicaciones con una perspectiva transversal
de derechos humanos, que garantice las libertades y derechos de las personas
con discapacidad de acuerdo a los estindares internacionales. La iniciativa gu-
bernamental representaba un retroceso para el ejercicio de los derechos. En el
comunicado se explican modificaciones encaminadas a contemplar derechos
digitales, derechos de las audiencias, pluralidad de contenidos, medios publicos,
sociales, comunitarios e indigenas, asi como publicidad oficial. Véase La Ley
Telecom que queremos. Documento disponible en Internet. URL: http://www.
coalicionmexico.org.mx/assets/documento-final-la-ley-telecom-que-quere-
mos.pdf Ultima consulta: 25 de diciembre de 2015.
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da en el articulo 33 de la CDPD*’. A nivel internacional,
acudieron en septiembre de 2014 a la sede de la ONU en
Ginebra, Suiza para presentar una serie de preguntas que el
Comité de Expertos realizara al Estado mexicano para
revisar el cumplimiento con la Convencién’®’. Cabe re-
cordar que este tipo de redes de organizaciones, al contar
con financiamiento internacional, estin habilitadas para
que el despliegue de su participacién politica no se dé s6lo
a nivel local sino también a nivel nacional e internacional.

Las redes de organizaciones poseen ventajas en términos
de recursos financieros y humanos sobre las demds organi-
zaciones aqui consideradas porque delegan a actores, como
secretarios técnicos o enlaces interinstitucionales, la repre-
sentacién de varias organizaciones al mismo tiempo para
posicionarse estratégicamente en el espacio puiblico. El he-
cho de que varias organizaciones se unifiquen en torno a una
coalicién les permite transmitir de forma unitaria sus de-
mandas y prioridades en lugar de diluirse en un conjunto
heterogéneo de discapacidades con posiciones diversas.

Las redes de organizaciones tienen la capacidad de generar
investigaciones, publicaciones y procesos participativos propios
para fomentar la participacién de personas con discapacidad,
que surgen de manera independiente a los mecanismos de par-
ticipacién impulsados por las instituciones puiblicas. Como
ejemplo, estd el manual titulado Informacicn General para

0 Véase Informe alternativo. Documento disponible en Internet. URL: http://
www.coalicionmexico.org.mx/assets/versio%C2%81n-larga2.pdf Ultima con-
sulta: 25 de diciembre de 2015.

5! Véase Lista de cuestiones. Documento disponible en Internet. URL: http://
www.coalicionmexico.org.mx/assets/coamex--list-of-issues%2c-1st--pre-ses-
sional-working-group.pdf Ultima consulta: 25 de diciembre de 2015.
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el Derecho al Voto de las Personas con Discapacidad, elaborado
en 2012 gracias a los recursos otorgados por una agencia
financiadora internacional y dirigido a responsables de la
organizacion, coordinacién y vigilancia de procesos electora-
les”. Este documento ademds de establecer recomendacio-
nes acerca de los ajustes razonables para el ejercicio al voto
de las personas con diferentes tipos de discapacidad; tam-
bién proporciona tarjetas para la evaluacién de diferentes
tipos de accesibilidad por parte de las personas con disca-
pacidad en las casillas, tales como accesibilidad fisica, a la
informacién y sensibilizacién por parte de funcionarios de ca-
silla para su trato adecuado. La importancia de este manual
como fomento de la participacién politica de las personas
con discapacidad hizo eco en instituciones puiblicas como
el Tribunal Electoral del Distrito Federal (TEDF), hoy Tri-
bunal Electoral de la Ciudad de México, Instituto Electoral
del Distrito Federal (IEDF), hoy Instituto Electoral de la
Ciudad de México y el Instituto para la Integracién al Desa-
rrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito Federal
(INDEPEDI), hoy Instituto para la Integracién al Desa-
rrollo de la Ciudad de México INCAPACIDAD), que se
interesaron por respaldar la difusién del folleto y brindaron
facilidades para la reproduccién del documento®.

52 Documento disponible en Internet. URL: http://www.coalicionmexico.org.mx/as-
sets/accesibilidad_ibook1_final web.pdf Fecha de consulta: 25 de diciembre de 2015.
53 Véase Informacion general para el derecho al voto de las personas con discapacidad,
Meéxico, 2012. Documento disponible en Internet. URL: http://www.coalicion-
mexico.org.mx/assets/accesibilidad_tedf_final.pdf Fecha de a consulta: 25 de
diciembre de 2015.
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En estos casos, estamos ante formas de participacién im-
pulsadas por una red de organizaciones cuya convocatoria
no sélo es para las personas con discapacidad, sus familias
y otras organizaciones afines, sino que se extiende hacia
las propias instituciones publicas rectoras del tema.

5.1.5 Organizaciones de tipo empresarial

Si bien la organizacién de tipo empresarial contemplada
en la tipologia, Teletén, no realiza formas de participa-
cién politica mds alld de su evento para recolectar fondos,
la participacién que analizaremos mds adelante se deriva
justamente de las observaciones que el Comité de Expertos
de la ONU en materia de discapacidad realizé al Estado
mexicano, sefialando que Teletén emplea un enfoque inade-
cuado de caridad hacia las personas con discapacidad en sus
campafias. Esto ocasioné que Teletén emitiera una defensa
de sus intereses.

5.2 Conocimiento de las instituciones rectoras de la
discapacidad por parte de las organizaciones y su
interaccion con ellas

Si bien las OCD organizan eventos de manera auténoma

como las que se han descrito, también participan en eventos

de instituciones publicas como conferencias, foros, simpo-
sios, consultas o mecanismos permanentes de participacién
como el Consejo Promotor para la Inclusién de las Personas
con Discapacidad del DIF-DEF.

La asistencia a estos eventos depende de que las OCD co-
nozcan de la existencia de las instituciones gubernamentales
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que tienen por objeto brindar atencién a personas con dis-
capacidad y disefiar politicas publicas en esta materia en la
Ciudad de México. El INDEPEDI es conocido por 95%
de las organizaciones que respondieron el cuestionario y tres
de cada cuatro sabe de la existencia del Espacio de Participa-
cién de Personas con Discapacidad del Programa de Derechos
Humanos del Distrito Federal (PDHDF). El hecho de que
menos organizaciones conozcan al dltimo puede deberse
a que es de reciente creacién, a su escasa difusién en medios
de comunicacién o a que se le confunde con la CDHDF.

Si bien, 70% de organizaciones que respondid el cuestio-
nario ha participado en eventos organizados por instituciones
publicas como el INDEPEDI, el DIF-DE, el PDHDEF y la
CDHDE, 20% indic6 que no reciben invitaciones, no tie-
nen tiempo suficiente para participar (10%) o no cuentan
con recursos suficientes para hacerlo (5%).

Como se muestra en el Cuadro 5.2, tres de cada cuatro
organizaciones estin totalmente de acuerdo en participar
en eventos organizados por estas instancias publicas y con-
cuerdan en que asistir a dichos eventos contribuye a la
inclusién de las personas con discapacidad en la sociedad.
Las organizaciones concuerdan en que participar en eventos
de las instituciones publicas resulta en el establecimiento
de lazos o vinculos con otras organizaciones (85%), el tener
la oportunidad de discutir con funcionarios de esas institu-
ciones sobre los problemas de las personas con discapaci-
dad, y establecer lazos con estas instituciones (85%). En menor
medida, pero igualmente relevante, tres de cada cuatro orga-
nizaciones ven su participacién en los eventos de instituciones
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publicas del entonces D.F. como una forma en que pueden
participar en la definicién, implementacién y evaluacién
de programas publicos, asi como contribuir a impulsar
una agenda de trabajo a través de convenios con estas ins-
tituciones.

Cuadro 5.2
Valoracién de los resultados por parte de las organizaciones
al participar en eventos organizados por instituciones publicas

(porcentajes)
Nien
Resultados percibidos De acuerdo | Endes-
de la participacién acuerdo nien acuerdo
desacuerdo

Establecer lazos con otras organizaciones 85 10
Conocer a las instituciones publicas 85 10
relacionadas con la discapacidad
Discutir con funcionarios sobre problemas 85 10 5
que afectan a personas con discapacidad
Participar en la definicién, implementa- 75 25
cién o evaluacién de programas publicos
Impulsar una agenda de trabajo a través 75 20 5
de convenios con entes publicos

Fuente: Elaboracion propia.

5.3 Tensiones y alianzas entre OCD ante la participacién
en instituciones publicas

La participacién politica de las OCD presenta tensiones,

ya que las diferentes organizaciones tienen diversos inte-
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reses al momento de participar. Se identificaron tres tipos

de tensiones:

1.

Organizaciones de un mismo tipo compiten por recursos
como informacién, y financiamiento, asi como por el
prestigio que puede estar asociado al éxito de sus practicas
relacionadas con la discapacidad.

. Las perspectivas sobre la discapacidad estin asociadas

a los diferentes tipos de discapacidades con las que tra-
bajan, de ahi la heterogeneidad de demandas y visiones
entre las mismas.

. El tipo de control que las instituciones pueden ejercer

sobre las organizaciones cuando lanzan una convocato-
ria para que participen las coloca en un dilema porque
participar significa ganar visibilidad, pero también puede
ser considerado como una alianza en clave corporativa
con instituciones publicas, lo que les puede restar inde-
pendencia, legitimidad y autonomia, o al menos ellas
asi lo pueden percibir.

Sobre el primer tipo de tensidn, el testimonio de la di-

rectora de una organizacién de caricter familiar-asistencial

ilustra cémo otras asociaciones rechazan su incorporacién

a realizar actividades conjuntas, incluso trabajando alrede-
dor del mismo tipo de discapacidad:

Es muy complicado, nosotros siempre nos presentamos con otras
organizaciones como una asociaciéon de padres y yo les escribo
a otras asociaciones y no contestan, algunas si y por ejemplo
cuando organizamos la caminata los invitamos y nos dijeron
que no podian pero que gracias, pero hay otras que ni contestan,
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pedimos que se unieran y no quisieron. La idea era que todos
estuviéramos con la misma camiseta por el autismo y que
las organizaciones se conocieran (Entrevista a Lucero Cérdenas,
agosto 2015).

Por los escasos recursos con los que cuentan, las or-
ganizaciones de tipo familiar-asistencial se relacionan
generalmente con otras OCD e instituciones publicas en ma-
teria de discapacidad, con muy poca experiencia en materia
de participacién y sin conocimientos precisos sobre las fun-
ciones que desempefian las instituciones, de tal manera
que acceden, sin muchas reservas, a que éstas encabecen,
guien o controlen sus formas de participacién:

El INDEPEDI nos invité a nosotros y otras organizaciones
de autismo a una reunién de la Secretaria de Salud por la clinica
de autismo que prometié Mancera el afio pasado y que todavia
no estd. Fuimos y nos preguntaron que qué ibamos a hacer por el
dia del autismo y les dijimos que la caminata y nos propusieron
unirse a nuestra caminata y [nosotros] tenemos que cooperar
y tenemos que unirnos hasta con el gobierno. O sea, tenemos
que tomarlos en cuenta y tienen que tomarnos en cuenta y di-
jimos que si. Cuando dije que si supe que fue un error porque
la gente iba a decir que ya era una vendida [....] el INDEPEDI hizo
que se viera mds el evento. Un problema que tuvimos ahi fue
que no quisimos que fuera Teletén, eso fue un consenso con las
mamds del grupo porque se sugirié que Teleton estuviera pre-
sente para subirse al estrado a decir unas palabras. Pero dijimos
que no porque si no iban a decir que Teletén organizé el evento
y el INDEPEDI se molesté de que no iba el Teletén porque
si Teletén va, hay més difusién y asi se hizo la caminata (Entrevista
a Lucero Ciardenas, agosto 2015).
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Este testimonio, refleja que las organizaciones e institu-
ciones disputan la definicién legitima de problemas publicos
en materia de discapacidad, asi como por el prestigio en dicho
campo, lo que puede estar asociado al volumen de infor-
macién, conocimiento que poseen sobre un tema, al poder
o recursos obtenidos en algin momento dado.

Las organizaciones anti-discriminacién también ex-
perimentan estas tensiones. Por ejemplo, una de estas or-
ganizaciones especializada en accesibilidad, en el desarrollo
de sus actividades con instituciones de gobierno a nivel local
y federal, ha sido sefialada por otras organizaciones como
aliada del gobierno. Concretamente una asociacion especia-
lizada en el tema de vida independiente se siente desplazada
de espacios que debieran reflejar la pluralidad de opiniones
del movimiento de personas con discapacidad motriz y sus
familias por esta organizacién que trabaja la accesibilidad.
Especificamente, en un evento organizado por diversas
OCD en septiembre de 2012 con el entonces recién electo
presidente Enrique Pena Nieto, para recordarle el compromiso
que hizo de consultar sobre las personas que designaria en el
nombramiento de dos cargos clave de la administracién
publica para ese sector, CONADIS y CONAPRED, un li-
der de personas con discapacidad motriz, entre porras de su
gente, increpé al lider de la organizacién alineada con el go-
bierno, “ti no quisieras que yo estuviera aqui [...] En honor
de las personas que mueren solos en su casa por culpa
de las politicas asistencialistas he jurado delante de ellos
y me he jurado exigir que esto cambie” (Herndndez, 2011).
El propio presidente intervino y dijo “Espero que creen
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los consensos necesarios para ello [refiriéndose a las personas
que reunan el perfil adecuado] [...] Espero que se pongan
de acuerdo para que no tenga yo que ponerlos de acuerdo”
(Hernandez, 2011). Sin embargo, el fundador y presidente
honorario increpado, ha declarado a medios: “He estado
cerca del gobierno, pero nunca he trabajado con el gobierno.
Claro que soy independiente [...] tengo amigos del PRI,
PAN, PRD, pero no pertenezco a ninguno”’ (Hernandez,
2011).

La oposicién entre los lideres de estas dos OCD muestra
la pugna que prevalece por el acceso a recursos publicos
porque de estas mismas organizaciones y lideres emanan
posibles funcionarios publicos y tomadores de decisiones.
En este caso, los lideres en oposicién representan a la misma
poblacién: personas con discapacidad motriz, lo que muestra
la competencia por ser la autoridad que imponga su propia
visién de la discapacidad, el rol que debe jugar el Estado
en la designacién de funcionarios publicos para dependen-
cias que trabajan la discapacidad y la direccién que debe
tomar el movimiento asociativo.

En una platica informal con una representante de una de-
pendencia publica y quien es usuaria de silla de ruedas confe-
s6: “Casi todos los que estdn en el dmbito de la discapacidad
pasan por este lider quien es el pulpo de la discapacidad”;
es decir, esta persona representa un liderazgo monopdlico
de la discapacidad, desde el cual recluta a futuros lideres en el
campo.

Otro tipo de tensiones en las organizaciones se vinculan
a cémo se concibe la discapacidad en términos de si prevalece
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una visién médico-asistencial o de derechos. El integrante de un
colectivo de personas con discapacidad psicosocial considera
que hay organizaciones que tienen como base el modelo
médico para participar y que no estdn de acuerdo con el
modelo social que empodera a las personas con discapa-
cidad. “Ha habido roces con las organizaciones que tratan
a las personas con discapacidad psicosocial como si no fueran
personas como cualquier otra [como si s6lo las personas
con discapacidad psicosocial pudieran ser enfermos o locos]”
(Entrevista a Ratil Montoya, diciembre 2015).

Las organizaciones de perfil profesional que colaboran
con personas con discapacidad tienen una posicién caute-
losa y escéptica respecto a las convocatorias institucionales
para la participacion:

Generalmente no vamos a las cosas gubernamentales y tiene
que ver con que hay una falta de respeto: “Oye, ven preséntanos
tu exposicién’, llegas td cargando todo y no hay una silla, no hay
nadie, no saben. Y dices: “Perdén, yo no voy a gastar mi tiempo,
mi energia en eso para que usted haga su feria”. Entonces, las po-
cas veces que hemos participado hay una serie de acciones a las
que ya sabemos que no accedemos porque desde la convocato-
ria te das cuenta que va a ser un desmadre [...] sigue habiendo
una falta de respeto, entonces creo que no se vale asistir a esas
cosas para llenar espacios (Entrevista a Lourdes Silva, marzo

2015).

Las tensiones entre organizaciones e instituciones
no sélo se acotan a nivel local, en ocasiones escalan a inter-
nacional. Por ejemplo, el conflicto entre la Fundacién Teleton
y el Comité de Derechos de las Personas con Discapaci-
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dad (CoCPCD), resultado de las recomendaciones 17 y
18 en las que el primero externé su preocupacién porque
buena parte de los recursos para rehabilitacién de perso-
nas con discapacidad del Estado mexicano los administra
un ente privado como Teletén (CRPD/C/MEX/CO/1).
Ademis, observa que dicha campafia promueve estereotipos
de las personas con discapacidad como sujetos de caridad.
Telet6n, a través de su presidente Fernando Landeros,
respondié a esta observacién mediante un comunicado:

(Comunicado de Fundacién Teletén México a la Sociedad, 28 de
octubre de 2014)

Por medio de esta observacién [17 del Comité] el COMITE
DEVALUA LA PARTICIPACION Y LA APORTACION
PRIVADA que ha hecho la sociedad civil mexicana a lo largo
de 17 afios, a través de las cuales ha aportado mds de 819 mi-
llones de doélares de donaciones particulares”. [...] Sorprende
que en pleno siglo XXI, el comité externe UNA VISION PA-
TERNALISTA DEL ESTADO sugiriendo con su recomen-
dacién que el Gobierno debe ser proveedor exclusivo de todos
los servicios de salud. [...] TELETON NO COMPARTE
ESTA VISION. Teletén representa la voz de una sociedad com-
prometida, dispuesta a COMPLEMENTAR -NO A SUS-
TITUIR- las labores del Estado. [...] Por todo lo anterior,
la opinién externada por el comité CARECE DE FUNDA-
MENTOS.[...] Laligereza de las observaciones emitidas por el
comité representa una ofensa a la solidaridad, a la sensibilidad
y hasta la inteligencia de la sociedad mexicana que, afio con afio,
constata las labores de la Fundacién Teletén [...] (Maydsculas
y negritas del original).
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Teletén en la carta argumenta, mediante una investiga-
cién propia, haber colocado el tema de la discapacidad en la
agenda publica, promover en la audiencia y la poblacién
que contribuyan a sus causas con un dnimo de solidaridad
y no de ldstima. Landeros declaré:

(Comunicado de Fundacién Teletén México a la Sociedad, 28 de
octubre de 2014)

Esta opinién hace dos observaciones que son irresponsables,
superficiales y ligeras. Jamas se solicité a la Fundacién un solo
dato ni se solicité a alguno de los 20 centros de rehabilitacién
que tenemos. Se nos negé la oportunidad de ser escuchados [...]
el informe del Comité se realizé sin ninguna ponderacién de la
informacién y sin llevar a cabo una investigacién seria con el
rigor profesional que amerita la institucion; se emite una decla-
racién desvirtuada, y por esa razon nos parecen observaciones
irresponsables.

Las observaciones del Comité de expertos y la carta
de Teletén muestran diferentes posiciones y definiciones
de la discapacidad. La posicién y definicién del Comi-
té considera a las personas con discapacidad como sujetos
de derechos, la del Teletén como objetos de ayuda.

En sintesis, las observaciones del Comité de expertos
y la respuesta de Teletén reflejan una pugna por la defini-
cién de la discapacidad desde diferentes visiones. Mientras
el Comité concibe que las personas con discapacidad son su-
jetos de derechos, la fundacién Teletén muestra una visién
caritativa, asi como de proteccién y ayuda a estas personas.
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En otro intercambio de misivas entre un integrante
del Comité de Expertos y Teletén®®, la coalicién de or-
ganizaciones referida previamente se interesé por dejar
plasmado su posicionamiento a través de una carta, firmada
por los presidentes de las ocho organizaciones que la in-
tegran, defendieron el trabajo que Teletén realiza, entrando
en contradiccién con el enfoque de derechos con el cual
habitualmente trabaja. En una carta dirigida a la sra. Ma-
ria Soledad Cisternas Reyes, presidenta del Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, apuntaron:

(Carta de fundacién Teletén al CRPD, 2014)

[la coalicién] reconoce el trabajo y el profesionalismo del Comité
de la ONU quien tiene la visién y objetivo de coadyuvar, orientar
e impulsar Recomendaciones a los Estados Parte para que éstos a su
vez, desarrollen medidas necesarias y establezcan politicas publicas
con un enfoque de derechos para todas las personas con disca-
pacidad. A partir de ello, [la coalicién] desea externar que las
66 recomendaciones que hace el comité de expertos conciernen
directamente al gobierno mexicano y no a las organizaciones
de la sociedad civil que trabajan en pro de la inclusién de este
colectivo; como el caso especifico de Teletén. [...] En COAMEX
[...] Reconocemos la labor de la Fundacién Teleton y de
su personal [ ...] (negritas del original).

5 Véase Carta abierta a Fernando Landeros por Carlos Rivs Espinosa. Documento
disponible en Internet. URL: http://www.m-x.com.mx/2014-10-10/exper-
to-del-comite-onu_discapacidad-le-responde-al-presidente-de-teleton-desca-
lifica-por-desconocimiento/ Ultima consulta 26 de diciembre de 2015.
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En otra seccién de la carta, la coalicién seniala que si bien
el Comité en su recomendacién 18 insta a México como
Estado parte “a establecer una distincién clara entre el ca-
ricter privado de las campafias Teleton y las obligaciones
que el Estado debe acometer para la rehabilitacién de las
personas con discapacidad”:

(Carta de fundacién Teletén al CRPD)

[la coalicién] es respetuosa de la autonomia de procuracion
de fondos de las organizaciones no gubernamentales y destacamos
que las Observaciones del Comité de Expertos constituyen
una justa critica al Estado mexicano y [...] En ese sentido, insta-
mos a evitar la individualizacién que se hace a un “ente privado”,
que desde nuestra perspectiva se ha acreditado mds por sus he-
chos, como una institucién que salvaguarda los derechos de las
personas con discapacidad, a quienes sirve. Asimismo, afirma-
mos que, con sus campafias actuales, Teletén, ha logrado cambiar
la imagen que socialmente se tiene del colectivo con discapaci-
dad, en pro de la dignificacién de éste.

Sin duda, el interés de la coalicién por defender la labor
de Teletén puede estar relacionado con que esta fundacién
distribuye parte de su financiamiento entre otras organiza-
ciones.

Recapitulacién

En este capitulo se ha dado cuenta del gran nimero de for-
mas de participacién politica que despliegan las OCD en la
Ciudad de México que van, desde organizar actividades
con familias de personas con discapacidad para integrar
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comunidades de apoyo, capacitar a personas con discapa-
cidad para el conocimiento de sus derechos plasmados
en la CDPD, pedir apoyo a las autoridades para resolver
un problema, enviar mensajes por redes sociales electrénicas,
firmar comunicados y realizar ruedas de prensa, contactar
a integrantes de la Asamblea Legislativa para la promocién
y defensa de los derechos de las personas con discapacidad,
hasta marchar en el espacio publico para exigir el cumpli-
miento del derecho al trabajo.

Algunas de estas formas de participacién se realizan
de forma independiente a las acciones de gobierno, otras
en cambio se realizan asistiendo a eventos organizados
por las instituciones publicas en la materia como son los
foros del INDEPEDI o eventos del DIF, del PDHDEF o de
la CDHDF. En todo este espectro de practicas, existen
intereses por parte de las OCD que las llevan a perseguir
diferentes objetivos al participar, lo que genera tensiones
entre las OCD, asi como entre éstas y las instituciones pu-
blicas. Estas tensiones también estdn influenciadas por los
recursos dispares entre las organizaciones, lo que las lleva
a participar desigualmente y con diferentes recursos, colocan-
do a algunas en posiciones privilegiadas para la participacién
y a otras en posiciones de desventaja.

Por sus caracteristicas, merece mencién aparte la coali-
cién de organizaciones que posee ventajas sobre otro tipo
de organizaciones en términos de financiamiento, personal
y recursos tanto para la defensa de derechos de personas
con discapacidad como para la realizacién de eventos en los
que, por su alcance y magnitud las instituciones resultan
convocadas para incorporarse a estos esfuerzos.
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Es asi como en este capitulo se dio respuesta a la pregunta
central de investigacion: de qué formas y en qué circunstancias
participan politicamente las organizaciones de y para personas
con discapacidad en la Ciudad de México.

Para comprender esta participacién se utilizé una triada
de categorias: intereses-recursos-significados. Esta triada
tue util para mostrar que la participacién de las OCD no
es una actividad neutral, sino que se despliega necesaria-
mente partiendo de intereses concretos establecidos por los
integrantes de las organizaciones y que las lleva a adoptar
posicionamientos ante otras organizaciones e instituciones.
Asimismo, constata que la participacién dependera siempre
de los recursos disponibles y de la visién que posea cada
organizacién de la discapacidad. Mientras algunas organi-
zaciones asumen una perspectiva asistencial, de donde se des-
prende una representacion de los intereses de las personas
con discapacidad, hay otras organizaciones con un perfil
anti-discriminacién y profesional, que comparten una pers-
pectiva social y de derechos sobre la misma, desde donde
buscan el empoderamiento de estas personas.

En cuanto a los intereses de las OCD aqui se expuso
cémo cada tipo de organizacién persigue intereses distin-
tos. Las organizaciones de tipo familiar asistencial buscan
la conformacién de comunidades de autoayuda para madres
de hijos con discapacidad, asi como crear conciencia sobre
las necesidades de estos nifios. Las organizaciones anti-dis-
criminacién buscan la consolidacién de redes de apoyo entre
pares, asi como la generacién de informes que visibilicen
la violacién de derechos de este colectivo. Entre las orga-
nizaciones de tipo familiar-asistencial y las de tipo profesional
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se mencioné a una organizacién que ha transitado de lo
familiar a lo profesional (Miel Que Vino del Cielo A.C.)
y cuyos intereses se centran la contraloria ciudadana. Las or-
ganizaciones de tipo profesional dan un paso adelante porque
su trabajo no se enfoca sélo en el reconocimiento de las
personas con discapacidad sino en el apuntalamiento de su
ciudadania.

La participacién no es una actividad neutral ya que
las tensiones que emergen, tanto entre las organizaciones
como entre éstas y las instituciones —en y para la participacién—
ligada al control que las instancias publicas pueden ejercer,
asi como por los intereses y objetivos que cada organizacién
coloca para esta actividad.

En este capitulo se sefialé que la forma para participar
depende directamente del perfil de la organizacién, asi como
de los recursos que posea, ya sea informacién, tiempo, dine-
ro, recursos humanos, relaciones con otras organizaciones
e instancias publicas.

El siguiente capitulo tratard sobre el desempefio de las
OCD en los espacios de participacién institucional anali-

zados en esta investigacién: el INDEPEDI y el PDHDEF-.
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NADA SOBRE NOSOTRAS
SIN NOSOTRAS:
ORGANIZACIONES CIVILES
DE DISCAPACIDAD
PARTICIPANDO
POLITICAMENTE EN LOS
ESPACIOS

espués de conocer cémo participan politicamente

las OCD en la Ciudad de México, algunas veces de forma
auténoma y otras en colaboracién con instituciones publi-
cas, en este capitulo se da respuesta a la pregunta central
de investigacién acerca de las condiciones en las que las
OCD participan politicamente en el Proceso de Planeacién
Participativa del INDEPEDI y en el Espacio de Partici-
pacién (EP) de Personas con Discapacidad del Programa
de Derechos Humanos del Distrito Federal (PDHDF).
En adelante serdn llamados Los Espacios, cuyo objetivo
principal fue ampliar y articular el involucramiento y coor-
dinacién entre la ciudadania con discapacidad, representada
por las OCD, e instituciones publicas para coadyuvar al di-
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sefio del programa institucional del INDEPEDI y para dar,
compartir, analizar y discutir informacion, y avances de se-
guimiento del PDHDFE, respectivamente.

En el primer apartado de este capitulo se revisa cémo
se realizé la convocatoria que las instituciones publicas
(INDEPEDI y PDHDF) instrumentaron para llamar
la participacién de las OCD en Los Espacios. El segundo
revisa el diseno metodoldgico de los procesos participativos.
El tercero trata sobre los tipos de OCD que asistieron a Los
Espaciosy sus intereses. El cuarto caracteriza a detalle las in-
teracciones sucedidas tanto en los talleres del INDEPEDI
como en las sesiones plenarias del EP del PDHDEF en el
proceso de construccién de la agenda. El quinto revisa cémo
se produjo la participacién para constatar si las institucio-
nes acataron el articulo 29 de la CDPD en términos de ga-
rantizar que los procedimientos, instalaciones y materiales
fueran adecuados, accesibles, ficiles de entender y utilizar.
En el sexto se analizan los intereses y objetivos que las
instituciones publicas persiguieron a partir de los resultados
de la participacién de las OCD y de la propia participacién
de las instituciones.

6.1 La convocatoria para la participacién de las OCD en
los Espacios de Participacién

La convocatoria a los talleres del INDEPEDI estuvo basada

enla CDPD (art. 4),1a Ley de Desarrollo Social del Distrito

Federal (art. 4), el marco introductorio del Programa de De-

sarrollo Social del entonces Gobierno del Distrito Federal

(GDF) 2007-2012,y la Ley para la Integracion al Desarro-
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llo de las Personas con Discapacidad en el Distrito Federal

(LIDPCDDF), que establece en su articulo 40:

Los 6rganos de la Administracién Publica del Distrito Federal,
deberan promover en todo momento la participacion activa
de las personas con discapacidad o sus representantes en los 6r-
ganos o mecanismos de consulta, sobre todo en aquellos en los
que se tomen decisiones relativas a las personas con discapacidad.

Asimismo, el articulo 48, sefiala que entre las atribuciones
del INDEPEDI estd la elaboracién del Programa para
la integracion al desarrollo de las personas con discapaci-
dad, mediante la promocién y concertacién con la iniciativa
privada y con las organizaciones de la sociedad civil.

Por lo que refiere al espacio de participacién del PDHDE,
el Comité de Seguimiento y Evaluacién, a través de la Se-
cretaria Ejecutiva, bajo lo dispuesto en los articulos 22,23 y
24 de la Ley del PDHDEF y los articulos 24, 29 y 30 del
Reglamento del Mecanismo de Seguimiento y Evaluacién
del PDHDF emiti6 a inicios de 2013 la convocatoria para
la integracién e instalacién de los 24 EP con base a la cons-
truccién de un directorio que identificé a OSC afines a los
derechos y grupos de poblacién contenidos en el propio
PDHDEF.

La convocatoria se realizé, por lo tanto, a partir de un
directorio elaborado por el propio PDHDE, que condensa-
ba a organizaciones afines al tema de la discapacidad y en
donde las mismas fungirian como lazos comunicantes que a
su vez socializarfan la informacién con otras OSC interesa-
das en asistir.
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En el caso del INDEPEDI, en una plitica informal
con un funcionario de la institucién, comenté que las or-
ganizaciones convocadas a participar se seleccionaron de un
directorio de organizaciones del INDESOL; debido a la re-
ciente creacién del Instituto, todavia no contaban con una
base de datos propia. Sefial6, ademds, que personal del Ins-
tituto se encargé de enviar correos electrénicos a algunas
organizaciones sin precisar el nimero de invitaciones envia-
das. Aunque se solicité dicha informacién no se tuvo acceso
al nimero ni listado de OCD invitadas, justificando protec-
cién de datos personales. A decir de algunos representantes
de OCD que asistieron al proceso, se fue “pasando la voz
entre organizaciones” para socializar informacién de los ta-
lleres; asi lo relata la integrante de una organizacién de tipo
profesional:

En un diplomado de fortalecimiento, comenzamos a conocer
personas, es donde conoci a la Directora de una OCD, un personaje
muy interesante que tiene el pulso de muchos espacios donde se estd
hablando de la discapacidad, entonces ella fue quien nos invita,
ella sabe del tema y nos dice que: “Por qué no van, estd este pro-
ceso de diagnéstico del INDEPED], vayan, que es importante
que participen [...]" (Entrevista a Sandra Paramo, febrero 2014).

El proceso de planeacién participativa inicié formalmen-
te con el Foro general: Discapacidad, ciudad y participacion
social, celebrado el 26 de abril de 2012, en donde se pre-
sentaron los objetivos del proceso de planeacién con cuatro
metas:
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1) Impulsar y fortalecer la participacién ciudadana, espe-
cialmente de las personas con discapacidad, con el objeto
de profundizar en las problemiticas particulares de los
distintos tipos, para contribuir al disefio de politicas con-
sensuadas e integrales;

2) establecer mecanismos de vinculacién y colaboracién
con los distintos sectores involucrados, que permitan
concertar acciones a favor de las personas con discapa-
cidad;

3) contar con mecanismos permanentes de informacién,
consulta y valoracién de la problemitica con el objeto
de corregir, enriquecer o redisefiar las estrategias y acciones
encaminadas a enfrentar la problematica de la discapacidad
en la Ciudad de México; y

4) articular, a través del INDEPEDI, la politica en materia
de integracién al desarrollo de las personas con discapa-

cidad.

Para fines de difusién de la convocatoria del PDHDF
se publicé un cartel en la pagina web del programa;
se solicitaba como requisito a aquellas organizaciones
que quisieran participar una carta de exposicién de mo-
tivos sobre la relevancia del derecho o grupo de poblacién
en cuestion, fundamentando por qué debiera instalarse dicho
espacio, asi como el curriculum witae y datos de contacto
de la organizacién para generar registros de las mismas.

Estos hallazgos sobre cémo se produjo la convocatoria,
refuerzan la afirmacion del capitulo 3 que sostiene que la
realidad que prevalece en el tema de las OCD es la de mul-
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tiples directorios dispersos y desactualizados, sin que exista
alguna institucién que centralice —hasta ahora— un padrén
de organizaciones de y para personas con discapacidad. Esta
realidad tiene efectos pricticos en Los Espacios analizados,
ya que el INDEPEDI y el PDHDEF convocaron a OCD
a participar confiando que se pasaria la voz para socializar
la informacién y sin revelar el nimero de organizaciones
a las que se convocé. Como se verd en las siguientes secciones
esta estrategia de convocatoria resulté en una seleccién
de OCD muy heterogénea, unas organizaciones con poca
experiencia en la participacién politica y otras con una am-
plia trayectoria profesional en el tema.

6.2 Disefo metodolégico de los procesos participativos
El disefio de procesos participativos obedece a objetivos cla-
ros por parte de las instituciones. En la metodologia de los
mismos estd inscrita una clara y especifica concepcién de los
sujetos participativos, de sus posibilidades y limites. Las me-
todologias de Los Espacios apuntaron formalmente a disefios
cuidados en cuanto al rol participativo de las OCD, pero
al mismo tiempo dejaron de lado que estos procesos estaban
dirigidos justamente a organizaciones de y para personas
con discapacidad. Omitieron realizar los ajustes razonables
indispensables para facilitar la participacién de las OCD,
tales como espacios accesibles e informacién adaptada a for-
matos braille y audio MP3 para personas con discapacidad
visual, LSM para personas sordas y espaiol sencillo para
personas con discapacidad intelectual y psicosocial.
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Las agendas de Los Espacios estaban de algtin modo de-
limitadas. En el INDEPEDI se eligieron ocho derechos,
mientras que en el PDHDF se dio a elegir a las organi-
zaciones algunas lineas de accién para darles seguimiento.
Como se verd en los siguientes apartados, esto dejé poco
margen para que las OCD pudieran colocar sus propuestas
para ser considerados parte de la agenda prioritaria de las
instituciones. En este sentido se puede decir que en el IN-
DEPEDI ya habia una agenda prefigurada previamente
a la participacién de las OCD, mientras que en el PDHDF
se buscé construir una agenda con la participacién de sociedad
civil, instancias publicas y la propia Secretaria Ejecutiva

de dicho programa.

6.2.1 INDEPEDI

En el INDEPEDI se conceptualizé que los niveles de parti-
cipacién que considerarian por parte de las OCD asistentes
a su proceso serian los de informacién y consulta, dejan-
do de fuera los niveles de decisién, delegacién, asociacién
y control; esto debido a un andlisis de fortalezas, oportu-
nidades, debilidades y amenazas (comtnmente conocido
como FODA) que realiz6 el INDEPEDI, donde detectaron
que las debilidades de estas organizaciones son la falta de vi-
sién de conjunto, falta de recursos, intereses particulares, sesgos
metodoldgicos y politicos, asi como apatia y desconfianza
en las instituciones, aunque también reconocieron que las
fortalezas de las OCD son su amplia experiencia y contacto
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directo con la problemadtica®. De esta forma, el INDEPEDI ce-
116 de entrada otras formas de involucramiento de las OCD en
su proceso de planeacién, debilitando asi la deliberacién
y empoderamiento de las organizaciones involucradas y defi-
nié a las OCD como actores que no saben participar, carentes
de recursos, con intereses particulares y sesgos, asi como apati-
cas y desconfiadas de las instituciones.

6.2.2 PDHDF
Para comprender el disefio del espacio de participacién sobre
derechos de personas con discapacidad, cabe recordar que el
PDHDE, en sus 24 espacios, propuso estrategias a través
de las llamadas Lineas de Accién (LA), plazos y entes
responsables, a partir del enfoque de derechos humanos
(EDH) en la legislacidn, las politicas publicas, el acceso a la
justicia y el presupuesto, para garantizar el pleno goce de los
derechos humanos de las personas en la Ciudad de México.
La sociedad civil, representada por las OCD, tuvo como
funcién, de acuerdo a los Lineamientos de operacién, analizar
y valorar la informacién de la implementacién del PDHDF
de las instancias publicas responsables; emitir opiniones
y recomendaciones para cumplir las LLA; colaborar en la re-
visién de informes, apoyar el desarrollo de estrategias de in-
cidencia y capacitacién a los servidores publicos; generar
insumos para actualizar el método de registro de avances
de las LLA; aportar la informacién proveniente de sus actividades
de seguimiento e investigacién, y promover la participacién

55 Este analisis FODA se present6 en el Foro sin indicar cudndo, por quién fue
realizado y con qué insumos.
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y articulacién de organizaciones, redes y academia. La Se-
cretaria Ejecutiva (SE) del PDHDF fungié como coordi-
nadora del Espacio y tuvo las funciones de colaborar en las
comunicaciones con los participantes, sistematizar y analizar
la informacién generada, establecer los lineamientos para
la elaboracién de los informes anuales, emitir la convoca-
toria para las reuniones de trabajo y presentar periédica-
mente al Comité de Seguimiento y Evaluacién, reportes
e informes respecto del seguimiento del EP.

En laTabla 6.1 se muestra de forma comparativa algunos
elementos del disefio de los procesos participativos.

Al igual que en el INDEPEDI, el PDHDF presenté
un disefio metodolégico exhaustivo del espacio de parti-
cipacién: de los momentos que conformarian el proceso,
del contenido de las discusiones y del rol de los actores,
en donde se esperaba que se dialogaran entre instancias pa-
blicas y OCD temas relativos a los derechos de las personas
con discapacidad.

En ambos casos, se traté de procesos donde quedé cuida-
dosamente delimitado el rol de las OCD participantes y el
alcance del ejercicio participativo: contribuir con expresar
al INDEPEDI necesidades y propuestas de mejoras para
las problemadticas que experimentan cotidianamente las per-
sonas con discapacidad, asi como realizar vigilancia social
al PDHDF en aquellas lineas relativas a los derechos de las
personas con discapacidad y que dependencias publicas asu-
mieran como parte de su quehacer.
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6.3 Asistentes a Los Espacios y sus intereses
Como vimos en el capitulo 3, para participar son necesarios
recursos como informacién, y recursos econémicos y hu-
manos; éstos en si mismos posibilitan la participacién, pero
no hacen la participacién. Para participar es preciso tener
interés por y conocer las reglas para hacerlo.

Conocer las reglas para participar no se limita a la me-
todologia del disefio del proceso participativo que cada
institucién establecid, sino que tiene que ver con un sentido
mads profundo, ligado a qué es lo que se estd jugando con la
prictica y quiénes participan. Por lo observado en Los
Espacios, lo que se jugé estd relacionado con agendas —tanto
institucionales como civiles— que definieran cudles son los
problemas publicos que pueden ser atendidos por las auto-
ridades en la Ciudad de México. Como se verd, en estos Espacios
de participacién se disputé la constitucién de problemas pu-
blicos —o la entrada en la agenda— en materia de discapacidad,
donde tiene mds peso y validez el decir de las instituciones
que las opiniones de las OCD, que son empleadas de forma
decorativa o simbdlica.

El interés de las OCD para participar en espacios
de participacién convocados por instituciones existe,
en tanto reconocen que en estos espacios se decide algo
importante, a través de lo cual pueden obtener logros para
sus organizaciones tales como colocacién de sus agendas,
reconocimiento, empoderamiento, aprendizaje, estableci-
miento de convenios o relaciones con otras organizaciones
o instituciones. Como se verd, estos intereses estin asociados
a los tipos de organizaciones propuestos en esta investigacion.
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Las seis OCD que asistieron a Los Espacios coincidie-
ron en su participacién tanto en el INDEPEDI como en el
PDHDE lo que apunta a que es un reducido nimero de or-
ganizaciones el que tiene capacidades para participar en la
deliberacién de asuntos publicos.

A los talleres del INDEPED, realizados en 2012, acu-
dieron 45 organizaciones, de acuerdo con informacién
solicitada al INDEPEDI a través del Instituto de Acceso a la
Informacién Publica del Distrito Federal (infoDF), hoy Ins-
tituto de Transparencia, Acceso a la Informacién Publica,
Proteccién de Datos Personales y Rendicién de Cuentas
de la Ciudad de México (info)*°. Durante las 14 sesiones or-
dinarias del Espacio de participacion se constaté la asistencia
regular de al menos ocho OCD que participaron de forma
voluntaria durante todo el proceso, véase Cuadro 6.1.

Cuadro 6.1
Asistentes a los talleres del INDEPEDI

por tipo de organizacién

Tipo de organizacién INDEPEDI | PDHDF
Familiar-Asistencial 13 0
Familiar-Asistencial que ha transitado a 1 1
profesional
Anti-discriminacién 15 2
Profesional 8 3
Coalicién 1 2
No identificadas 6 0

Fuente: Elaboracion propia con base en datos del INDEPEDI

56 La informacién proporcionada por el INDEPEDI via infoDF menciona 45
organizaciones, pero el propio Instituto duplicé el nombre de una organizacién,
por lo que acudieron 44 OCD.
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En el Cuadro 6.1 se muestra que al INDEPEDI acu-
dieron casi un nimero similar de organizaciones de tipo fa-
miliar-asistencial y anti-discriminacién. Las organizaciones
que aparecen como No identificadas abarcan desde guarderias
hasta organizaciones que atienden a personas con enferme-
dades como sindrome de disautonomia, hiper o hipotiroidismo,
y epilepsia. Este dltimo elemento rompié con la clasificacién
establecida por el INDEPEDI para la participacién de personas
con discapacidad y las organizaciones que las representan.
En cambio, al PDHDF acudieron muy pocas organizaciones.
Destaca el hecho de que las organizaciones de cardcter fami-
liar-asistencial no estuvieron representadas. Probablemente
esto ocurrié asi por cémo se produjo la convocatoria y porque
el tipo de participaciéon requerida —sostenida en el tiempo
por casi dos afios— implicaba otros recursos. Es importante
considerar que, si bien ocho OCD asistieron de forma con-
tinua a un afo de sesiones plenarias del espacio del PDHDE,
al menos cinco también fueron a las reuniones de trabajo sobre
capacidad juridica.

En los talleres del INDEPEDI, la participacién de las
organizaciones fue en funcién de sus intereses; en cambio,
en el Espacio del PDHDF su participacién estuvo compro-
metida al monitoreo de todas las lineas de accién priorizadas,
no sélo aquellas que fueran de su interés.

Las organizaciones de tipo familiar-asistencial, conforma-
das principalmente por padres de nifios con discapacidad in-
telectual, participan politicamente representando los intereses
de sus hijos. Ninguna persona con discapacidad intelectual
acudié a representarse a si misma. La lucha de los padres por sus
hijos en estos espacios busca respuesta de las instituciones
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para la satisfaccién de necesidades puntuales: diagnésticos
certeros, terapias de rehabilitacién, espacios de capacitacién
laboral protegidos, asi como su inclusién educativa. Sus in-
tereses al participar se materializan al manifestar los proble-
mas que enfrentan los padres de este tipo de organizaciones:
falta de capacitacion, médicos que discriminan a sus hijos,
asi como falta de acceso a servicios de salud, educativos,
laborales y de rehabilitaciéon para sus hijos con discapacidad.
Los intereses de estas organizaciones estdn asociados a cubrir
y satisfacer las necesidades bdsicas de las personas con dis-
capacidad, principalmente nifios.

Las organizaciones de tipo anti-discriminacién estin
conformadas por las propias personas que tienen discapacidad
motriz, visual, psicosocial o sordera. Sus intereses al parti-
cipar en espacios institucionalizados abarcan luchar desde
por el logro de igualdad respecto a las personas sin discapa-
cidad para el acceso a educacién, empleo, espacios accesibles
y alavida en comunidad, hasta por su reconocimiento como
ciudadanos. Estos intereses corresponden al modelo social
y de derechos de las personas con discapacidad contenido
en La CDPD. De ahi que, para este tipo de organizaciones,
participar politicamente significa que las propias personas
con discapacidad tienen que ser las portadoras de sus exi-
gencias en la discusion de los asuntos publicos, como se vera
en el siguiente apartado.

Los intereses de algunas de estas organizaciones estin
estrechamente vinculados con organizaciones de tipo profe-
sional, que les permite allegarse de informacién y recursos para
involucrarse de mejor manera en distintos espacios de par-
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ticipacién. Conformadas por especialistas en diversas dreas
de la discapacidad, sus intereses en materia de participacién
politica buscan empoderar a las personas con discapacidad
a través de trabajar con ellas en la defensa, proteccién de sus
derechos e incidencia estratégica, por lo que dirigen sus inter-
venciones hacia la modificacién de ordenamientos juridicos
en armonia con la Convencién o con la agenda de la ONU.
Si bien estos intereses tienen una correspondencia con el
modelo social y de derechos de la discapacidad, hay una
gama de motivaciones en los integrantes de estas organiza-
ciones para asistir a Los Espacios, ya que algunas formulan

su interés por la participacién en términos de “curiosidad”

por lo que sucede en estos espacios. Asi lo refiere la inte-
grante de una organizacién que trabaja en favor de la inclu-
sién de personas sordas:

En el espacio de participacion, “squé expectativa tenia?” A veces
llegas como en la fase de experimentacién, a ver qué estd pa-
sando, sabes que los avances se estin dando. Te enteras en los
medios de comunicacién de las leyes federales que avanzan, pero
nunca tienes idea de cudl es la dindmica con la que estas leyes, es-
tas politicas publicas se gestionan. Yo llegué a los espacios como
para saber quiénes eran las asociaciones, cudles eran los temas,
las propuestas, qué se hablaba del tema de discapacidad y derechos
humanos. No tenia mucho contexto de lo que implicaba, pero
en realidad no me preparé y ahora ya tengo mds claro de qué or-
ganizaciones estin haciendo propuestas y como estin incidiendo
(Entrevista a Sandra Pdramo, febrero 2014).

En el caso de coaliciones de OCD con larga trayectoria
en el 4mbito de la discapacidad, tienen claramente iden-
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tificados sus intereses, ya que el secretario técnico de una
coalicién al preguntar sobre el interés principal de la
red de organizaciones para participar responde: “Favorecer
el trabajo en red con un enfoque de derechos humanos para
la incidencia legislativa y politicas publicas de acuerdo a la
CDPD™. Este tipo de organizaciones se interesa por la
participacién desde un modelo social y de derechos de la

discapacidad.

6.4 Las OCD Asistentes a Los Espacios

Las OCD que asistieron a Los Espacios se caracterizan por la
coincidencia de su participacién tanto en el INDEPEDI
como en el PDHDE lo que apunta a que es un reducido
numero de organizaciones que desea participar o son con-
vocadas para deliberar sobre asuntos publicos.

6.4.1 INDEPEDI

La propia facilitadora comunicé a todos los participantes
que era la primera vez que ella conducia un proceso de par-
ticipacién con personas con discapacidad y que sus asisten-
tes estaban para “auxiliar”a quienes asi lo requirieran. La espe-
cialista no hizo ningun tipo de ajuste razonable ni adaptacién
para que la informacién discutida en los talleres fuera accesible
a personas con discapacidad. EIl INDEPEDI facilit6 los ser-
vicios de traduccién con una empleada del propio Instituto
que no estaba certificada como intérprete de LSM y que
tenfa poco tiempo de conocer esta lengua.

57 Respuesta del Cuestionario electrénico.
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6.4.1.1 El Taller de OCD mental

Los asistentes fueron padres de nifios con autismo y sin-
drome de Down, es decir, representantes de organizaciones
de tipo familiar-asistencial, también asistieron personas
con trastorno bipolar, una organizacién que atiende a mujeres
con epilepsia, personas con disautonomia, asi como personas
con hiper e hipotiroidismo, lo que de entrada rompié con el
disefio propuesto por el INDEPEDI.

A decir de los participantes en este taller, los principales
problemas que enfrenta, en orden de importancia son: falta
de diagnésticos oportunos y certeros, impedimentos para
cumplir su derecho a salud con calidad en los servicios mé-
dicos con disponibilidad de infraestructura, medicamentos
y personal capacitado; ausencia de programas de rehabili-
tacién, y acceso limitado a informacién e instituciones para
que los familiares puedan contar con los medios que faciliten
la atencién y prevencién de enfermedades.

Los padres asistentes no plantearon sus problemas como
derechos no realizados por parte de sus hijos sino justamente
como problemadticas desatendidas por las instituciones y que
apuntan a una visién médica y asistencial de la discapacidad.

6.4.1.2 El Taller de OCD intelectual

Aligual que en el taller de personas con discapacidad mental,
asistieron OCD de tipo familiar-asistencial donde los pa-
dres representaban a sus hijos, nifios con sindrome de Down
y autismo, asi como personas con discapacidad psicosocial.
Los problemas que sefialaron, en orden de importancia,
fueron en concordancia con el modelo médico-rehabilitador
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yasistencial dela discapacidad: dificultades paraaccederauna
educacién inclusiva debido a la ausencia de instituciones
que cuenten con personal capacitado y modelos pedagégicos
idéneos; violencia y discriminacién por el estigma que pesa
sobre las personas con discapacidad intelectual; dificultades
para acceder a servicios de salud asi como a medicamentos
gratuitos; omisiones del sector salud sobre medidas para
la prevencién de la discapacidad asi como medidas para
la rehabilitacién; obstdculos para acceder a un empleo digno
por la inexistencia de programas de integracién laboral
asi como carencia de documentos bdsicos de identidad
que certifiquen la discapacidad de las personas para acceder
a servicios.

En el segundo taller donde se realizaron propuestas
de soluciones se hablé de exigir una verdadera colabora-
cién y evaluacién entre la Unidad de Servicios de Apoyo
a la Educacién Regular (USAER) y la escuela, y supervisar
y evaluar a los CAM (Centro de Atencién Multiple) para
que cumplan sus objetivos; asi como la creacién de oportu-
nidades de trabajo digno. Al igual que en el taller anterior,
las problemiticas de las OCD asistentes apuntaron a una
visién médica y asistencial de la discapacidad.

6.4.1.3 El Taller de OCD motriz

A este taller acudieron muy pocas organizaciones, pero
las personas que participaron fueron casi en su totalidad
hombres y mujeres con discapacidad motriz provenientes
de organizaciones de tipo anti-discriminacién. Las proble-
miticas que expresaron refirieron, en orden de importan-
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cia, a obstdculos para acceder a una educacién incluyente
con disponibilidad de escuelas, falta de empleos, condiciones
laborales precarias, ausencia de oferta laboral y de capacita-
cién para el trabajo, problemas para garantizar el derecho
a la salud para obtener aparatos de rehabilitacién y deficien-
cias en atencién médica oportuna; obsticulos para disfrutar
de espacios publicos por falta de instalaciones y transporte.
Estas reivindicaciones se pueden ubicar tanto en una pers-
pectiva médica como social de la discapacidad porque son las
propias personas con discapacidad las que, representdndose
a ellas mismas, exigen la eliminacién de barreras, asi como
oportunidades para integrarse a la vida social.

En el segundo taller sobre soluciones a las problema-
ticas las organizaciones propusieron establecer convenios
con instancias de salud, educacién y trabajo para realizar
acciones que adecten el entorno y eliminen obstdculos para
el ejercicio de los derechos.

6.4.1.4 E1 Taller de OCD de personas sordas

Este taller tuvo la particularidad de no contar con organiza-
ciones de personas sordas en el segundo de los talleres debido
a que el INDEPEDI priorizé su propio interés por encima
de la participacién de estas personas. El dia que se llevé
a cabo el taller, el INDEPEDI contraté a personas sordas
para aplicar la encuesta en hogares de personas sordas en lugar
de consultarlas conforme estaba programado. El primer taller
ademds presentd un obsticulo en términos de comunicacién
ya que la intérprete de LSM del INDEPEDI tenia un co-

nocimiento minimo por lo que la velocidad habitual con la

249



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

que signan las personas sordas al comunicarse, rebasé su ca-
pacidad para traducir a los sordos y a la propia facilitadora
del taller.

Las problemiticas que se mencionaron en el primer taller,
en orden de importancia fueron: dificultades para acceder
a una educacién incluyente debido a la ausencia de insti-
tuciones donde se imparta educacién en LSM, asi como
carentes de personal capacitado; falta de intérpretes cer-
tificados en LSM en medios de comunicacién, instancias
publicas de salud, procuracién de justicia; falta de acceso
a oportunidades laborales; discriminacién.

Una integrante de una organizacion profesional que tra-
baja con personas sordas opiné sobre el taller:

En el primer taller, en el diagnéstico con la comunidad sorda,
asiste esta comunidad, van varios sordos que ubicas que han
hecho activismo, pero lo que mds llamé la atencién fue que
cuando estibamos hablando de las alternativas en el segundo
taller, no habia un solo sordo, una sola sorda. Entonces la gente
que estaba participando ahi en esta parte de construir alterna-
tivas y propuestas era gente que se le estaba ocurriendo que tal
vez al sordo esto, tal vez [...] Abajo [del edificio del INDEPEDI]
estaban los sordos que los habia contratado [e] INDEPEDI] para
una encuesta, entonces ellos no participaron en el taller, llegaron
hasta muy tarde cuando el proceso ya habia terminado y que-
dé inconcluso. Entonces cuando en el primer taller hablamos
de las tematicas de participacién [politica] nadie le quiso entrar
ahi, entonces eso a mi me da la pauta de cémo los sordos y las
sordas siguen estando como en la dindmica del modelo asisten-
cial, la gente que estd colaborando con ellos y que los impulsa,
les gestiona, estd en el nivel de gestién social: “Necesito que me
acompafies para sacar una acta de nacimiento [...]” las asocia-

250



6. NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES
CIVILES DE DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN
LOS ESPACIOS

ciones estdn todavia en ese sentido y algunos liderazgos sordos
[...] sélo estdn viendo por su beneficio y no para las personas,
para darles una formacién politica. (Entrevista a Sandra Paramo,
febrero de 2014).

Esta reflexién apunta que, aunque hay personas sordas
que han trabajado por los derechos de su comunidad, también
existen organizaciones y personas sordas que estin habi-
tuados a un trabajo asistencial para que se les gestionen
beneficios, lo que apunta que las visiones de la discapaci-
dad coexisten o estin traslapadas entre los diferentes tipos
de organizaciones:

El INDEPEDI estaba como diciendo: “Pues ya estamos aqui,
hay que hacerlo” cuando lo que me parece que tendria que haber
hecho era que, si no habia el guérum de representatividad: no lo
hacemos [...] Creo que los sordos es un grupo muy invisibilizado
[...] y los pocos que pueden llegar a gestionar estin en esta cul-
tura politica de: “A mi lo que me quieras dar [...] yo lo que pueda
obtener”, pero no permea, no estdn mirando cémo impactar a la
poblacién sino “a mi interés”. [...] Me parece que el INDEPEDI
hizo ese proceso para cubrir un requisito y debié de haber can-
celado esa sesién (Entrevista a Sandra Paramo, febrero de 2016).

La participante en estos talleres destinados a OSC de y
para personas sordas realiza una valoracién de la contribu-
cién de las personas sordas y retoma el punto de cémo, aun-
que no habia gudrum el INDEPEDI convoca a participar para
cumplir el requisifo, sin considerar que el gudrum minimo
de personas sordas, otorgaria legitimidad, empoderamiento
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y deliberacién a la consulta para la construccién de propuestas
y alternativas.

6.4.1.5 El Taller con OCD visual

Este taller fue uno de los mas concurridos en cuanto a asis-
tencia. Las personas ciegas que participaron expresaron
no solamente los problemas que enfrentan cotidianamen-
te, sino que identificaron problemdticas que enfrentan
las instituciones en materia de discapacidad, como el propio
INDEPEDI, y el desgaste que las organizaciones de y para
personas con discapacidad experimentan al participar poli-
ticamente. Este colectivo propuso una agenda concreta para
dar solucién a cuestiones legislativas y politicas, alinedndose
con el modelo social y de derechos de la discapacidad.

En orden de importancia manifestaron lidiar con los si-
guientes problemas: transitar libremente en el transporte
y en el espacio publico, y falta de tecnologia para adaptar in-
formacién y comunicaciones para ciegos y débiles visuales.
Las OCD participantes reclamaron que no ha habido avances
legislativos para impulsar que las personas con discapacidad sean
elegidas a cargos publicos con equidad de género, que el
INDEPEDI deberia dotar a las organizaciones de recursos
econémicos para el financiamiento de sus actividades ya que
la mayoria de las personas con discapacidad visual son co-
merciantes por falta de otro tipo de oportunidades laborales.
Asimismo, sefialaron que el INDEPEDI no habia puesto
en marcha el consejo consultivo que estd en la ley del propio
Instituto.

252



6. NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES
CIVILES DE DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN
LOS ESPACIOS

En este taller la facilitadora y sus asistentes auxiliaron
a las personas con discapacidad para escribir sus problemd-
ticas y necesidades porque no se les proporcioné material
en braille o punzones ni regletas para que aquellos que lo
podian hacer pudieran expresar sus necesidades en este formato.

En cuanto a la participacién subrayaron que las organi-
zaciones estdn desgastadas porque hay una baja credibilidad
de los resultados de este tipo de ejercicios, por lo que hacen
falta reglas claras; mencionaron haber asistido ya a demasia-
dos eventos sobre discapacidad y que siempre es lo mismo,
que funcionarios van y vienen y los ciegos siguen igual. Esto
apuntan a que las propias OCD reconocen que estos espa-
cios no promueven el didlogo y el empoderamiento de los
participantes, sino que por el contrario se sienten utilizados.

Examinando todos los talleres en global, se concluye
que entre las organizaciones participantes hubo asimetria
de recursos y por lo tanto estilos diferentes de reivindi-
cacién, lo que se tradujo en una desigualdad con respec-
to al conocimiento del marco juridico relacionado con los
derechos puestos a discusién. Las organizaciones de tipo
familiar-asistencial y las personas que llegaron a participar
a titulo personal desconocian el marco juridico para su par-
ticipacién: la Ley de participacién ciudadana y la Ley para
la Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad;
también desconocian las leyes e instrumentos que contienen
los derechos de las personas con discapacidad como la Con-
vencién. Esto fue sefialado por la facilitadora de los talleres

en el INDEPEDI:
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[...] llegaron sin ningun elemento, al grado que en la primera
sesién ubicamos que no tenian conocimiento de la Ley que creaba
al propio Instituto, pues eso nos hablaba de que no se cuenta
con herramientas, habilidades y con conocimientos para poder
incidir (Entrevista a Pilar Berrios, junio 2014).

En cambio, las organizaciones de tipo anti-discriminacion,
especialmente el colectivo de personas ciegas, llegaron
muy preparados para la participacién, sus intervenciones
estaban impregnadas no sélo de conocimientos juridicos
sino estructurados como agenda. Tal fue el caso de la discu-
si6n generada sobre el derecho a la participacién en la vida
politica y puablica, donde el integrante de una organizacién
explicé que se tienen que modificar diversos ordenamientos
juridicos para su inclusién en el desempefio de cargos puiblicos.

La perspectiva de las facilitadoras sobre este proceso,
al estar mediando el didlogo entre OSC y gobierno, coin-
cide con el argumento de que las instituciones controlaron
completamente el proceso sin posibilidad de un empode-
ramiento de las OCD participantes. Asi lo expres6 una de
las facilitadoras. “Para un gobierno a veces resulta mds sencillo
trabajar con organizaciones débiles en términos de su pro-
puesta politica y yo creo que desgraciadamente las orga-
nizaciones que trabajan el tema de discapacidad todavia
en términos politicos hay un déficit” (Entrevista a Pilar Be-
rrios, junio 2014). Este testimonio concuerda con la hipétesis
propuesta en este capitulo relativa a que las instituciones
controlan los procesos participativos, dejando poco espacio
para la deliberacién y empoderamiento de las OCD involu-
cradas en estos ejercicios.

254



6. NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES
CIVILES DE DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN
LOS ESPACIOS

Después de revisar el contenido de los talleres destaca
que un insumo muy importante para la participacién es el
conocimiento de la normativa, porque permite a las OCD in-
teractuar con las autoridades con un lenguaje técnico; asi-
mismo, habilita a las OCD para exigirles el cumplimiento
de sus derechos. También se aprecia ya la forma negativa
en la que algunas de estas organizaciones valoran los pro-
cesos de participacién instrumentados por el INDEPEDI.

6.4.2 PDHDF

Los EP, instalados el 7 de junio de 2013, son espacios que se
constituyeron por grupos temdticos relacionados con los
derechos, grupos de poblacién y estrategias contenidos
en el PDHDE, con el propésito de ampliar la participacion
y coordinacién entre la ciudadania y los entes publicos para
dar seguimiento al Programa.

La conformacién de la agenda se basé en un proceso
de problematizacién y definicién de prioridades entre los ac-
tores participantes, y tomé al menos un par de meses (julio
y agosto). Las instancias publicas participantes eligieron
lineas de accién considerando sus actividades institucionales,
mientras que las OCD priorizaron su agenda con cuatro
derechos: salud, educacién, trabajo y acceso a la justicia.
La Secretaria Ejecutiva, para la definicién de su propuesta,
considerd incluir lineas de accién relacionadas con la elimi-
nacién de barreras fisicas y sociales, la necesidad de contar
con informacién estadistica y la implementacién de un sis-
tema de informacién sobre las personas con discapacidad
con presupuesto asignado.
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Este proceso de priorizacién de la agenda puso de re-
lieve que estamos ante un proceso de entrada con ciertos
problemas, que genera objetivaciones al seleccionar deter-
minados problemas que viven las personas con discapacidad
en materia de cumplimiento de sus derechos humanos, sus-
ceptibles de ser tratados institucionalmente. Esta seleccion
de acciones estratégicas por parte de organizaciones e ins-
tituciones publicas que se enlazaron entre si, dieron origen
a objetivaciones institucionales materializadas en discursos,
documentos y actas.

La construccién de la agenda fue tensa debido a que
las organizaciones participantes buscaban impulsar lineas
de accién acordes a sus intereses, lo que provocé discusiones
presenciales y a través de comunicaciones electrénicas en tér-
minos de qué lineas tenian prioridad sobre otras. En una
comunicacién electrénica con fecha de 19 de julio de 2013,
organizaciones de tipo profesional apoyadas por dos redes
de organizaciones, argumentaron al grupo de asistentes
al Espacio la importancia de priorizar dos lineas de accién:
la 2177, relativa al acceso a la justicia de personas con disca-
pacidad, y la 2187, referente al reconocimiento de la capaci-
dad juridica de las personas con discapacidad desde el marco
de los derechos garantizados por la CDPD.

En dias posteriores al envio de esta comunicacién se generd
una discusién electrénica porque algunos de los asistentes
sefialaron que la priorizacién ya habia comenzado en las
sesiones plenarias previas y que habia que respetar dicho
trabajo. Otros optaron por apoyar la propuesta de incluir
dichas lineas de accién por su relevancia juridica estratégica.
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En posteriores sesiones plenarias, otras organizaciones
pugnaron por la inclusién de mds lineas de accién. La mi-
nuta del 9 de agosto de 2013 senala al respecto:

Se solicita abrir la discusién para la incorporacion de las LA 2140
y 2144 y que no se cierre la posibilidad, donde las OSC sean
quienes definan si se incorporan o no a la agenda que previamente
se habia aprobado. Para lo anterior, se propuso convocar a una
reunién de OSC previa a la reunién de trabajo siguiente, donde
se defina la pertinencia para incorporarlas. Las OSC Documenta,
COAMEX y CONFE, a través de sus enlaces, manifestaron es-
tar en contra de la propuesta de discutir la incorporacién de las
dos LA, argumentando que ya se acepté una agenda con 15 LA.
En el mismo sentido, Miel que Vino del Cielo y la Organizacién
Nacional de Trastorno Bipolar, a través de sus enlaces, propusieron
una reunién entre OSC para definir la propuesta de incorporacién
de las LA mencionadas (Extracto obtenido de entrevista a Teresa

Quintana, diciembre 2013).

El trabajo conjunto entre OCD y entes publicos llevo
a que se priorizaran finalmente 17 lineas de accién (LA)
(véase Tabla 6.2) del PDHDF relativas a los siguientes de-
rechos: salud, educacion, trabajo, accesibilidad y acceso a la
justicia’®.

El rol de la facilitadora en este espacio es similar al de
la facilitadora del INDEPEDI, ya que no contaba con expe-
riencia de trabajo con personas con discapacidad. Esto generé
que durante el trabajo en las sesiones plenarias las OCD

58 Tomado de la minuta de reunién de trabajo del espacio de participacién de
personas con discapacidad 08, celebrada el 8 de julio de 2013.
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le sefialaran de forma continua las adaptaciones que tenia
que realizar como parte de su trabajo.

El correo electrénico se convirtié en un medio para
que personas con discapacidad visual exigieran continua-
mente a la facilitadora que realizara los ajustes razonables
para que la informacién les fuera accesible:

Hola por mi parte es complicado revisar los planes de trabajo (de
un dfa para otro), creo que algunos no son propiamente planes
de trabajo, algunos parecen informes de tareas, no se establece
un cronograma de actividades a desarrollar en algunos [...] Esta
tarde contaré con un apoyo visual para revisar los planes y enton-
ces enviaré comentarios mds presisos [sic]. Reitero a la facilita-
dora que debe incluir una especie de descripcién a quienes usamos
lectores de pantalla sobre la informacién contenida en los docu-
mentos de trabajo de lo contrario nos es muy complicado entender
el contenido de los mismos, algo asi como el mapa que hay en las
paginas Web para poder navegarlas con agilidad, el contar con un
esquema de c6mo estd dispuesta la informacién nos ayuda bas-
tante al momento de revisarla, ojala se sensibilice al respecto para
poder estar en verdaderas condiciones de participar.

Imagen de simbolo de discapacidad visual

Este es un E-mail de una persona ciega, para fomentar una red
inclusiva, al momento en que envie un archivo grifico por fa-
vor describalo en el cuerpo del mensaje. Una sociedad inclusiva
es aquella que reconoce, valora y respeta la diversidad humana.
GRACIAS (Texto tomado de una comunicacién de correo elec-
trénico enviado a integrantes del Espacio PDHDF).

Esta peticién no sélo fue realizada en comunicaciones
electrénicas sino también quedé plasmada en las actas de las
sesiones plenarias, tal y como se muestra en el acta de la pri-
mera sesion extraordinaria, del 13 de septiembre de 2013:
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Un miembro manifest6 que la dindmica estd hecha para personas
sin discapacidad que no viven con discapacidad visual, que se
considere su situacién y que se coadyuve a estas personas en el
EP. Se manifesté que se priorice a estas personas en cuanto a los
condicionamientos del espacio para las personas con discapacidad.

La respuesta a este sefialamiento fue realizada por la faci-
litadora del espacio y también consta en el acta de la sesién:

Se comentd que este apoyo no es posible por los recursos hu-
manos asistentes al espacio, que se podria hacer una solicitud
formal al ente que nos recibe [INDEPEDI] pero que es una res-
ponsabilidad de todos cooperar con estas personas en términos
de solidaridad hacia ellas.

A partir de octubre de 2013, en respuesta a la exigencia
de las personas con discapacidad visual, la facilitadora co-
menzo a realizar descripciones de la informacién enviada a los
participantes, especialmente de aquella contenida en archivos
de Excel y Power Point.

La asistencia de las instituciones publicas responsables
era, de acuerdo a los lineamientos de operacién del PDHDE,
de cardcter obligatorio. De las 11 sesiones en las que se rea-
liz6 observacién participante, se registré que acudieron
con regularidad de seis a 11 entes en cada sesién, véa-
se Cuadro 6.2. A estas sesiones no acudieron los titulares
de las dependencias sino enlaces designados por las mismas,
pero con poco poder para la toma de decisiones y asuncién
de responsabilidades. Esto causé molestia entre las OCD
participantes porque percibian que el enlace, muchas veces,
no podia asumir compromisos en el espacio, lo que no aboné
a su empoderamiento como participantes.
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En cuanto a las sedes donde se desarrollaron las sesiones,
los lineamientos sefialaban que las dependencias participantes
ofrecerian espacios de los que dispusieran y asi se hizo, pero
con mayor frecuencia se celebraron sesiones en el INDEPEDI,
CDHDE, ALDF vy la propia SE del PDHDEF. De estas se-
des s6lo la CDHDF y el INDEPEDI eran parcialmente
accesibles para las personas con discapacidad motriz y visual
en lo que refiere a sanitarios accesibles.

Cuadro 6.2
Instancias publicas que acudieron al espacio

de participacién del PDHDF

Derecho que atendi6 en las
Institucion sesiones de las lineas de accién
priorizadas

Procuraduria General de Justicia del | 2178-Acceso a la justicia para
Distrito Federal personas con discapacidad

Escuela de Administracién Puablica

del Distrito Federal
Metrobus 2172,2167 y 2173-Accesibilidad
Sistema de Trasportes Eléctricos 2172,2617 y 2173-Accesibilidad

Secretaria de Obras y Servicios-
Direccién General de Obras Puablicas

Secretaria de Movilidad 2172,2167 y 2173-Accesibilidad

Instituto para la Integracion al
Desarrollo de las Personas con
Discapacidad

2172-Accesibilidad

2172,2167 y 2173-Accesibilidad

2205,2206,2172,2167,2173-Salud,
Accesibilidad

2148, 2153, 2172-Legislaciéon y
politicas publicas integrales y acce-
sibilidad

Secretaria de Salud 2205 y 2229-Salud

Sistema para el Desarrollo Integral
de la Familia
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Secretarfa del Trabajo y Fomento al

Empleo 2233-Trabajo y derechos laborales

Secretaria de Educacién del Distrito
Federal

Tribunal Superior de Justicia del
Distrito Federal

2205, 2211-Salud

2178-Acceso a la justicia

Subsecretaria de Gobierno Acudié como observador

Comisién de Derechos Humanos

del Distrito Federal®® Acudié como observador

Fuente: Elaboracion propia con base a observacidn-participante a las sesiones
del espacio de participacion.

De lo observado en las sesiones ordinarias y extraordinarias
se concluye que las tensiones se dieron en varios planos:
pugna entre las organizaciones por la colocacién de lineas
de accién acordes a sus agendas, resistencias de las depen-
dencias publicas para la rendicién de cuentas, tensiones
entre las OCD vy la Secretaria Ejecutiva por el desempefio
de la facilitadora, y por las omisiones del propio PDHDF
respecto a los ajustes razonables.

Algunas de las sesiones plenarias transcurrieron sin incen-
tivar una participacién de calidad por parte de las autorida-
des responsables. Tal fue el caso de la Secretarfa de Educacién
que rindié un informe de actividades completamente desvincu-
lado del tema de derechos de personas con discapacidad lo que
gener6 desconcierto y molestia por parte de las OCD asis-
tentes que consideraron que era una pérdida de tiempo.

En marzo de 2015 la Secretaria Ejecutiva envié a las
OCD para su revisién, los informes recibidos por parte

59 Acudi6 siempre como observador.
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de las dependencias que entregaron plan de trabajo. Las or-
ganizaciones recibieron con criticas estos informes pues no se
gener6 en F/ Espacio un formato para evaluar la informacién
de dichos informes.

En mayo de 2015, después de 14 sesiones de trabajo,
se suspendieron las sesiones del EP de personas con disca-
pacidad y se reanudaron hasta agosto de 2016.

Aunque la mecdnica de trabajo en Los Espacios fue diferente
por el diseno metodoldgico de los procesos participativos
(talleres y sesiones plenarias), las evidencias apuntan que hay
similitudes en los procesos de participacién y en sus resul-
tados: organizaciones con pocas herramientas para deliberar
con las instancias publicas, actitud indiferente de funcionarios,
una participacién mas decorativa que efectiva, una mediacion
sin experiencia en discapacidad, control de las instancias pud-
blicas convocantes en la metodologia y proceso participativo,
y escasa realizacién de ajustes razonables.

6.5 Cémo se produjo la participacién: accesibilidad, ajustes
razonables
Un elemento central para considerar si la participacién politica
de las personas con discapacidad y de las organizaciones
que las representan fue efectiva y se dio en igualdad de con-
diciones respecto a las personas sin discapacidad, es cono-
cer la percepcién de las OCD que asistieron a Los Espacios
a partir de sus respuestas al cuestionario.
Las respuestas de las organizaciones demuestran que mas
de la mitad, 60% (12), experimenté entornos y condiciones
de poca accesibilidad para el ejercicio de la participacién
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politica, especificamente para la deliberacién de asuntos
publicos en las instalaciones donde han acudido, entornos
tales como sanitarios accesibles, rampas, canaletas para des-
plazamiento con bastén blanco y sefializaciones en braille.
Asimismo, el mismo porcentaje de organizaciones reporté
enfrentar problemas de acceso a la informacién adaptada
en braille, falta de intérprete de LSM y sistemas pictogréficos
de comunicacién.

Las organizaciones creen que las razones por las cuales
no se cuenta en dichas actividades con instalaciones o infor-
macién accesibles son: 23% porque las autoridades no estin
interesadas en realizar ajustes razonables, 8% porque es poco
usual que participen las personas con discapacidad, y 62%
por falta de sensibilidad hacia las personas con discapacidad
(Grafica 6.1).

En E/ Espacio de participacién del PDHDE, personas
con discapacidad visual le sefialaron a la coordinadora que las
informaciones relativa a los informes de trabajo de las de-
pendencias puiblicas no eran de ficil revisién por falta
de ajustes previos, como descripciones para facilitar la lectura
de documentos en formato Excel; esto coincide con el se-
fialamiento por parte de las OCD en el cuestionario de que
hay una falta de sensibilidad hacia las necesidades de las
personas con discapacidad.
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Grifica 6.1
Por qué no se cuenta con instalaciones o informacién
accesible en eventos publicos

| Porque las autoridades no
estdn interesadas en
realizar ajustes razonables.

Porque es poco usual que
participen personas con
discapacidad.

B Por falta de sensibilidad
hacia las personas con
discapacidad

B Sin respuesta.

Fuente: Elaboracion propia con base en datos del cuestionario.

Los testimonios de las organizaciones que respondieron
el cuestionario, proporcionan informacién sobre las adapta-
ciones que las instituciones no realizaron para estos ejercicios
de participacién:

“Se desconoce todo el rubro de accesibilidad por lo general solo
se piensa en rampas y en LSM y poco para discapacidad visual
e intelectual”.

“Las autoridades no son conscientes de que iniciando por ellos

deben implementar los ajustes razonables”.

“Si bien en muchos sitios hoy se cuenta con intérpretes en LSM

algunos no son profesionales, eso ocasiona que incluso con su
b

“Interpretacién” el mensaje no llegue a las personas sordas”.
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La facilitadora del PDHDF comenté en entrevista
que no habia tenido la oportunidad de trabajar con perso-
nas con discapacidad ni con organizaciones que trabajaran
el tema. Cuando se le pregunté sobre las condiciones para
garantizar una participacién politica informada y de calidad
por parte de las OCD vy las exigencias que constantemente
se le realizaban comenté:

Yo recibi el espacio con un montén de exigencias de las cuales
yo las tenia en la teoria y a la hora de la practica decia: “ah, si es
cierto, se tendrian que hacer”. Esperaba mucha colaboracién
de sociedad civil y mucha comprensién porque yo no tengo
que saberlo absolutamente todo. Me ha costado mucho trabajo
[...] me cost6 facilitar las necesidades que se tenia para generar
un lugar que tenga lo necesario para hacer dentro de ese lugar
un ejercicio lo mejor posible de los derechos de personas con dis-
capacidad (Entrevista a Teresa Quintana, diciembre 2013).

La observacién participante permitié constatar que con-
forme fue avanzando el trabajo en este espacio, la facilita-
dora comenzé paulatinamente a realizar adaptaciones a la
informacién y comunicaciones generadas para hacerlas ac-
cesibles a personas con discapacidad, tales como descripcién
del contenido de archivos enviados por correo electrénico
para personas con discapacidad visual, convocatoria te-
lefénica a integrantes de OCD, lectura en voz alta de los
contenidos a trabajar en cada sesién asi como la adaptacién
de algunos documentos a braille, como los lineamientos
de operacién para los EP.

Como ejemplo de los ajustes razonables paulatinamente
implementados estd un correo electrénico, donde la facilita-
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dora del espacio del PDHDF envié dos archivos en formato
MP3 para que fueran accesibles para personas con discapa-
cidad visual: lineamientos de operacién del espacio, asi como
metodologia de los espacios de participacién. La respuesta
via correo electrénico de un participante fue:

Confirmo de resibido [sic], agradesco [sic] el envio de los primeros
archivos en audio, me gustaria que dichos ajustes se hicieran
también sobre el total de documentos de trabajo que son nece-
sarios hacer del conocimiento de las personas con discapacidad
que participamos en el espacio; minutas, informes y demds in-
formacién que se ha manejado desde un inicio, esperando de que
ahora en adelante sean éstos una practica habitual (Texto tomado
de un correo electrénico enviado a integrantes del EP PDHDF).

Por su parte, la facilitadora de los talleres del INDEPEDI co-
municé a las OCD involucradas que era la primera vez que
ella conducia un proceso de participacién con personas
con discapacidad y que sus asistentes “auxiliarian” a quienes
lo requirieran. En su experiencia, hay diferencias en la par-
ticipacién por tipo de discapacidad:

[...] para quienes facilitamos el taller, resulté mds sencillo, més flui-
do, mis répido el trabajo con las personas con discapacidad mo-
triz que por ejemplo con aquellos que tienen discapacidad visual
o auditiva ¢no? De hecho, con estas discapacidades considero
que fueron los mas complicados porque las personas que llegaron
también de organizaciones que trabajan con personas con dis-
capacidad intelectual pues eran mds bien familiares o personal
de las organizaciones, no eran personas con discapacidad inte-
lectual (Entrevista a Pilar Berrios, junio 2014).
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Estos testimonios apuntan al desconocimiento que las fa-
cilitadoras tenian sobre los diferentes tipos de discapacidad
y que no lograron subsanar durante su trabajo. Este hecho
parece estar vinculado a la desatencién o desconocimiento
institucional de los derechos de las personas con discapaci-
dad porque las instituciones que disefian procesos de parti-
cipacién para OCD omiten el cumplimiento de los ajustes
razonables para generar una auténtica participacién de este
sector. En Los Espacios no se conté con intérprete de lengua
de sefias mexicana para hacer accesible la informacién y las
comunicaciones para las personas sordas, ni con informacién
redactada en formato sencillo para personas con discapa-
cidad intelectual o psicosocial. En el caso de las personas
con discapacidad visual se presenté una adaptacion dis-
continua de informacién en formatos braille y falté acceso
a la informacién adaptada en formato Word para ser leida
por lectores de pantalla. Mucha de la informacién estaba
en PDF o Excel que impiden la lectura a estas personas.

Los funcionarios que hicieron la convocatoria reconocen
que hubo fallas en el disefio de los procesos participativos
para que las personas de todos los tipos de discapacidad fue-
ran incluidas y participaran de manera informada y hubiera
las adaptaciones necesarias para lograr una participacién
de calidad. Una funcionaria del PDHDF reconocié que ca-
recieron de las herramientas para adaptar la informacién
y comunicaciones:

Hay algunos documentos bésicos como los lineamientos de los
espacios y la metodologia que se tradujeron a braille [...] porque
si, no lo consideramos desde un principio. Después se generé
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un software para facilitar la traduccién o la accesibilidad. Lo que
hicimos también fue poner en la pdgina los audios de las sesiones
que también puede ayudar. No habiamos considerado lo de
un intérprete de lengua de sefias porque no se habia presentado
una persona que lo requiriera y si fue una omisién y habiamos
previsto con el INDEPEDI que en caso de presentarse ellos [el
INDEPEDI] lo iban a facilitar [...] también estamos viendo
hacer un convenio con la Asamblea [Legislativa del Distrito Fe-
deral] para que nos faciliten a la intérprete que tienen ellos o ver
entonces nosotros como en las sesiones podemos tener a alguien
(Entrevista a Itzel Checa, marzo 2014).

6.6 Intereses-objetivos de las instituciones publicas tras
la participacién de las OCD
Los Espacios se instalaron en cumplimiento a la normativa
y con el objetivo de convocar a las OCD para el didlogo
con instancias publicas y la vigilancia del cumplimiento
de sus derechos. Sin embargo, el interés de las instituciones
estuvo en habilitar una participacién decorativa o simbdli-
ca para parte de las organizaciones, reflejada en la agenda
de trabajo que tuvo un mayor peso institucional que de so-
ciedad civil. Esto fue asi porque el interés primordial de las
instituciones fue dar cumplimiento formal a la normatividad
sin realizar las adecuaciones tanto fisicas como a los procesos
metodoldgicos para habilitar una participacién de calidad.
Las instituciones publicas rectoras de las politicas
en materia de discapacidad, como el INDEPEDI, centraron
sus intereses y acciones en programas de accesibilidad y las
demds demandas de las OCD —educacién, salud, empleo,
etc.— quedaron relegados. Asi lo confirma la explicacién
de la facilitadora del Espacio de Participacién:
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La forma en que, en que se ha determinado la politica publica
en el D.F. hace que el tema de accesibilidad sea el tema [mds
importante], y que el tema de salud que es siper importante
sea s6lo un tema de acceso a los espacios de salud sin importar
nada mis. No si se estd dando la atencién adecuada, si se estd tra-
bajando ahi realmente con un enfoque de derechos para que se
haga una separacién entre distintas discapacidades, por eda-
des por sexo [...] entonces se quiere hacer accesible la ciudad
y ahi se estd enfocando la mayoria de los esfuerzos [...] si td
ves de las lineas que se priorizaron, las lineas que se han atendido
con mayor prontitud, son las que tienen que ver con accesibilidad,
mids que las de salud o las de incluso laborales. Nos ha costado
el tema laboral como no tienes idea. Entonces eso hace que las
cosas se vayan dificultando mds. La sociedad civil va a llegar
con sus temas, diciendo: estos son los prioritarios y en ese sentido
[la institucién] va a priorizar, va a decir esto se debe de atender
ahora y esto se atendera después (Entrevista a Teresa Quintana,
diciembre 2013).

Otro de los motivos por los que se argumenta que la
participacién politica de las OCD fue decorativa es por-
que en una plitica informal sostenida con un funcionario
del INDEPEDI coment6 que los talleres para OCD sélo
se enfocaron a la consulta debido a que las personas con dis-
capacidad no tienen experiencia participando y colocarlos
en mecanismos participativos mds complejos, como el di-
seno o implementacién del programa institucional, podria
entorpecer el desarrollo de los trabajos. Este testimonio pa-
reciera reflejar que las instituciones estin mds preocupadas
por cumplir formalmente con los plazos estipulados adminis-
trativamente y con sus reglamentos y leyes, que por construir
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espacios sustantivos para la deliberacién y empoderamien-
to de las OCD. Asimismo, el exdirector del INDEPEDI
menciond en una conversacién que al gobierno le sale mejor
y mis barato que las OCD medianamente participen, dejar-
las hablar —asumiendo que ni siquiera entre ellas se ponen
de acuerdo— que capacitarlas para una participacién informada
y de impacto.

Una funcionaria del PDHDF reconocié que al interior
de los EP hay diferencias entre unas organizaciones que par-
ticipan y aportan, y otras que desgastan el proceso, mediante
el bloqueo y la confrontacién:

Los actores son variados, hay organizaciones que tienen un proceso
constructivo y de incidencia mds claro y hay otras organizaciones
que tienen una posicién mds de denuncia y mds contestatarias.
No dirfa que una es mejor o que otra es peor, pero a eso nos en-
frentamos, a que hay diferentes posibilidades y voy a plantear
dos ejemplos. En E/ Espacio de personas con discapacidad lo que
predomina son organizaciones con una posicién mds contes-
tataria y luego tenemos sesiones donde no avanzamos o privi-
legiamos cosas mds de operacién que no aportan a la agenda
sustantiva de cémo generamos politicas publicas para personas
con discapacidad y se hizo un grupo de trabajo en ese Espacio
de participacién sobre capacidad juridica donde hay otro tipo
de organizaciones, con otro tipo de perfil donde lo que se logré
fue consensar una iniciativa que busca el reconocimiento de la
capacidad juridica de las personas con discapacidad. Eso no ga-
rantiza que se vaya a concretar [...] entonces pensando en las
organizaciones, ves como dos posiciones diferentes (Entrevista

a Itzel Checa, marzo 2014).
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6.6.1 Resultados de la participacién paralas OCD

Ya desde apartados anteriores se dio cuenta de algunos
resultados de la participacién politica para las OCD invo-
lucradas en Los Espacios: 1) para las organizaciones de tipo
tamiliar-asistencial, la reivindicacién de necesidades y recla-
mos a funcionarios; 2) para organizaciones de tipo profesional,
el establecimiento de convenios con instancias piblicas para
el desarrollo de diagnésticos; 3) para las organizaciones de tipo
antidiscriminacién, visibilizar los vacios en los que incu-
rren las instituciones al no dar cumplimiento a la ley para
instrumentar otros mecanismos de participacién, y 4)
para coaliciones o redes de organizaciones, incorporacién
en grupos de trabajo sobre incidencia estratégica en materia
legislativa que buscan la defensa de los derechos de las per-
sonas con discapacidad.

Estos resultados estdn vinculados a una valoracién positiva
de las OCD por la existencia de espacios para la discusién
de asuntos que atafien a las personas con discapacidad, pero
también estd aunada a los descontentos por los resultados
y metodologias de los procesos, y al desgaste asociado a esta
préctica politica. A decir de algunas organizaciones, estos
procesos de participacién en general “vienen y van”, lo que
apunta a un deterioro de la prictica participativa. Las orga-
nizaciones estin acostumbradas a ser consultadas por parte
de las autoridades, pero no perciben cambios que los bene-
ficien o que se les tome en cuenta, asi lo narra el integrante

de una red de OCD:
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Yo creo que hay un desgaste [para la participacién]. Culturalmen-
te las organizaciones no quieren participar, venimos participando
en estas reuniones, algunos ya vienen muy desgastados, siempre
venimos y salimos igual: desanimados, inciertos de cudles fue-
ron los resultados de estas reuniones entonces esto va acarreando
un desgaste, llegas aqui con una postura: “A ver ahora qué es lo que
quieren”. Obviamente a veces venimos con una postura optimista
cuando comienza un nuevo periodo [gubernamental] pero a veces
ya hay una baja credibilidad de lo que se genera en estos espacios
de participacién [...] hacen falta reglas claras de participacion.
La Ley de Planeacién dice: se realizarin foros y consultas, pero
en qué forma, bajo qué formato, no sabemos, siempre nos cam-
bian la jugada. Yo dirfa que la participacién si tiene todavia serias
deficiencias en cuanto al dominio del tema [por parte] de la ad-
ministracién publica, la sociedad civil se ha acercado pues dando
palos de ciego, no es su materia en si propiamente (Testimonio
de un integrante de OCD antidiscriminacién durante los talleres

del INDEPEDI).

Este testimonio apunta ya a algunos de los resultados
mencionados anteriormente sobre la participacién politica
y anade el elemento de que las organizaciones llevan un largo
tiempo participando y que la incertidumbre es una constante
ante la ausencia de rendicién de cuentas acerca de los re-
sultados de estas reuniones por parte de las instituciones,
lo que genera un deterioro de la prictica. Asimismo, sugiere
que los procesos de participacién en instancias publicas no se
consolidan debido a los cambios en las administraciones
de gobierno.

El mismo integrante de una red de OCD senala la asime-
tria de recursos entre las organizaciones de y para personas
con discapacidad comparadas con organizaciones que tra-
bajan otros temas de derechos humanos:
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Otros grupos de otras luchas sociales han incursionado y llevan
mds aventajados sus temas, tienen estrategias mds faciles de c6mo
negociar sus temas de interés con el gobierno, nosotros no, ob-
viamente las organizaciones de personas con discapacidad, en es-
pecifico las visuales, estin muy apegadas al tema del comercio,
las mds consolidadas y otras muy abocadas a la educacién, enton-
ces obviamente el interés de incidencia piblica no la desarrollan
bien porque no tienen la herramienta y a veces estd muy cerrado,
este dmbito es muy elitista [ ...] quien opina sin tener informacion
en la mano estd divagando (Testimonio de un integrante de OCD

antidiscriminacién durante los talleres del INDEPEDI).

A continuacién, se presentan diferentes formas en las
que la participacién se cristaliza. Recordemos que la partici-
pacién no es un fin en si mismo, sino que es un medio y de-
pendiendo de la necesidad o demanda de las organizaciones,
su involucramiento puede arrojar diferentes resultados.

a) Resultado en reivindicaciones

En secciones previas vimos cémo, por los escasos recursos
con los que cuentan algunas OCD, generalmente se relacionan
con otras OCD e instituciones publicas con poca experiencia
y con un conjunto de reivindicaciones sobre sus necesidades
puntuales, con lo que el poder entablar un diilogo con auto-
ridades para plantear sus necesidades es un resultado de su
participacion.

b) Resultado pedagégico

Un resultado muy importante para todas las organizaciones,
independientemente de su tipo, es el pedagdgico. Desde
la perspectiva de las facilitadoras consideran que las orga-
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nizaciones tienen que aprender a participar para traducir
las necesidades y reivindicaciones en exigencias:

Yo veria como un desafio muy fuerte ese, el saber traducir los pro-
blemas en propuestas de politicas ¢no? Y esto tiene que ver
con conocer el gobierno, conocer las leyes, estar articulados
con otros ¢no?, que al menos he podido percatarme en estos
dos afios que si ha habido un esfuerzo de articulacién. Yo en
los talleres vi dispersién [...] (Entrevista a Pilar Berrios, junio
2014).

La facilitadora apunta este tipo de resultados de la participa-
cién tanto para las organizaciones como para el INDEPEDI:

[...] yo creo que se fueron con mayores herramientas [las orga-
nizaciones], o sea conocieron digamos, la Ley [del INDEPEDI],
conocieron las condiciones en las que estaba el Instituto, quizd
lograron afianzar un poco mds sus propuestas ¢no? Pero en tér-
minos de solucién a sus problemdticas no. Y esto es grave porque
este tipo de experiencias terminan vacunando a la gente: “De ir a
perder mi tiempo, mejor me quedo yo en mi oficina o en mi casa’.
Entonces eso es lo que resulta preocupante. Yo creo que también
quiza resulté mds 1til para los servidores publicos que para las or-
ganizaciones. Porque a los funcionarios publicos si les permiti6
conocer mds la poblacién con la que tendrian que estar trabajan-
do ¢no? empezaron como a dimensionar la magnitud del desafio
que tenian ante sus nuevos cargos ¢no? (Entrevista a Pilar Berrios,

junio 2014).

¢) Resultados en otras formas de participacion politica
institucionalizada
Si bien los talleres instrumentados por el INDEPEDI tu-

vieron la finalidad de generar insumos para la elaboracién

274



6. NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES
CIVILES DE DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN
LOS ESPACIOS

de su programa institucional, la propia Ley del Instituto es-
tipula otras formas de participacién de las OCD en el Ar-
ticulo 56:

El Instituto contara con un Consejo Consultivo que estard con-
formado por miembros de organizaciones de y para personas
con discapacidad, especialistas, académicos, empresarios y per-
sonas de notable trayectoria en la defensa de los derechos de las
personas con discapacidad.

El Consejo serd un 6rgano de consulta y asesoria para disefiar
politicas publicas y establecer acciones especificas que el instituto
pueda concertar con las autoridades competentes.

En este sentido, uno de los resultados de la realizacién
de los talleres visibilizé que el propio Instituto estd en in-
cumplimiento de su propia Ley, al no contar con un Consejo
Consultivo donde participen OCD. Asi lo constata el testi-
monio de un integrante de una organizacién de tipo anti-dis-
criminacién:

La Ley que da vida al INDEPEDI también prevé un espacio
de participacién que es el Consejo Consultivo. La Ley no lo
especifica bien sino que lo deja a que el reglamento de la Ley lo
determine, no estd bien definido si va a ser ciudadano o una mez-
cla entre entes publicos con sociedad civil [(...] pero si nosotros
ya lo pudiéramos empezar a defender, de que ese Consejo Con-
sultivo tuviera un presupuesto [...] toda la consultoria de poli-
tica publica tiene que ser desempefiada en forma seria y se tiene
que ir profesionalizando, nosotros aqui desempefiamos nuestro
trabajo a nivel de sociedad civil, el trabajo de incidencia politica
sale muchas veces del objeto social de nuestra organizacién [...]
En la Convencién también se sefiala que los Estados parte de-
berdn celebrar estrechas consultas para determinar las politicas

275



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

publicas que se implementardn, entonces esto refuerza lo que
nosotros estamos diciendo [...] (Testimonio de un integrante
de OCD antidiscriminacién durante los talleres del INDEPEDI).

Al término del trabajo de campo el INDEPEDI atn no
contaba con su Consejo Consultivo. Es posible que esto
se deba a que el Instituto busca acotar temporalmente la par-
ticipacién de las OCD a consultas y no permitir su trdnsito
hacia esquemas permanentes de participacién que derivarian
en la decision, recomendacion o coordinaciéon en el disefio,
implementacién y evaluacién de politicas publicas por parte

de OCD.

d) Resultados para coaliciones o redes de organizaciones
en incidencia estratégica
Otro resultado del espacio de participacién para organizaciones
de tipo antidiscriminacién conformadas por las propias personas
con discapacidad asi como para organizaciones profesionales
y un par de redes de organizaciones fue el grupo de traba-
jo que se conformé en torno a la capacidad juridica de las
personas con discapacidad, derivado de la linea de accién
2187, que formul6 una iniciativa con proyecto de decreto
por el que se reforman y adicionan los articulos 23 y 450 del
Cédigo Civil para el Distrito Federal, que presenté el Di-
putado Alberto Martinez Urincho, del grupo parlamenta-
rio del Partido de la Revolucién Democritica (PRD). Esta
iniciativa pretendié suprimir la figura de la interdiccién para
potenciar la capacidad juridica de estas personas y proponer
la creacién de un sistema de apoyos para la toma de decisiones.
Esta iniciativa se present6 en noviembre de 2014 ante el pleno

de la entonces ALDF.
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6.6.2 Resultados de la participacién para las instituciones
Destacan tres tipos de resultados de la participacién politica
para las instituciones convocantes en Los Espacios:

a) Cumplimiento con la normativa
Un resultado fundamental para las instituciones publicas
es que al convocar a ejercicios de participacién dan cumpli-
miento a su mandato legal. Los resultados de los talleres fueron
un insumo para la elaboracién del Programa para la Integra-
cion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad 2014-2018
(PID-PCD) que se publicé hasta febrero de 2015, mis de
dos afios después del proceso de planeacién participativa®.
Al respecto cabe destacar que se solicité al INDEPEDI
los documentos, papeldgrafo, videos y audios que respaldan
la realizacién de los talleres, pero una funcionaria mencioné
que fueron robados, por lo que el Gnico insumo con el que se
cuenta como resultado de este proceso es un informe ti-
tulado Proceso de Planeacion Participativa 2012. Resultados,
publicado en septiembre de 2013, un afio después de con-
cluido el proceso participativo.

b) Otorgar legitimidad a sus procesos de consulta

Otro resultado para las instituciones que convocaron a Los
Espacios es que lograron realizar ejercicios participativos
que otorgaron legalidad y legitimidad a sus agendas publicas,
a pesar de haber instrumentado mecanismos de participa-
cién simbdlica o decorativa para las OCD.

€ Véase INDEPEDI, Programa de Integracion al Desarrollo de las Personas con
Discapacidad 2015-2018. Disponible en Internet. URL: http://www.indepedi.
df.gob.mx/documentos/pid.pdf Ultima consulta: 26 de diciembre de 2015.

277



NADA SOBRE NOSOTRAS SIN NOSOTRAS: ORGANIZACIONES CIVILES DE
DISCAPACIDAD PARTICIPANDO POLITICAMENTE EN LA CIUDAD DE MEXICO

En el lapso de 2013 a 2014 hubo un cambio en la di-
reccién del INDEPEDI. Aunque el programa se presenté
publicamente en 2015, en ese periodo de tiempo tampoco
rindieron cuentas ante las OCD sobre la manera en que
la informacién y propuestas que proporcionaron en los talleres
fueron utilizadas, sin indicar que si y qué no se incorporé
de sus propuestas. El Programa institucional del INDEPEDI
estd conformado por once subprogramas: proteccién social,
accesibilidad, sensibilizacién, armonizacién legislativa, salud,
educacion, trabajo, vivienda, cultura, recreacién y deporte,
justicia, y participacién en la vida politica y piblica.

¢) Resultado pedagégico

Analizar la correspondencia e incorporacién de los resultados
de los talleres con el Programa para la Integracion al Desarrollo
de las Personas con Discapacidad 2014-2018 excede los alcan-
ces y propositos de este trabajo, pero es importante reflexionar
en qué contexto se encuentra el INDEPEDI como una ins-
titucién de reciente creacién para tener una idea de cémo
se ird implementando su programa institucional.

En este sentido, es valioso contar ya con un Programa,
pero dependerd en un mediano y largo plazo de cémo
el INDEPEDI se relacione con otras instituciones para
transversalizar el enfoque de derechos de las personas
con discapacidad en las actividades institucionales de otras
dependencias, mas ain cuando histéricamente el DIF
ha centralizado el tratamiento de las personas con disca-

pacidad en la Ciudad de México y en el pais. Al respecto,
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la facilitadora acota que, tratindose el INDEPEDI de una

institucién nueva, tomard bastante tiempo “echarlo a andar”
Lo que si es un hecho es que siempre es algo de trabajo echar
a andar a una nueva institucién porque se carga /a herencia de la
anterior, que yo eso lo vi en las organizaciones. No es la primera
vez que se sentaban a hablar con gente de gobierno, pero la re-
lacién [de las organizaciones] por ejemplo con el DIF, segura-
mente si estaba como cruzada hasta con una actitud mds pater-
nalista, filantrépica ¢no? Y acd [en el INDEPEDI] se trataba
como de generar una relacién mds de gobierno-ciudadania ¢no?
en donde al menos respeto si lo ubiqué yo por ambas partes ¢no?
viendo qué le correspondia a cada quien ¢no? [...] Ahora, esto
estd muy en la 16gica de la administracién general, o sea, yo creo
que ahi hay que ubicar que el Instituto [INDEPEDI] surge en un
contexto en donde si bien el discurso de los derechos humanos
fue un discurso sumamente capitalizado por la clase politica, te-
nia que darle ciertos insumos, darle cierto contenido para que no
fuera totalmente mera demagogia. Hoy dia la administracién ac-
tual, si bien ubica los grupos vulnerables, incluidas las personas
con discapacidad como prioritarias, el estilo de gobierno es un go-
bierno de puertas cerradas, eso viene de arriba hacia abajo, enton-
ces, no, yo no estaria muy esperanzada a, a ubicar que vaya a haber
avances asf significativos (Entrevista a Pilar Berrios, junio 2014).

Este testimonio apunta a que en materia de discapaci-
dad coexisten los enfoques asistencial y de derechos para
la atencién de las personas con discapacidad, pero también
a que, una vez concluida la participacién de las OCD, se abre
un nuevo proceso para colocar la agenda del INDEPEDI ante
el gobierno central de la Ciudad de México y ante las demads
dependencias, por lo que seria importante realizar un analisis
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de cémo el enfoque de discapacidad permeard en otros pro-
gramas y acciones gubernamentales en los préximos afios.

Por lo que refiere al PDHDUE, la suspensién del Espacio
de participacién en mayo de 2015 implicé la interrupcién
de los trabajos de las OCD en este programa sin que se ofre-
ciera una explicacion a los integrantes del Espacio de esta
interrupcion.

Los funcionarios de ambas dependencias admiten que ca-
recieron de herramientas para implementar los ajustes razo-
nables para garantizar espacios de participacién en igualdad
de oportunidades para las personas con discapacidad y las
OCD. Ademis, la socializacién de informacién con las or-
ganizaciones participantes representaba un paso previo para
garantizar que todos compartieran ciertos conocimientos
sobre los temas puestos a debate; en este sentido, también
hubo déficits en este proceso lo que socavé la capacidad
de deliberacién, argumentacién y discusién por parte de las
organizaciones asistentes.

Las facilitadoras en estos procesos constituyeron un per-
sonal técnico no especializado en discapacidad, pero con co-
nocimientos para impulsar mecanismos participativos. Para
ambas fue la primera vez que se enfrentaron con personas
con diferentes tipos de discapacidad, lo que les representé
retos no siempre superados en el camino. Es muy posible
que el rol de las facilitadoras haya impactado en los resul-
tados de Los Espacios, por lo que sin duda debera emplearse
a personal capacitado para estas tareas, con habilidades para
incentivar el didlogo entre todos los participantes.
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En los dos escenarios se establecieron parcialmente es-
pacios donde todos los grupos de personas con discapacidad
pudieran expresar sus opiniones. Es necesario corregir
con recursos como informacién, planeacién, personal capaci-
tado, ajustes razonables para generar y garantizar condiciones
minimas para un debate igualitario, donde los participantes
deliberen y a la vez se empoderen junto con las instituciones
en la elaboracién de politicas publicas.

Recapitulacién

Las evidencias arrojadas por la investigacién en Los Espacios
apuntan que, aunque el INDEPEDI y el PDHDEF perse-
guian objetivos distintos, los resultados fueron similares
en términos de participacién de las OCD.

El involucramiento de las personas con discapacidad
y las OCD fue preparada con poco tiempo y sin atender
a los principios de la participacién ciudadana: informacién,
difusién y maxima publicidad. En este sentido, para una inter-
vencién politica efectiva es necesario que las organizaciones
tengan insumos minimos del marco juridico que regula
el ambito de la discapacidad, como la CDPD, La Ley ge-
neral, y la Ley para la inclusién al desarrollo de las personas
con discapacidad del Distrito Federal.

En cuanto al nimero de OCD participantes en Los Es-
pacios, estamos ante un nimero reducido de organizacio-
nes y que se resume perfectamente en la apreciacién tanto
de las autoridades como de las OCD: “Los que participan
son siempre los mismos”, lo que sin duda apunta a la asi-
metria de recursos entre las organizaciones, dejando a unas
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sin la posibilidad de participar y a otras muchas veces sefia-
ladas, como las mismas de siempre.

En general, los resultados de la participacién de las
OCD en Los Espacios reflejan una débil incidencia para
la conformacién de problemas publicos y que los tomadores
de decision procesan sin mucha claridad estos insumos para
la elaboracién de programas y politicas puiblicas.

Si consideramos que entre el proceso de planeacién partici-
pativa y la publicacién del Programa institucional pasaron tres
afos y en el medio hubo un cambio de director, podemos
suponer que el procesamiento de la informacién recolectada
de la participacién pasé por un filtro politico antes que prio-
rizar la continuidad y vigencia de los insumos recolectados.

El testimonio de un integrante de una coalicién de orga-
nizaciones capta la forma en la que las instituciones publicas
instrumentan la participacion de las organizaciones, la llama
participacién “a la mexicana”:

Gobierno se rige por esta modalidad de las administraciones
[lo que constituye] una gran dificultad ya que siempre encon-
tramos con los entrantes, a los que hay que darles una induccién
de alguna manera y se tardan en elaborar programas. [Las instan-
cias publicas] al principio no tienen el conocimiento, después
lo van adquiriendo. Cuando empiezan a adquirir fuerza algunos
proyectos, ya vienen las campaias, se adormece todo el asunto
y luego hay que volver a empezar. [...] Nosotros como sociedad
civil queremos cambiar cuestiones en la causa de las personas
con discapacidad, pero también sobre los quehaceres de la poli-
tica mexicana y de esta relacion entre sociedad civil y gobierno
porque notamos que la Convencién dice que en todo tenemos
que estar tanto las personas con discapacidad como las organiza-
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ciones que las representan en la politica publica, pero el modelo
mexicano ha sido tradicionalmente de cocinar el asunto en go-
bierno, hacer un pequefio foro en donde se invita a un equis nu-
mero de personas y ya, después se va a avalar ante el exterior,
de que hubo participacién amplia de sociedad civil cuando no es
asi y [nuestro] sentir no se ve al cien por ciento reflejado. Logra-
mos incidir en algunas cosas, pero no de fondo y eso queremos
ir cambidndolo (Entrevista a Enrique Garrido, febrero 2014).

283






CONCLUSIONES

La inclusién de las personas con discapacidad y las organi-
zaciones que las representan en procesos de participacién
para la construccién de politica publica, es una via para dotar
ala democracia y a las instituciones publicas que la represen-
tan de legitimidad y fuerza, por lo que impulsar y convocar
a que las OCD tomen parte de los asuntos publicos, requiere
un cumplimiento de los ajustes y adaptaciones que por ley es-
tan sefialados para que las personas con discapacidad partici-
pen en igualdad de condiciones. Omitir este cumplimiento
o erigir barreras para su participacién, perpetia la conside-
racién de que las personas con discapacidad son ciudadanos
invisibles e incumple lo estipulado en la CDPD.
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Este libro suscribe que el lema “Nada sobre nosotras
sin nosotras” es una reivindicacién y una idea clave del mo-
vimiento de las personas con discapacidad que, junto con la
implementacién de la Convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad, nos llama y obliga a su plena
inclusién.

La participacién politica de las personas con discapacidad
y las organizaciones que las representan es un derecho es-
tablecido en el articulo 29 de la CDPD, los Estados parte
estan obligados a celebrar estrechas consultas y a involucrar-
los activamente en la discusién de asuntos que sean de su
interés y que impacten en su desarrollo.

La participacién politica de las OCD no es neutral, sino
que presenta tensiones, ya que las diferentes organizaciones
tienen diversos intereses al momento de participar. Los ha-
llazgos de la investigacién dan cuenta de tres tipos de tensio-
nes: 1) organizaciones de un mismo tipo compiten por re-
cursos como informacién, y financiamiento, asi como por el
prestigio que puede estar asociado al éxito de sus practicas
relacionadas con la discapacidad; 2) las perspectivas sobre
la discapacidad estin asociadas a los diferentes tipos de dis-
capacidades con las que trabajan, de ahi la heterogeneidad
de demandas y visiones entre las mismas; 3) 1 tipo de control
que las instituciones pueden ejercer sobre las organizaciones
cuando lanzan una convocatoria para que participen las colo-
ca en un dilema porque participar significa ganar visibilidad,
pero también puede ser considerado como una alianza en cla-
ve corporativa con instituciones publicas, lo que les puede
restar independencia, legitimidad y autonomia, o al menos
ellas asi lo pueden percibir.
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En conclusién, resulta paradéjico que las instituciones
de derechos humanos enfocadas en las personas con dis-
capacidad se olviden de las personas y organizaciones
involucradas en estos procesos y que prioricen sélo aspectos
administrativos, sin darse cuenta que los ajustes razonables
crean entornos de empoderamiento para estas organizacio-
nes. Asimismo, confirma la hipétesis de que las instancias
gubernamentales que convocaron a las OCD a participar
desde una posicién poco abierta para el didlogo, la delibe-
racién y el empoderamiento de las organizaciones dio lugar
a una participacién decorativa o simbdlica.

En Los Espacios, las instituciones convocantes omitie-
ron realizar ajustes razonables sabiendo que participarian
personas con discapacidad que necesitarian la informacién
en formatos accesibles, asi como instalaciones, comuni-
caciones, adaptacién de informacién a braille o a formato
de audio MP3 para personas con discapacidad visual, pres-
tar los servicios de traduccién de un intérprete de LSM
ni informacién adaptada a espanol sencillo para personas
con discapacidad intelectual. Esta desconsideracién hizo
que Los Espacios no tuvieran los elementos para habilitar
la participacién politica efectiva de las OCD involucradas.

El que Los Espacios apostaran por formas de participacién
de bajo alcance, tomando sélo el decir de las organizaciones
sin incorporarlas en el disefio e implementacién de la agenda
institucional, genera un efecto social contrario al buscado,
ocasionando desgaste e inmovilismo social por parte de las
OCD. En sintesis, Los Espacios presentan déficits en la cali-
dad deliberativa del proceso y en el empoderamiento de las
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organizaciones participantes. Sin embargo, podemos consi-
derar como un logro que diferentes tipos de organizaciones
visibilicen la variedad de discapacidades y sus especificas
necesidades de apoyo.

Al caracterizar la participacién politica de las OCD emergi6
que en la realidad las instituciones las conciben como sujetos
todavia incapaces de participar en todo el ciclo de politicas
publicas concernientes a la discapacidad, lo que se contradice
con el pretendido corte de derechos humanos que enuncian
tener las instituciones. Al mismo tiempo, las instituciones
realizaron adaptaciones parciales y tardias de la informacién
y las comunicaciones, asi como ajustes razonables para el lo-
gro de una participacién efectiva por parte de las OCD.
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Nada sobre nosotras sin nosotras, trataun aspecto de las politicas de discapacidad
poco explorado: las organizaciones de y para personas con discapacidad,
también llamadas Organizaciones Civiles de Discapacidad (OCD) y su
participacién en instancias gubernamentales en la Ciudad de México, llamados
Espacios durante 2012-2015.

La discapacidad, mis alld del déficit individual, constituye una experiencia
de opresién. Es por ello que el movimiento de personas con discapacidad
considera a la participacién como un componente crucial de su inclusién en
la sociedad, de ahi el lema del movimiento que da origen al titulo de este

libro.

Para participar politicamente son necesarios recursos: informacién, tiempo,
dinero. Los recursos en si mismos posibilitan la participacién, pero no la
hacen. Para participar es preciso tener interés y conocer las reglas para jugar.
Lo que se juega en los Espacios, es la definicién legitima de problemas
publicos en materia de discapacidad.

Conviene destacar el disefio metodolégico de los procesos participativos,
que obedece a objetivos claros por parte de las instituciones publicas, donde
se inscribe una clara concepcion de los sujetos participativos, de sus posibili-
dades y limites.

El libro le invita a adentrarse en este estudio inscrito en el campo de estudios
sobre discapacidad, que da cuenta de cémo detris de cada tipo de organiza-
cién existen determinadas visiones de la discapacidad con efectos practicos al
momento de participar e interactuar con otras organizaciones y actores guber-
namentales, desencadenando tensiones y luchas de poder por posicionarse en

la agenda publica.
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