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Revista de

Administracion 'N NP

Publica

Presentacion

Una de las caracteristicas mas distintivas de la administracion pu-
blica es su ubicuidad dentro de la vida de los individuos. En efecto, las
personas en todo momento se encuentran en contacto con la admi-
nistracion publica, desde la cuna hasta la tumba. De ahi que ésta
tenga que ver con una variedad y amplitud de temas, lo cual obliga a
un analisis cientifico de cada uno de ellos.

La Revista de Administracion Publica es el medio de difusién y el espacio
de reflexion a disposicién de la comunidad de investigadores, profe-
sores y servidores publicos que permite la visibilizacion de aquellos
temas que requieren una concientizacion de todos los interesados en
el servicio publico. En esta ocasion, sus paginas estan destinadas a la
exposicion y analisis de la inclusion de las personas con discapacidad
desde la administracion publica.

De acuerdo con los datos arrojados por la Encuesta Nacional de la
Dinamica Demografica (ENADID) de 2014, el 6 por ciento la poblacién
mexicana vive con discapacidad. Solo por esta razon, las instituciones
publicas deben contemplar a este conjunto de la poblacion que es muy
significativo.

Para tal efecto, el presente nimero reune el trabajo de 19 especialistas
del Consejo Nacional para el Desarrollo e Inclusion de las Personas
con Discapacidad (CONADIS) coordinado por la Directora General,
Dra. Mercedes Juan Lépez. Todos ellos abordan desde diversas aris-
tas la complejidad de este tema para el disefio e implementacion de
politicas publicas orientadas a atender a este sector de la poblacion en
situacion de vulnerabilidad.

A lo largo de los 14 articulos que componen la revista, el tema de la
inclusion de las personas con discapacidad es abordado a partir del
enfoque garantista de los derechos humanos, el cual busca favorecer
en todo momento la proteccion mas amplia en favor del individuo. Para



12 Revista de Administracion Publica No. 145, Volumen LIII, No. 1

ello ha sido fundamental la Ley General para Inclusion de las Personas
con Discapacidad asi como la firma y ratificaciéon de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU.

Cabe enfatizar que en México esta labor ha sido llevada a cabo por el
CONADIS a partir de su creacion en 2011. Se trata de un organismo
descentralizado, autobnomo y sectorizado de la Secretaria de Desarrollo
Social. Esta situacién pone de manifiesto un cambio en el enfoque de
la atencién a este grupo de la poblacién al pasar de ser entendido sdlo
desde la perspectiva clinica a ser ubicado en el entorno de la politica
social y de la creacion de bienestar social.

En este sentido, el filésofo y economista indio Amartya Sen ha puesto
de manifiesto la importancia de considerar otros factores de las
vidas efectivas de las personas que van mas alla de la perspectiva
centrada en los ingresos. Asi, por ejemplo, un individuo que cuente
con un ingreso por encima del promedio pero que sea proclive a una
enfermedad crénica o que esté afectada por una discapacidad seria,
significa que no debemos considerarla como una persona acomodada.
Se trata de factores que ponen en desventaja a las personas y que
escapan a los datos estadisticos que sélo contemplan la exclusiéon
desde el ingreso.

En suma, esperamos que el presente nimero de la RAP nos abra la
perspectiva a un tema transversal, que toca a todas las instituciones
publicas. Estamos seguros que el lector interesado podra obtener
recomendaciones que podra incorporar en su ambito de actividad
profesional.

Carlos Reta Martinez
Presidente del INAP
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Revista de

Administracion 'N NF

Publica

El nuevo paradigma de la inclusion desde la 6ptica de la
Administracion Publica en México.

Mercedes Juan L6pez'

Este articulo tiene como objetivo analizar el nuevo enfoque de la
inclusién social de las personas con discapacidad desde la dptica de
la administracion publica, explicando el proceso historico y juridico
que permitio transitar de la visibn médico-asistencialista que se tenia
en el tema, hacia un modelo garantista de derechos humanos de las
personas con discapacidad.

Lo anterior conlleva a una logica distinta de construccion y analisis,
derivado del estrecho campo de accién que tenia el modelo
asistencialista que prevalecié durante muchas décadas como método
por excelencia de atencién a la discapacidad. Hoy en dia encontramos
una alternativa para su abordaje desde la administracion publica, bajo
el enfoque de inclusion social y derechos que nos permite evocar un
cambio de paradigma? desde un nuevo modelo.

' Es Meédico cirujana por la UNAM, con Especialidad en Medicina de Rehabilitacion;
y estudios de posgrado en Alta Direccion en el IPADE. En el servicio publico, ha sido:
Secretaria Técnica del Gabinete de Salud de la Presidencia de la Republica; Subsecretaria
de Regulacion y Fomento Sanitario de la Secretaria de Salud, Secretaria del Consejo
Nacional de Salud; Secretaria del Consejo de Salubridad General; Titular de la Comisién
de Operacién Sanitaria de la Comision Federal para la Protecciéon contra Riesgos
Sanitarios. De 2012 a 2016 se desempefid como Secretaria de Salud del Gobierno
Federal. Diputada Federal en la LVII Legislatura. En el sector social, ha participado como
Presidenta Ejecutiva de la Fundacién Mexicana para la Salud. Ha publicado libros y
articulos cientificos. Miembro activo de Asociaciones médicas y cientificas. Ha recibido
diversos premios y distinciones cientificas nacionales e internacionales, entre ellos la
Mujer del Afio 2013 y la Condecoracién de la Orden Nacional del Mérito en grado de
Gran Oficial de la Republica Francesa. A partir del 1° de abril del 2016 ocupa el cargo de
Directora General del Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas
con Discapacidad.(CONADIS)

2 Kuhn, La Estructura de las Revoluciones Cientificas, México FCE. El paradigma es un
modelo o patrén aceptado, el cambio de un paradigma tiene nuevas lineas de abordaje
tedrico metodoldgico, es decir, responde y rebasa las preguntas del viejo paradigma.
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En México, el nuevo modelo de derechos se consolida con la Reforma
Constitucional en Materia de Derechos Humanos de 2011, ya que
adquirieron rango constitucional. Las normas relativas a los Derechos
Humanos se interpretan de conformidad con nuestra Constitucion y con
los Tratados Internacionales en la materia, favoreciendo en todo tiempo
a las personas con la proteccion mas amplia. Todas las autoridades,
en el ambito de sus competencias, tienen la obligacion de promover,
respetar, proteger y garantizar los Derechos Humanos de conformidad
con los principios de universalidad, interdependencia, indivisibilidad y
progresividad. En consecuencia, el Estado debe prevenir, investigar,
sancionar y reparar las violaciones a los derechos humanos, en los
términos que establezca la ley.

Los Derechos Humanos en México se “reconocen”, y toda persona
debe gozar de ellos y de los mecanismos que los garantizan.

El Consejo Nacional para el Desarrollo e Inclusion de las Personas
con Discapacidad (CONADIS) se cre6 el 30 de mayo de 2011, en
cumplimiento al Articulo 39 de la Ley General para la Inclusién de las
Personas con Discapacidad y como respuesta a la firma y ratificacion de
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de la Organizacion de las Naciones Unidas, materializando décadas
de lucha y trabajo de sociedad civil y actores del Gobierno para que las
politicas publicas cuenten con un enfoque de inclusion que haga visible
las acciones que requieren en su favor las personas con discapacidad,
promoviendo el respeto integro de sus derechos.

EI CONADIS es un organismo descentralizado, autbnomo, sectorizado
en la Secretaria de Desarrollo Social (SEDESOL), que ha consolidado
el cambio de paradigma para tratar la discapacidad como un tema
de politica social, constituyéndose asi como el érgano rector de las
politicas publicas en favor de las personas con discapacidad.

La sectorizacion del CONADIS a la SEDESOL nos ha permitido llevar
la inclusion de las personas con discapacidad a la agenda de gobierno
para que responda desde el enfoque de las politicas publicas a la
solucién de problemas que exigen atencion bajo un nuevo enfoque?,
tomando en cuenta el contexto fiscal, administrativo y juridico respecto
al aumento de demandas de este sector y la dinamica demogréfica de
la poblacion de personas adultas mayores que, entre otros factores,

3 Merino M. en Politicas Publicas, Ensayo sobre la intervencién del Estado en la solucién
de problemas publicos, México, CIDE, p.36 sefiala que gobernar dej6 de ser un ejercicio
para crear y distribuir bienestar y ahora debe seleccionar, de ahi que las politicas publicas
estén encaminadas a solucionar problemas puntuales en un lapso determinado.
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plantean nuevos retos y desafios al Gobierno y su administracion
publica.

I. Situacion de la discapacidad en México

La Organizacion Mundial de la Salud refiere que mas de mil millones
de personas viven con algun tipo de discapacidad en el mundo, el 15%
de la poblacion total, de las que el 80% se encuentra en situacién de
pobreza.

En Meéxico, de acuerdo con la Encuesta Nacional de Dinamica
Demografica (ENADID) de 2014%, el 6% de la poblaciéon vive con
algun tipo de discapacidad. Estamos hablando de 7.1 millones de
nifias, nifios, adolescentes y adultos, que diariamente enfrentan retos
adicionales para alcanzar una vida plena.

De ellos, el 53.5% son mujeres y el 46.5% son hombres. El 64.1%
presenta discapacidad motriz, 58.4% discapacidad visual, 38.8%
discapacidad mental, 33.5% discapacidad auditiva. Cabe mencionar
que las personas pueden presentar una o mas discapacidades.

La estructura de la edad de la poblacién con discapacidad muestra la
estrecha relacién que ésta tiene con el envejecimiento demogréfico, ya
que casi la mitad de las personas (47.3%) son personas mayores. Las
entidades Federativas que presentan mayor porcentaje de personas
mayores con discapacidad son la Ciudad de México y Yucatan, con el
57.3%, seguidas de Zacatecas, con el 54.6% y San Luis Potosi, con
el 54.6%.

Las principales causas que originan la discapacidad, o bien, son
detonante de esta condicién en el pais son las enfermedades en un
41.3% y la edad avanzada con el 33.1%. La misma encuesta reporta
que el 83% de las personas con discapacidad cuentan con afiliacion a
instituciones de salud.

En materia de educacion, el 60.6% de la poblacién con discapacidad
de 3 a 29 afios asiste a la escuela, y el nivel mas alto de educacién es
la primaria. Las personas con discapacidad motriz presentan menores
porcentajes de asistencia escolar: 10.8%; mientras que la discapacidad
visual presenta un mayor porcentaje: 43%.

4 http://www.beta.inegi.org.mx/proyectos/enchogares/especiales/enadid/2014/ consultado
el 15 de febrero de 2018
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En el aspecto econdémico, el 39.1% de la poblacion con discapacidad
de mas de 15 afos, participa en actividades econdmicas, frente a
64.7% de su contraparte sin discapacidad y el 39% de la poblacion con
discapacidad declara una percepcién de ingresos por algun programa
de gobierno.

Il Cambio de paradigma hacia un enfoque de inclusiéon y Derechos
de las Personas con Discapacidad

Instrumentos Internacionales

El 13 de diciembre de 2006 la Organizacion de las Naciones Unidas
aprobd la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, en la que México desempeiié un papel
relevante al ser uno de los principales promotores de la misma. Es un
instrumento pionero que reafirma que las personas con discapacidad
deben disfrutar de todos los derechos humanos vy libertades funda-
mentales y reconoce que no es la discapacidad por si misma la que
limita, sino las barreras del entorno social.

Este instrumento internacional fue firmado por mas de 80 paises,
incluido México, el 30 de marzo de 2007. En su fecha de apertura, el
27 de septiembre del mismo ano, el Senado de la Republica la ratifico,
entrando en vigor el 3 de mayo de 2008, marcando asi un cambio
de paradigma respecto al enfoque y actitud hacia las personas con
discapacidad, considerandolas sujetas de derechos, dejando atras el
modelo médico-asistencialista.

Al ratificar México la Convencién, se comprometid a seguir sus
lineamientos y principios, modificando sus politicas publicas y
armonizando su legislacion para que las personas con discapacidad
disfruten plenamente sus derechos. Para dar seguimiento al cumpli-
miento, México hizo entrega de su informe inicial en 2011 vy, tras
la sustentacion del 2014, el Comité Especial emiti6 una serie de
observaciones y recomendaciones a considerar en el siguiente informe.

En 2016, con la finalidad de dar respuesta al Comité y elaborar el Il y
[l Informe consolidado de México, se instalaron siete mesas de trabajo
tematicas, con participacion de gobierno, expertos y sociedad civil, con
las que se realizaron 32 reuniones entre el ultimo trimestre de 2016 y
el primer semestre de 2017. Con los insumos obtenidos del trabajo
colaborativo de las mesas, se elabord una matriz con informacion para
dar respuesta a los Articulos de la Convencion, las observaciones,
recomendaciones y directrices del Comité para el informe de pais.
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Serealizaron cinco versiones del documento, incorporando los insumos
obtenidos a través de un Foro de Consulta con organizaciones de la
sociedad civil que se realiz6 el dia 3 de diciembre de 2017, en el marco
del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad.

El 22 de febrero de 2018, la Misién Permanente de México ante la
Organizacion de las Naciones Unidas en Ginebra hizo entrega del
II'y I Informe consolidado de México al Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, con lo que el Gobierno Federal
refrend6 el cumplimiento de sus compromisos con la Organizacion de
la Naciones Unidas.

Cabe senalar que como Estado parte se tiene limitacion en cuanto a
la extension de sus Informes de pais, ya que el Comité de Derechos
Humanos de las Naciones Unidas establece un nimero maximo de
palabras, por lo que es necesario llevar a cabo un ejercicio importante
de sintesis.

Otro instrumento internacional, la Convencion Interamericana para
la Eliminaciéon de todas las Formas de Discriminacion contra las
Personas con Discapacidad® (CIADDIS), nacié por la preocupacion
de la Asamblea General de la Organizacion de los Estados Americanos
(OEA), en cuanto a la discriminacion de la que son objeto las personas
en razon de su discapacidad.

La CIADDIS fue adoptada en la ciudad de Guatemala el 7 de junio
de 1999 por la Asamblea General de la OEA y entr6 en vigor el 14 de
septiembre de 2001. México la firmo el 6 de diciembre de 2000 y la
ratifico el 25 de enero de 2001. Se constituyé como el primer instrumento
del Sistema Interamericano que aporta bases conceptuales respecto
a personas con discapacidad, sefalando que éstas tienen los mismos
derechos humanos y libertades que otras personas. Contempla dentro
de su contenido erradicar la discriminacién y promover los derechos
de las personas con discapacidad. Como todas las Convenciones, la
CIADDIS cuenta con un Comité de Expertos que dan seguimiento a
los compromisos contraidos por los Estados, México ocupa la Primera
Vicepresidencia del Comité en la persona de Alicia Loza Garcia
Formenti, Directora de Asuntos Internacionales del CONADIS, cuya
postulacion y eleccion se dio a cargo de miembros del mismo Comité
en abril de 2017.

En esta misma linea, el Pacto Internacional de Derechos
Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC), el Pacto Internacional

5 http://www.oas.org/juridico/spanish/tratados/a-65.html consultada el 15 febrero de 2018.
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de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP) y la Declaracion Universal
de Derechos Humanos, conforman la Carta Internacional de Dere-
chos Humanos, pilar de la proteccion de los Derechos Humanos de
las Naciones Unidas.

El PIDESC fue adoptado por la Asamblea General de la ONU el 16 de
diciembre de 1966 a fin de promover mejores estandares en el tema
de Derechos Humanos. Como Tratado Internacional de Derechos
Humanos crea obligaciones legalmente vinculantes a los Estados
Parte, entre los cuales se encuentra México.

Este afio México sustenta su ultimo informe al PIDESC, que contiene
acciones de inclusion laboral y educativa en materia de discapacidad.

Por su parte, el Mecanismo de Examen Periédico Universal (MEPU)
es la herramienta por el cual el Consejo de Derechos Humanos de la
ONU evalua la situacion de los derechos humanos en cada uno de
sus Estados Miembros. Mediante un examen interactivo, realizado en
Ginebra, se propicia el mejoramiento de la situacion de los derechos
humanos y se fomenta el cumplimiento de compromisos y obligaciones
y se evaluan los avances y retos.

El MEPU, a su vez, ofrece a cada Estado la oportunidad de declarar
las medidas adoptadas para mejorar la situacion de los derechos
humanos de cada pais. Dentro de las recomendaciones que México
tiene que dar cuenta se encuentran 4 sobre derechos de personas con
discapacidad.

De igual forma, el Tratado de Marrakech entré en vigor en México el 30
de septiembre de 2016 para generar las condiciones de accesibilidad
en materiales culturales y obras literarias. Este es el resultado de un
intenso trabajo legislativo con el acompafiamiento de la Sociedad Civil.

El Tratado tiene como objetivo impulsar que en la legislacién nacional
sobre derecho de autor, se definan los criterios que faculten a las
entidades autorizadas a realizar, sin animo de lucro, ejemplares
en formato accesible que podran distribuirse mediante préstamo
no comercial o comunicacion electronica, en favor del acceso a la
informacioén de las personas con discapacidad visual. En México hay
aproximadamente 2.5 millones de personas con discapacidad visual.

Dentro de los avances que se han tenido al respecto, se encuentra la
reforma del Articulo 148 de la Ley Federal del Derecho de Autor, que
sefala que las obras literarias y artisticas ya divulgadas podran migrar a
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un formato accesible para las personas con discapacidad, siempre que
no se afecte la explotacién normal de la obra, sin autorizacion del titular
del derecho patrimonial y sin remuneracién, citando invariablemente
la fuente y sin alterar la obra, tratandose de publicacion de obras
artisticas y literarias sin fines de lucro para personas con discapacidad.

Bajo una perspectiva a largo plazo, la Asamblea General de la ONU
adopto la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible, que es un plan
de accidn a favor de las personas, el planeta y la prosperidad, en ella
participan todos los Estados parte de la ONU. En septiembre de 2015
se constituyé como un nuevo marco de referencia sobre el desarrollo
global al 2030.

La discapacidad es considerada un tema transversal en todos sus
objetivos, enlos que se sefiala que los indicadores deben desagregarse,
entre otros conceptos, por discapacidad.

El principio de la Agenda 2030 es “No dejar a nadie atras”, lo que
implica adoptar medidas de amplio alcance para asegurar que las
personas con discapacidad, donde quiera que se encuentren y con
independencia de su situacion, puedan gozar de sus derechos y
participar como agentes y beneficiarios del desarrollo, en igualdad de
condiciones con todas las demas personas.

lll. La inclusion social de las personas con discapacidad desde la
Administracion Publica en México

Desde el Poder Ejecutivo, la Administraciéon Publica en México ha
desarrollado diversas acciones con el fin de impulsar una Politica de
Inclusion Social y de Derechos de las Personas con Discapacidad.

Derivado de Ila Reforma Constitucional en Materia de Derechos
Humanos de 2011, el articulo 1° de la Constitucion Politica de los
Estados Unidos Mexicanos dice a la letra:

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

8 http://www.conapred.org.mx/index.php?contenido=pagina&id=161&id_
opcion=171&op=171



20 Revista de Administracion Publica No. 145, Volumen LIII, No. 1

Como se ha mencionado, el 30 de mayo de 2011 se publicé la Ley
General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad’, dando
lugar ala creacion del Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién
de las Personas con Discapacidad (CONADIS), que tiene por tiene por
objeto el establecimiento de la politica publica para las personas con
discapacidad, mediante la coordinacién institucional e interinstitucional
y que, al momento de su creacion, estaba sectorizado a la Secretaria
de Salud.

Un aspecto de gran relevancia es la reforma a la Ley Organica de la
Administracion Publica, publicada el 2 de enero de 2013 en el Diario
Oficial de la Federacion (DOF), en la que se establecio que la materia
de discapacidad es un tema que se debe de abordar desde una 6ptica
del desarrollo social. Como respuesta institucional el 29 de marzo
de 2013, se publico el Acuerdo a través del cual el Consejo Nacional
para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad se
sectorizd a la Secretaria de Desarrollo Social.

De esta forma, los ordenamientos en su conjunto constituyen la base
del cambio en el paradigma y la visién de la discapacidad, dejando
atras el enfoque tradicional de asistencialismo con el que se abordaba
la inclusion de las personas con discapacidad, transitando a una
vision del reconocimiento de sus derechos y la necesidad de acciones
afirmativas y de nivelacion que los coloque en condicion de igualdad.

En esta linea CONADIS coordina esfuerzos con otras Dependencias
de la Administracion Publica Federal para lograr politicas pubicas que
propicien su desarrollo en igualdad de condiciones.

Bajo esta tarea y entre las diversas acciones que contempla el Plan
Nacional de Desarrollo 2013-2018 (PND), destaca transitar hacia una
sociedad equitativa e incluyente, protegiendo los derechos de las
personas con discapacidad y contribuyendo a su desarrollo integral e
inclusion plena.

Por su parte, el Programa Sectorial de Desarrollo Social 2013-2018
considera dentro de su objetivo 4, construir una sociedad igualitaria
donde exista acceso irrestricto al bienestar social mediante acciones
que protejan el ejercicio de los derechos de todas las personas,
mientras que en su estrategia 4.3. contempla garantizar los derechos
de las personas con discapacidad para su desarrollo integral y en las
lineas de accion se promueve dentro de la Administracion Publica
Federal (APF) el otorgamiento de apoyos para fomentar el desarrollo

7 http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/LGIPD_171215.pdf
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econodmico, educativo, productivo y laboral de las personas con
discapacidad.

En el CONADIS recae la responsabilidad de coordinar las actividades
comprometidas por las dependencias del Gobierno Federal en el
marco del Programa Nacional.

El 3 de mayo de 2016, el Presidente de la Republica, Licenciado
Enrique Pefia Nieto, con la presencia de los Gobernadores de las
Entidades Federativas, integrantes del gabinete y de la Junta de
Gobierno del CONADIS, instal6 el Sistema Nacional para el Desarrollo
y la Inclusion de las Personas con Discapacidad que tiene como
objetivo la coordinacion y seguimiento continuo de los programas en
la materia.

Aunado a ello, el 18 de noviembre de 2016 se instaldé la Comision
para el Desarrollo y al Inclusién de las Personas con Discapacidad
en el seno de la Conferencia Nacional de Gobernadores (CONAGO),
con el propésito de fortalecer los mecanismos de coordinacion para la
promocion de los derechos de las personas con discapacidad en todo
el territorio nacional.

A través del Sistema, el CONADIS coordina las acciones positivas en
favor de las personas con discapacidad y su transversalidad en los
programas sociales. A la fecha, 28 dependencias y entidades de la
Administracion Publica Federal han determinado 218 indicadores para
acciones de los seis objetivos del PNDIPD 2014-2018; y 60 reglas de
operacion de programas sociales consideran la priorizacion de apoyo
a personas con discapacidad.

En el afio 2008, con la entrada en vigor de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad se creo la necesidad y
obligacion del Estado Mexicano de armonizar la legislacion nacional a
partir de esta nueva realidad.

A través del Poder Legislativo también se impulsaron acciones como
resultado del nuevo enfoque de inclusion, asi en el afio 2005, existian
alrededor de 32 leyes estatales y una general, que trataban el tema
de la discapacidad. Cada una de manera diferente, sin contemplar
la terminologia, ni criterios adecuados para el reconocimiento de las
personas con discapacidad.

Hoy en dia, todas las Entidades Federativas cuentan con una Ley para
la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad. De
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las 32 entidades, 26 ya contemplan en sus leyes el nuevo paradigma
de derechos humanos de las personas con discapacidad sefialado
en la Convencién de la ONU. Aguascalientes, Colima, Chihuahua,
Durango, Morelos y Sinaloa estan trabajando en el fortalecimiento y
armonizacion de su marco legal.

Adicionalmente, para asegurar el respeto de los derechos de las
personas con discapacidad, es importante sefialar que en las reformas
estructurales mas importantes del pais, se han incorporado acciones
para promover y asegurar que las personas con discapacidad disfruten
y ejerzan los derechos contenidos en las diversas leyes, en un marco
de igualdad.

A. Ley General de los Derechos de Niias, Ninos y Adolescentes:
Publicada en el D.O.F. el 4 de diciembre de 2014.

Contempla un Capitulo en cuanto al derecho a la “Inclusion de Nifias,
Niflos y Adolescentes con Discapacidad”, que establece que los
tres 6rdenes de gobierno estan obligados a implementar medidas
de nivelacion y acciones afirmativas considerando los principios de
participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad, respeto
por la diferencia y la aceptacion de la discapacidad como parte de
la diversidad humana, reiterando que la discriminacién también
comprende la negacion de ajustes razonables y que se tomen las
medidas especificas para lograr la igualdad sustantiva de las nifias,
nifios y adolescentes con discapacidad.

Asimismo, en esta Ley, en los capitulos respectivos al derecho a la
salud y a la educacion se establecen acciones especificas y afirmativas
afavor de lainclusion de nifias, nifios y adolescentes con discapacidad.

B. Ley Federal de Telecomunicaciones y Radiodifusiéon: Publicada
en el D.O.F. el 14 de julio de 2014.

Contiene dos capitulos de derechos de personas con discapacidad.
El primero de ellos denominado “De los Usuarios con Discapacidad”
(art. 199 a 203) para promover que los usuarios con discapacidad
tengan acceso a los servicios de telecomunicaciones, en igualdad de
condiciones con los demas usuarios.

El segundo, titulado “De los derechos de las audiencias con discapa-
cidad”, que promueve que los dispositivos tengan funcionalidades,
programas o aplicaciones que permitan la accesibilidad a la audiencia
con discapacidad, quienes ademas contaran con servicios de sub-
titulaje, doblaje al espafiol y Lengua de Sefias Mexicana.
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Asimismo, en el contenido de la Ley, establece procedimientos
accesibles para la solicitud de servicios de emergencia, el recono-
cimiento de las capacidades y habilidades de las personas con
discapacidad; asi como que los portales de internet de las instituciones
publicas federal y de las entidades federativas deberan contar con
funciones de accesibilidad.

C. Cédigo Nacional de Procedimientos Penales: Publicado en el
D.O.F. el 05 de marzo del 2014

El Codigo Nacional de Procedimientos Penales establece en su
articulado diversos elementos a favor de las personas con discapacidad,
sefalando que se deberan establecer ajustes razonables en su favor,
en los procedimientos que se requiera.

Asimismo, en el articulo 45 sefiala que en los actos procesales,
tratandose de una persona con algun tipo de discapacidad que asi
lo requiera , tiene derecho a que se le facilite un intérprete o aquellos
medios tecnoldgicos que le permitan obtener de forma comprensible
la informacion solicitada o, a falta de éstos, a alguien que sepa
comunicarse con ella, debiendo tener certeza de que la persona con
discapacidad ha sido informada de las decisiones judiciales que deba
conocer y de que comprende su alcance.

De igual manera, establece acciones especificas en los casos de
que las victimas u ofendidos sean personas con discapacidad,
debera realizarse los ajustes necesarios al procedimiento penal para
salvaguardar sus derechos.

D. Ley General de Transparencia y Acceso a la Informacién
Publica: Publicada en el D.O.F. el 4 de mayo de 2015

La citada Ley contempla una serie de preceptos que tienen como
finalidad cumplir con las disposiciones internacionales y nacionales en
materia de discapacidad.

Ejemplo de ello, lo tenemos con el establecimiento de los “Ajustes
Razonables” que son aquellas modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas para garantizar a las personas con
discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de los
derechos humanos.

Asimismo, con la definicion de “Formatos Accesibles” como cualquier
manera o forma alternativa que dé acceso a los solicitantes de
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informacién, en forma tan viable y cémoda como la de las personas
sin discapacidad, ni otras dificultades para acceder a cualquier texto
impreso y/o cualquier otro formato convencional en el que la informacion
pueda encontrarse.

En igual sentido, la obligacion del Sistema Nacional de Transparencia,
Acceso a la Informacion y Proteccion de Datos Personales, la
promocion e implementacion de acciones para garantizar condiciones
de accesibilidad para que los grupos vulnerables puedan ejercer, en
igualdad de condiciones, el derecho de acceso a la informacion.

E. Ley General de Asentamientos Humanos, Ordenamiento
Territorial y Desarrollo Urbano: Publicada en el D.O.F. el 26 de
noviembre de 2016

En su Articulo 53, fracciones VIl y Xl, sefala que para la ejecucion de
acciones de Mejoramiento y Conservacion de los Centros de Poblacion
la legislaciones estatales deberan contemplar la dotacion de espacios
publicos primarios, servicios, equipamiento o infraestructura, en areas
carentes de ellas, que garanticen el acceso universal, en especial para
mujeres, nifios, nifias, personas mayores y personas con discapacidad.

Asimismo, deben asegurar que la construccion y adecuacion de la
infraestructura, equipamiento y Servicios Urbanos deben garantizar
la accesibilidad universal en favor de las personas con discapacidad,
estableciendo los procedimientos para consultarles sobre las
caracteristicas técnicas de los proyectos.

En el Poder Judicial de la Federacion se han emitido a través de
diversos tribunales, mas de 20 tesis jurisprudenciales referentes a la
discapacidad desde el afio 2012, que nos permiten como legisladores
incorporar estos elementos a ordenamientos juridicos.

Es importante destacar de igual forma, los lineamientos emitidos por la
Primera Sala para la interpretacion del estado de interdiccién en torno a
las personas con discapacidad, que fueron producto de una sentencia
de amparo promovido por un joven con Sindrome de Asperger, en la
cual se abordo el nuevo modelo social de discapacidad.

De igual manera es importante reconocer los esfuerzos del Poder
Judicial Federal tras la aprobacién y adopcion del “Protocolo
Iberoamericano de Actuacion Judicial para el Acceso a la Justicia de
Personas con Discapacidad, Migrantes, Nifias, Nifios, Adolescentes,
Comunidades y Pueblos Indigenas” y emision del “Protocolo de
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Actuaciéon para quienes Imparten Justicia en caso que involucren
Derechos de Personas con Discapacidad”, los cuales vienen a abonar
a la correcta aplicaciéon de las normas para el respeto y ejercicio pleno
de las personas con discapacidad.

Las politicas publicas desde la Estrategia Nacional de Inclusién
(ENI) de la Secretaria de Desarrollo Social

Las politicas publicas, a decir de José Luis Méndez, consideran o se
presentan como la solucion de un problema, asi como una estrategia
o programa de accion dirigido. Esta estrategia esta constituida por un
paquete de acciones “programadas”, y la caracterizan dos aspectos:
su realizacién y la evaluacion de dicha realizacion.®

Pablo A. Gonzalez sefiala que la inclusion social suele entenderse
como la movilizacion de las fuerzas de las instituciones publicas —desde
el derecho, pasando por las politicas sociales— donde se incluyan
todos los sectores sociales infantes, personas mayores, personas con
discapacidad, migrantes e indigenas, para que puedan participar de
los logros y oportunidades de la sociedad.®

Reconocer la necesidad de trabajar por la inclusion significa fortalecer
técnica y politicamente los instrumentos institucionales para responder
a las demandas mas sentidas de la sociedad y, en ese sentido, la
Secretaria de Desarrollo Social implementé en 2016 la Estrategia
Nacional de Inclusién (ENI) con el objetivo de contribuir al acceso de
los derechos sociales, a la reduccion de las carencias y a la generacion
de ingresos mediante la coordinacioén eficiente entre las instituciones
publicas de los tres 6rdenes de gobierno y los grupos sociales™. La
ENI considera como sector prioritario a las personas con discapacidad.

La ENI se caracteriza por el trabajo coordinado de todas las
dependencias cuyo trabajo incide en la calidad de vida de todos los
mexicanos y sus derechos sociales, es el trabajo multidimensional
que conjunta esfuerzos y recursos de los tres 6rdenes de gobierno
y la sociedad civil. La ENI ha permitido disminuir las carencias de los
derechos sociales fundamentales: alimentacion, salud, educacion,
seguridad social, vivienda de calidad y sus servicios basicos,

8 Meéndez J., Las Politicas Publicas como variable dependiente: hacia un analisis mas
integral de las politicas publicas en Aguilar Villanueva, Politica Publica, México S. XXI,
2016, pp.120-124

¢ Pablo A. Gonzalez y Pedro Guell “Sentidos subjetivos: su rol estructural en las politicas
de inclusién social”’, en: Revista Reforma y Democracia del CLAD, No. 53. (Jun. 2012).
Caracas.

1 https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/225459/Documento_Rector_
ENI_20170522.pdf consultada el 4 de enero de 2018
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contemplando un enfoque transversal de discapacidad para el apoyo a
este sector en todos los programas sociales.

Como ejemplo de esta importante Estrategia, en 2016 PROSPERA
implementdé un programa piloto para personas con discapacidad de
familias derechohabientes en el Estado de San Luis Potosi. De finales
de 2016 a 2017 se beneficié a 962 personas con discapacidad, con
un monto de casi cuatro millones de pesos. En marzo de 2018 el
apoyo complementario se inicié en el Estado de Durango, en el que
se ha identificado a 1,602 personas con discapacidad de familias
beneficiadas del Programa PROSPERA.

Registro Nacional de Personas con Discapacidad

Para captar el alcance e impacto de la situaciéon de las personas
con discapacidad, el Presidente de la Republica Enrique Pefa
Nieto instruy6 la integracion del Sistema Nacional de Informacion
sobre Discapacidad, que considera el registro de las personas con
discapacidad y su sistema georreferenciado.

Para ello, CONADIS inicié en 2017 una estrategia de identificacién de
personas con discapacidad a través de la implementacion de la bateria
de preguntas del Grupo de Washington en los registros administrativos
de los Padrones de Derechohabientes y Beneficiarios de los Sectores
Salud y Desarrollo Social.

A la fecha se han identificado a mas de 4 millones de personas con
discapacidad, con nombre y apellido; siendo éstas casi 2 millones y
medio derechohabientes del Sector Salud y 1 millén 600 del Sector de
Desarrollo Social.

Para poder consolidar la informacion obtenida por medio de los
padrones de Salud y Desarrollo Social, se trabaja en la integracion de
un repositorio de informacion sobre la identificacion de las personas con
discapacidad en los padrones, que sera administrado por CONADIS,
en el Sistema de Informacién Social Integral de la SEDESOL. Aunado
a ello, se integran los datos de servidores publicos con discapacidad
que trabajan en la Administracion Publica Federal.

El Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las
Personas con Discapacidad 2014-2018

Por primera vez en la historia de nuestro pais contamos con un
Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusiéon de las Personas
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con Discapacidad, cuyo objetivo es impulsar politicas publicas que les
garanticen el pleno ejercicio de sus derechos, generar una cultura de
la discapacidad en todos los ambitos de la vida nacional, transformar
nuestro entorno publico, social y privado; y promover un cambio de
actitud respecto a este importante grupo poblacional.

El Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas
con Discapacidad (PNDIPD 2014-2018) fue publicado en el DOF el 30
de abril de 2014 y cuenta con 6 objetivos, 37 estrategias y 313 lineas
a desarrollar por la APF.

En él se impulsan las politicas publicas que garanticen el pleno ejercicio
de sus derechos de manera transversal y en todos los ambitos de la
vida nacional, transformar nuestro entorno publico, social y privado;
y promover un cambio de actitud respecto a este importante grupo
poblacional.

Mediante las acciones de vinculacién con las dependencias de la APF
se han obtenido avances que han dado como resultado la disminucion
del rezago de las personas con discapacidad, como lo marcan los
indicadores del Informe de Evaluacién de la Politica de Desarrollo
Social del CONEVAL de 2016.

Cabe mencionar que la medicion de la pobreza en México es multi-
dimensional, en la cual se evaluan siete componentes: alimentacion;
acceso a la salud; educacion; seguridad social; calidad, espacios y
servicios basicos de la vivienda, ademas del ingreso.

Al respecto, destacan algunas acciones que han permitido alcanzar
dichos resultados:

Politicas publicas en materia de Salud

El Objetivo 2 del PNDIPD tiene como fin mejorar el acceso de las
personas con discapacidad a los servicios de salud, proporcionandoles
los elementos necesarios para su atencion en salud, rehabilitacion y
habilitacion.

Los centros de salud de nuestro pais cuentan con especialidades
médicas para el diagndstico, tratamiento y rehabilitacion, y promueven
la prevencién de enfermedades y traumatismos, apoyados por un
equipo multidisciplinario de salud (cuerpo de enfermeria, fisiatras,
fisioterapeutas, psicologos, psiquiatras, terapeutas ocupacionales y
del lenguaje y, en ciertos casos, reumatélogos y geriatras). En estos
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servicios se brinda a pacientes una atencion integral para lograr un
tratamiento satisfactorio y una rehabilitacién efectiva.

e El Sector Salud cuenta con mas de 20,000 Unidades Médicas de
diferentes niveles de atencion, 134,974 camas censables, 74,983
consultorios, 4,049 quiréfanos, 1,886 servicios de rehabilitacion,
210,600 personal médico y 287,286 de enfermeria.

o El Sistema Nacional de Salud cuenta con una infraestructura
de rehabilitacion de 1,944 unidades en el territorio nacional, En
2017, estos servicios proporcionaron 12.6 millones de sesiones
de rehabilitacion o medicina fisica a 2.5 millones de personas.

e Con la entrada en vigor de la NOM-030-SSA3-2013" y del
PNDIPD, las dependencias del Sector Salud iniciaron ade-
cuaciones a sus instalaciones sanitarias garantizando la
accesibilidad'?, incluyendo colocacién de rampas, barandales,
sanitarios, salas de espera, rutas de acceso, sefalizacién para
personas ciegas, adaptacion de mostradores para atencién de
Personas con discapacidad motriz o personas de talla pequefa
y estacionamientos, a la fecha se cuenta con 684 Unidades
Médicas accesibles.

o El Sistema Nacional de Proteccién Social en Salud otorga apoyo
farmacologico gratuito a personas con discapacidad, servicios
meédicos y de rehabilitacion de acuerdo con el Catalogo Universal
de Servicios de Salud (CAUSES), mediante los programas:
Jornadas Protésicas, Para Oirte Mejor, Para Verte Mejor, una
Rodada de Vida y Apoyos Funcionales. De enero de 2013 a junio
de 2017, se entregaron™ 155,464 ayudas técnicas a 124,460
Personas con discapacidad.

El reporte sobre la medicion de pobreza de 2016 realizado por
CONEVAL muestra avances en el acceso a los servicios de salud para
personas con discapacidad, ya que el rezago en salud de personas
con discapacidad en 2014 era de 16.4% y a 2016 es del 12%. La meta
programada en Programa Nacional a 2018 es del 9.4%. Cabe hacer
notar que el sentido de la medicion es descendente, ya que refiere el
menor rezago en salud.

' Establece caracteristicas arquitectonicas facilitando el acceso, transito, uso y permanencia
de Personas con discapacidad en establecimientos para la atencién médica ambulatoria
y hospitalaria.

2. Recomendacion CRPD/C/MEX/CO/1 p20 c)

s SSA.
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Politicas publicas en materia de Inclusién Laboral

El Objetivo 3 del PNDIPD corresponde a la promocion del disefio e
instrumentacion de programas y acciones que mejoren el acceso al
trabajo de las personas con discapacidad.

La inclusion laboral se desarrolla como una politica publica que
coordina esfuerzos de instituciones publicas y privadas para brindar a
las personas una efectiva atencién a sus necesidades laborales. Entre
sus acciones podemos destacar las siguientes:

La Secretaria del Trabajo y Prevision Social implementd el
Programa Nacional de Trabajo y Empleo para Personas con
Discapacidad™ (PNTEPD), derivado de la LGIPD y el PNDIPD,
el cual tiene como objetivo asegurar las condiciones para
su acceso, promocion, movilidad y estabilidad en un trabajo
decente. El PNTEPD esta disefiado bajo un enfoque integral y
multisectorial, que permite a la Secretaria de Trabajo y Prevision
Social coordinar esfuerzos con el sector publico, privado y
social, para integrar a las personas con discapacidad a una vida
econémicamente activa.

El Distintivo Empresa Incluyente “Gilberto Rincén Gallardo”,
reconoce'® y difunde buenas practicas laborales de centros de
trabajo, basadas en politicas organizacionales incluyentes e
igualitarias, cuyo objetivo es beneficiar a personas trabajadoras
con alguna condicién o en situacion de vulnerabilidad y a sus
familias; favoreciendo el acceso, permanencia y desarrollo en el
mercado laboral. En 2016, participaron 795 centros de trabajo
y se reconocio a 536, en beneficio de 6,308 personas (2,857
mujeres y 3,451 hombres). En 2017 se reconocié a 552 centros
de trabajo.

El Programa de Fomento a la Economia Social entrega'® apoyos
en efectivo y en especie a grupos sociales con ingresos por
debajo de la linea de bienestar; de 2012 a 2016 se apoyaron
372 proyectos productivos de organismos del sector social de la
economia integrados exclusiva o mayoritariamente por personas
con discapacidad.

El Sistema del Registro de Servidores Publicos del Gobierno
Federal identifica a 5,176 personas con discapacidad (2,255
con discapacidad fisica, 2,566 con discapacidad sensorial, 297

“ https://www.gob.mx/conadis/acciones-y-programas/
programa-nacional-de-trabajo-y-empleo-para-las-personas-con-discapacidad-2014-2018

' https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/8652/presentacion3.pdf

6 SEDESOL.
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con discapacidad mental, y 58 con discapacidad intelectual),
mediante un registro voluntario.

En el reporte sobre la medicién de pobreza de 2016 del CONEVAL
podemos observar que, en 2014, el acceso de las personas con
discapacidad al trabajo mostraba con un indicador de 32.5% y en
2016 ya es de 39.04%, rebasando la meta de 38.45% considerada al
2018 en el PNDIPD. El sentido de la medicion es ascendente, ya que
hablamos de una mayor inclusién laboral.

Politicas publicas en materia de Inclusion Educativa

El Objetivo 4 del PNDIPD refiere el fortalecimiento de la participacion de
las personas con discapacidad en la educacion inclusiva y la especial,
la cultura, el deporte y el turismo.

Asimismo, el articulo 12° de la LGIPD mandata a la SEP a promover el
derecho a la educacion de las personas con discapacidad e impulsar
su inclusién en el Sistema Educativo Nacional; para ello es necesario
transitar de la educacién especial a la educacion inclusiva, la cual esta
contemplada de manera amplia en el Nuevo Modelo Educativo.

La Reforma Educativa' contempla el Nuevo Modelo Educativo,
que garantiza la igualdad de oportunidades y el combate al rezago
educativo de estudiantes con discapacidad, transitando hacia un en-
foque de educacion inclusiva en el que se incorpora a estudiantes con
discapacidad a escuelas regulares, adaptando los espacios fisicos
en todas las escuelas; se brindan materiales educativos adecuados y
se capacita a docentes, madres y padres de familia para que puedan
atender todas las necesidades de aprendizaje, caracteristicas e inte-
reses del alumnado.

El planteamiento pedagdgico busca consolidar la educacion inclusiva a
través de acciones que promuevan la plena participacion del alumnado
mediante la identificacién y eliminacién de barreras al aprendizaje,
garantizando su acceso, permanencia y egreso. El Nuevo Modelo
Educativo contempla transitar de los Centros Especiales para Alumnos
con Discapacidad a su integracién en planteles regulares.

Para dar respuesta, se implementoé la Estrategia para la Equidad e
Inclusién de Alumnos con Discapacidad, cuyo objetivo es impulsar la
integracién social enlas escuelas, elevar la calidad de la oferta educativa
y favorecer la equidad de género. Para ello se definié y elaboré el plan

7 Promulgada el 25 de febrero de 2013
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piloto con base en una estrategia de inclusiéon a mediano y largo plazo,
implementada a partir del afio escolar 2017-2018 en 200 escuelas
focalizadas de educacién primaria y 50 escuelas de educacién media
superior, seleccionadas por su dominio en el enfoque de inclusion.

Esta Estrategia destaca la importancia de contemplar adecuaciones
curriculares, materiales en formatos accesibles y accesibilidad fisica
en las instituciones educativas, todo ello con la finalidad de brindar a
las personas con discapacidad mas oportunidades de participacion y
acceso al derecho a la educacion.

Para tales efectos, la SEP ha implementado las siguientes acciones de
politica publica:

e Mediante el “Programa Escuelas al CIEN” se implementan
criterios normativos de disefo universal en los procesos
constructivos de infraestructura fisica educativa (bafios, rampas
y barandales), para asegurar el libre acceso de personas con
discapacidad, tanto en proyectos tipo como en programas
especiales a nivel federal.

¢ ElIPlan deApoyo ala Calidad y la Transformacion de las Escuelas
Normales contempla el mejoramiento de la infraestructura. De
2014 a 2016 se equiparon y realizaron ajustes razonables a la
infraestructura fisica: 1,273 rampas, 205 bafios accesibles y 9
elevadores.

e La Secretaria de Educacion Publica y la Comision Nacional
de Textos Gratuito (CONALITEG), a través de una estrategia
importante de logistica, han logrado distribuir libros en Sistema
de Lectura Braille (SLB) y macrotipo a 12,078 estudiantes en las
32 Entidades Federativas.

e Para el ciclo escolar 2017-2018, se elaboraron y distribuyeron
41 titulos en SLB, 42 titulos en Macrotipo y 44 titulos en tinta,
para alumnos de educacion basica. Para nivel secundaria se
elaboraron 67 titulos en SLB y 118 titulos en Macrotipo con
19,979 ejemplares.

e En el Programa para la Inclusién y la Equidad Educativa en la
Educacion Superior, en 2015 se aprobaron 81 proyectos de
74 instituciones publicas; en 2016, participaron 47 proyectos
de igual numero de instituciones, y en 2017 se aprobaron 56
proyectos. Es importante mencionar que estos proyectos
favorecen la permanencia, movilidad y habitabilidad de Ila
poblacion estudiantii mediante actividades académicas y de
vinculacion, cursos, talleres y adecuaciones a la infraestructura,
mobiliario y equipamiento con caracteristicas especificas para
atender a estudiantes con discapacidad.
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o El Modelo de cuidado y atencion inclusiva para Nifios, nifias
y adolescentes con discapacidad en el marco del Programa
de Estancias Infantiles para Apoyar a Madres Trabajadoras
se implementd en 405 estancias infantiles de 9 Entidades
Federativas, inscribiendo a nifios, nifias y adolescentes de 1
a 5 anos; de los cuales 2,301 cuentan con un certificado de
discapacidad.

El reporte de CONEVAL 2016 muestra que, en 2014, el acceso de las
personas con discapacidad a la educacién contaba con un indicador
de 51.1%, y para 2016 descendié a 48.7%. En este caso, el sentido
de la medicién es descendente, ya que se busca un menor rezago
educativo.

Con el Nuevo Modelo Educativo y la transiciéon a una educacion
inclusiva en un contexto de derechos humanos, se espera todavia
un menor rezago educativo de las personas con discapacidad en los
proximos afos.

Politicas publicas en materia de Accesibilidad

El Objetivo 5 del PNDIPD, remite a incrementar la accesibilidad en
espacios publicos o privados, el transporte y las tecnologias de la
informacion para las personas con discapacidad.

La accesibilidad, entendida como la combinacion de elementos
constructivos y operativos que permiten de forma segura el
desplazamiento y la comunicacion de todas las personas'®, versa en
encontrar la manera de que todas ellas, independientemente de sus
capacidades, puedan disfrutar del medio que nos rodea, de la manera
mas sencilla posible y sin ningun tipo de impedimento.

Si un espacio publico o privado no es accesible, entonces las personas
con discapacidad no podran tener acceso a la educacion, a la salud,
al empleo, a la informacion, para desarrollar y mejorar sus condiciones
de vida y por ende, disminuyen sus oportunidades de participacion
y empoderamiento; por ello, una tarea fundamental es generar
mecanismos para lograr este objetivo.

La LGIPD y su Reglamento, consideran la accesibilidad en los
principios que deben observar las politicas publicas, instalaciones en
centros educativos y laborales, asi como conceder, de conformidad

8 Acuerdo por el que se establecen los Lineamientos para la accesibilidad de las personas
con discapacidad a Inmuebles Federales publicado el lunes 12 de enero de 2004 en el
DOF.
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con las disposiciones legales aplicables, estimulos fiscales a personas
fisicas o morales que realicen acciones a favor de personas con
discapacidad, adecuen sus instalaciones en términos de accesibilidad,
o de cualquier otra forma se adhieran a politicas publicas en la materia,
en términos de la legislacion aplicable.

Se han realizado muchas acciones en la materia, entre las que destaco:

El Programa de Infraestructura' tiene impacto directo sobre la
accesibilidad aplicable al entorno fisico mediante acciones para
la vivienda. En sus Reglas de Operacion, establece que las
acciones y apoyos “‘cumplan con criterios de equidad, inclusion
y sustentabilidad social; por tal motivo la infraestructura para
viviendafavoreceralaaccesibilidad de personas condiscapacidad
que integran el hogar beneficiario” y en su vertiente de Espacios
Publicos, incluyé el disefio con accesibilidad universal.

Se impulso la vivienda accesible a personas con discapacidad
con el FOVISSSTE e INFONAVIT a través de subsidios para
vivienda nueva con caracteristicas de accesibilidad universal.
FOVISSSTE ha otorgado 226 créditos y el INFONAVIT, 184.
Aunado a ello, el 60% de los desarrolladores de vivienda
contemplan esquemas de accesibilidad en sus proyectos.

El Fondo para la Accesibilidad en el Transporte Publico para
las Personas con Discapacidad (FOTRADIS), que inicio
en 2014 alineado a la Meta Nacional “México Incluyente”
del PND, plantea la estrategia de proteger los derechos de
personas con discapacidad y contribuir a su desarrollo integral
e inclusién plena, mediante la construccion y adecuacion de
espacios, para garantizar el derecho a la accesibilidad, disefio
universal, transporte publico adaptado, infraestructura publica
incluyente y TIC. El recurso designado de 2014 a 2017 fue de
$2,147°000,000.00; para 2018 es de $500°000,000.00.

Se emitieron® los Lineamientos Generales de Accesibilidad
a Servicios de Telecomunicaciones para los Usuarios con
Discapacidad (https://goo.gl/f8X5MM), que garantizan derechos
de este tipo de usuarios y promueven su acceso a servicios de
telecomunicaciones y a las TICs.

La Secretaria de Turismo impulsé un modelo de desarrollo
turistico integral y regional con criterios de accesibilidad, realizé
instrumentos hacia el turismo como actividad incluyente vy, a
través del Sistema Nacional de Certificacion Turistica, promovio
el turismo accesible y la no discriminacion en la prestacion de
servicios turisticos.

9 SEDATU
20 |FETEL Instituto Federal de Telecomunicaciones
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También cred el Distintivo de Inclusion Turistica para reconocer
a los prestadores de servicios turisticos que incorporen criterios
de accesibilidad.

SECTUR impulsa, desde 2013, las playas incluyentes en nuestro
pais. La primera, en Playa del Carmen, Quintana Roo, seguida
por Cuastecomates, el primer pueblo y playa con accesibilidad
universal. A la fecha, Baja California Sur, Campeche, Jalisco,
Quintana Roo y Tamaulipas cuentan con playas incluyentes.
México cuenta con una Politica de Inclusién Digital Universal
y la Comision Intersecretarial para el Desarrollo del Gobierno
Electronico. Para fortalecer acciones hacia la inclusion de
personas con discapacidad (PcD) al acceso y beneficios de la
Web se elaboraron Disposiciones generales de accesibilidad
Web que deben observar las instituciones de la APF y empresas
productivas del Estado en el disefio de sus aplicativos,
sitios Web y contenido digital, facilitando el acceso a PcD a
informacién publica. Se construyo el sitio de internet www.gob.
mx?'!, adaptando las recomendaciones del Consorcio Mundial de
la Web?,

México ocupa una de las dos Vicepresidencias Regionales del
Comité Consultivo Permanente de la Comision Interamericana
de Telecomunicaciones, mediante la cual impulsa los trabajos de
la Cuestion de Estudio Q7/1, referente al acceso a los servicios
de telecomunicaciones/TIC para PcD. Las propuestas fueron
presentadas durante la Conferencia Mundial de Desarrollo de
las Telecomunicaciones en 2017.

La Iniciativa Regional 4 “Accesibilidad y asequibilidad de los
servicios de telecomunicaciones/TIC con atencion especial a
los servicios de banda ancha como medio para el desarrollo
sostenible” busca garantizar la asequibilidad para construir una
sociedad de la informacién y garantizar la accesibilidad de las
telecomunicaciones/TIC para PcD.

Conclusion:

Las personas con discapacidad constituyen el mayor grupo en situacion
de vulnerabilidad en el mundo y tienden a ser estigmatizadas y vivir en
las peores condiciones de pobreza.

21

22

Para el acceso universal, independientemente de las capacidades fisicas, sensoriales o
intelectuales y del contexto técnico de su uso (tipo de dispositivo, programa informatico,
velocidad de la conexion, condiciones ambientales).

Establecidas en las Pautas de Accesibilidad al Contenido de la Web (WCAG) en su
version 2.0, referidas en el Acuerdo por el que se establecen las Disposiciones Generales
de Accesibilidad Web que deben observar las dependencias y entidades de la APF.



Mercedes Juan Lépez El nuevo paradigma de la inclusiéon 35

Anivelinternacional se ha avanzado mucho en la promocion del respeto
y goce de los Derechos Humanos de las personas con discapacidad;
sin embargo, todavia falta mucho por hacer en el interior de los paises,
empezando por la eliminacion de practicas y costumbres que llevan a
la discriminacion de este grupo poblacional.

Teniendo presente que en el ambito internacional se han adoptado
diversos instrumentos que establecen lineamientos relativos a la
discapacidad, que se ocupan de la atencién a las personas con
discapacidad y establecen sus derechos, tales como la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas; la Convencion Interamericana para la Eliminacion
de Todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con
Discapacidad de la Organizacién de los Estados Americanos y el
Tratado de Marrakech, asi como convenios y recomendaciones de otros
organismos internacionales como la Organizacion Mundial de la Salud
y la Organizacion Internacional del Trabajo, valorando la importancia
que tiene la Declaracion de las Naciones Unidas “Transformar nuestro
mundo: la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible”, que contiene
los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) 2015-2030 para impulsar
el desarrollo y la inclusion social de las personas con discapacidad
de manera transversal y de manera especifica en algunos objetivos
concretos.

La inclusién social de las personas con discapacidad en México es un
tema prioritario dentro de la agenda de gobierno. Los retos y desafios
son diversos, y no se debe agotar la busqueda de nuevos modelos de
instrumentos administrativos, juridicos y financieros para su atencion.
El tema de inclusién demanda redoblar esfuerzos de forma integral y
transversal.

Trabajar por la inclusion de las personas con discapacidad también
exige garantizar el cumplimiento de los tratados internacionales
y armonizar el marco normativo nacional, para que las personas
con discapacidad encuentren respuestas institucionales desde la
Administracion Publica, y tengan una forma de vida digna y estable.
La tarea permanente es asegurar la educacion inclusiva, laboral,
accesibilidad, salud y seguridad social.

Si bien es cierto que México cuenta con resultados positivos en esta
materia como lo indican las mediciones de pobreza multidimensional,
referente a la disminucion del rezago de las personas con discapacidad,
de acuerdo al Informe de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social
del CONEVAL, estos resultados so6lo deben ser el principio de nuevas
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estrategias y politicas publicas que permitan generar las condiciones
para que las personas con discapacidad tengan un pais incluyente.

Las acciones descritas en este documento han contribuido a la
construccién de una base sodlida que permite dar continuidad a estos
esfuerzos; por lo mismo, es importante y necesario fortalecer el
organismo encargado de la politica publica en materia de discapacidad,
con participacion de los tres niveles de Gobierno y las organizaciones
de y para personas con discapacidad, cuyo propésito sera realizar
la planificacion de actividades conducentes al logro de sus objetivos
y las acciones concretas a nivel nacional, asi como tener un mejor
desempefoenlaelaboracion de respuestas a solicitudes de informacion
sobre la situacion nacional en materia de derechos humanos de las
persona con discapacidad o sobre cuestiones especificas relativas a
este grupo poblacional.

La Administracion Publica, desde las instituciones, tiene una constante
transformacion en el tiempo, acorde a las necesidades que exige la
sociedad, por ello, es necesario contar con un organismo publico con
capacidad para ejecutar programas presupuestarios de fortalecimiento
y operacion de organizaciones de la sociedad civil, de trabajo
transversal, con recursos exprofeso para la inclusion de las personas
con discapacidad, etiquetados desde el Presupuesto de Egresos de la
Federacion.

CONADIS debe contar con atribuciones para certificar, capacitar
y evaluar tanto en conocimientos, habilidades o destrezas para el
trabajo en materia de discapacidad, como en temas de accesibilidad
y otros proveedores y prestadores de servicios para personas con
discapacidad; asi como impulsar la implementacién del Tratado
de Marrakech y demas tratados internacionales de los que México
sea parte. Asimismo, podra promover la armonizacion legislativa y
normativa del marco juridico nacional con base en los instrumentos
internacionales en materia de derechos de las personas con
discapacidad.

En suma, CONADIS requiere ampliar sus atribuciones presupuestales,
para cumplir con los compromisos nacionales e internacionales, con
amplitud al ejercicio de presupuesto para la inclusién y el desarrollo de
politicas publicas de manera transversal.
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I. Contexto

La expresion y la integracion de la diversidad; el fortalecimiento de
la participacién social de los grupos en situacion de vulnerabilidad y
la creacién de espacios para la realizacion plena de los individuos,
son todos elementos de una verdadera democracia representativa.
Las personas que presentan algun tipo de discapacidad —sin distincién
de clase social, raza, cultura, género, edad y condicion econémica—
demandan de la sociedad el derecho a una vida en igualdad de
condiciones.

Las personas con discapacidad representan la mayor minoria del
mundo. De una poblacién mundial de siete mil millones de personas,
mil de ellas tiene algun tipo de discapacidad (una de cada siete). La
situacion de vulnerabilidad en la que se encuentran las personas con

' Directora del Departamento de Inclusién Social de la Secretaria de Acceso a Derechos
y Equidad de la OEA y cuenta con méas de 15 afios de experiencia profesional y de
investigacion en temas de América Latina y El Caribe. Ha sido autora y coautora de
numerosas publicaciones y articulos sobre democracia y elecciones, equidad e inclusion
social, entre otros, con un enfoque especifico en género y en poblaciones en situacién
de vulnerabilidad. Anteriormente fue Directora del Departamento de Cooperacion y
Observacion Electoral de la OEA, en donde lidero la etapa de profesionalizacion del
trabajo de observacion electoral de la OEA. En 2008 y nuevamente en 2016, recibi6 el
Premio a la Excelencia de la Secretaria General de la OEA, por su destacado desempefio
y en reconocimiento de sus contribuciones a la Organizacion. Mufioz-Pogossian tiene
un Ph.D. en Ciencias Politicas de la Universidad Internacional de la Florida (Florida
International University, Miami, FL) y una Maestria en Relaciones Internacionales de
la Universidad del Sur de la Florida (University of South Florida, Tampa, FL). Sus mas
recientes publicaciones incluyen el volumen “Mujeres, Politica y Democracia en América
Latina” publicado en 2017 por Palgrave McMillan (Nueva York, NY) y el libro “Desigualdad
e Inclusién Social: Superando Desigualdades hacia Sociedades mas Inclusivas” publicado
recientemente por la Secretaria General de la Organizacion de los Estados Americanos
(SG/OEA).
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discapacidad no viene dada por el hecho de su discapacidad, sino por
la situacion de exclusion, aislamiento y falta de acceso a oportunidades
para su desarrollo en condiciones de equidad.

Comparativamente con el resto de sus conciudadanos, las personas
con discapacidad tienen peores resultados sanitarios, peores resul-
tados académicos, una menor participacion economica y tasas de
pobreza mas altas que las personas sin discapacidad. En parte, ello
es consecuencia de los obstaculos que entorpecen el acceso de las
personas con discapacidad a servicios que muchos de los demas
consideramos obvios, en particular la salud, la educacion, el empleo,
el transporte, o la informacion. Esas dificultades se exacerban en las
comunidades menos favorecidas.

En el caso de la poblacion infantil, alrededor de 200 millones de ni-
fAos o nifias en el mundo tienen discapacidad. Del total, el 90% de
éstos no asiste a la escuela. En los paises donde la esperanza de
vida es mayor a 70 afos, se calcula que el promedio aproximado
de vida de una persona con algun tipo de discapacidad es de 11.5%
menor, lo que equivale a 8 afios de vida (Almeras, 2013). Vale notar
también que existe una mayor prevalencia de la discapacidad en las
poblaciones afrodescendientes, incluso por encima de las indigenas.
Esta informacion corresponde a los datos disponibles de los censos de
la ronda de 2010 segun discapacidad y de acuerdo con la pertenencia
étnica. En el caso particular de las Américas, entre el 2000 y 2011, la
cifra de personas con algun tipo de discapacidad ascendia a mas de 60
millones, lo que equivale a 12.3% de la poblacion de la region, siendo
las poblaciones en situacion de vulnerabilidad las mas afectadas.
Tal como se menciond antes para el ambito global, a nivel regional
las personas con discapacidad también presentan mayores problemas
de salud, un menor rendimiento académico, menores oportunidades
economicas y altas tasas de pobreza, debido a las barreras de
diversa indole que deben enfrentar diariamente en su entorno, impi-
diéndoles un adecuado desarrollo y desenvolvimiento (OMS, s.f.) Al
respecto, los datos disponibles mas recientes sefialan que el 20%
de la poblacion en extrema pobreza presenta alguna discapacidad,
teniendo ademas una mayor prevalencia de la misma. El riesgo de
adquirir y vivir con una discapacidad se ve agravada en las zonas
rurales, debido al limitado acceso a los servicios publicos de salud y a
que las condiciones socioecondmicas son precarias (Almeras, 2013,
citado por Carrillo y Molina, 2016, p. 159).
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Cambio de paradigma e instrumentos legales: CIADDIS y CDPD

La Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las
Formas de Discriminaciéon contra las Personas con Discapacidad
(CIADDIS) fue adoptada en 19992 y entré en vigor en septiembre de
2001, constituyendo el primer Tratado Internacional especializado en
personas con discapacidad del mundo. En un momento en el que aun
imperaba el modelo médico, la CIADDIS abrié paso al modelo social
al senalar en el Articulo 1 que la discapacidad “puede ser causada
0 agravada por el entorno econémico y social” (OEA, 1999). Mas
adelante, con la adopcion de la Convencioén sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CD PD) el 13 de diciembre de 2016 por
la Asamblea General de la Organizacion de la Naciones Unidas (ONU)
se termina de consolidar el nuevo paradigma en la nocién y abordaje
de la discapacidad.

Este cambio de paradigma ha implicado el distanciamiento del
enfoque “médico”, en el cual la persona con discapacidad es abordada
como victima de una limitacion fisica o mental, “objetos de caridad y
beneficiarios de programa,” situandolos en desventaja con respecto
a la poblacién sin discapacidad o limitacion hacia un enfoque “social
y de derechos” donde la persona con discapacidad es sujeto de
derechos, en igualdad de condiciones con los demas. La CDPD es el
primer instrumento legal internacional que reconoce explicitamente la
discapacidad como el “resultado de la interaccion de las personas con
diferentes niveles de funcionamiento y un entorno social que no toma
en cuenta esas diferencias” (Stang, 2011, p. 11).

Las barreras que adiario deben enfrentar las personas con discapacidad
“evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas” (Organizacion de la Naciones Unidas
[ONU], 2006). Es en este contexto que los paises estan llamados a
incorporar en sus politicas publicas y planes de accion medidas que
permitan la autonomia e independencia de la poblacion con dis-
capacidad. El reconocimiento de la discapacidad, como parte del
complejo fendmeno de desigualdad social, ha movilizado la formulacion
de iniciativas legislativas y la implementacion de politicas que in-
volucran diversos aspectos de la inequidad en el ambito econdmico,
politico y cultural, dejando de lado el enfoque unicamente basado en
la condiciéon meédica. Con la ruptura del paradigma “médico”, se abre
un abanico de oportunidades para formular iniciativas legislativas y

2 La CIADDIS fue adoptada el 7 de junio de 1999 por la Asamblea General de la OEA,
mediante resolucion AG/RES. 1608 (XXIX-0/99), en el marco de su vigésimo noveno
periodo ordinario de sesiones celebrado en Ciudad de Guatemala.
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politicas que busquen garantizar la igualdad de oportunidades para
esta poblacién en todos los ambitos de la vida.

Enla Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) de Naciones Unidas se definen otros factores que determinan
las condiciones de vida de las personas con discapacidad, como la
raza, la edad, el sexo, la educacion, entre otros. En el caso de la edad,
por ejemplo, la probabilidad de vivir con alguna discapacidad durante la
tercera edad se caracteriza por una marcada desigualdad a lo largo de
la vida que, a su vez, es influenciada por otros factores como el acceso
a la educacion y el estatus socioeconémico (Comisiéon Econémica para
América Latina y el Caribe [CEPAL], 2016b, p. 22). Con estos avances
en la agenda de derechos humanos de las personas con discapacidad,
sin duda, el resultado destacable de este periodo de firma y ratificacion
de tratados en materia de discapacidad es el haber promovido el
cambio de modelo a uno social y de derechos.

Il. Avances regionales y experiencias exitosas

En el ultimo decenio las Américas han mostrado progresos significativos
en cuanto a la proteccion y promocién de los derechos humanos
de la poblacién con discapacidad, tanto a nivel legislativo, como a
nivel de politicas publicas y programas nacionales. La poblacién con
discapacidad empieza a ser integrada en las agendas politicas, fruto
de esfuerzos articulados de gobiernos, organismos multilaterales,
sociedad civil y academia, delineando las especificidades de la
region para el desarrollo de entornos de cuidado para las personas
con discapacidad. Esta tendencia reciente incluye el desarrollo de
politicas dirigidas a construir sistemas de apoyo, destacando el rol de
las personas “cuidadoras”. A continuacion, un recuento de los logros
recientes a nivel regional relativos a la promocion de los derechos de
las personas con discapacidad y su inclusion social.

a) Avances regionales en materia del reconocimiento de la
Capacidad Juridica de las Personas con Discapacidad y
Sistemas de Apoyo para la toma de decisiones

Las personas con discapacidad fisica, mental o intelectual son
frecuentemente limitadas en sus derechos. La mayoria de los
paises de la regién siguen incluyendo el estado de interdiccion o de
incapacidad en sus Cadigos Civiles, tal el caso del Cdodigo Civil de
Argentina (Titulo XIlII); Bolivia (articulos 5, 484); Ecuador (articulos 468
a 489); Guatemala (articulo 9 al 12); México (articulo 23); Nicaragua
(articulo 299), entre otros. Esta figura legal se aplica principalmente
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a personas con discapacidad intelectual y psicosocial, y también a
personas sordas y/o ciegas. La declaracion de interdiccion implica
“autorizar la subrogacién o el reemplazo absoluto de la persona en
la toma de sus decisiones en todos los ambitos de la vida por un
‘curador’ o "tutor legal” que se designa, propiciando como resultado la
desproteccion y el abuso de las personas con discapacidad a manos
de sus guardianes legales” (OEA, 2016, cap. 6, p. 169). Las personas
con discapacidad declaradas interdictas son restringidas, por ejemplo,
en su derecho a votar, a contraer matrimonio o a tener cuenta bancaria
propia, viéndose obligadas a delegar sus derechos a un tercero —
usualmente un familiar— sin consulta previa.

Al respecto, el Articulo 1.2 de la CIADDIS establece que “la declaracion
de incapacidad absoluta (o interdiccion), basada en discapacidad, no
se considerara discriminacion” (OEA, 2016, p.169). No obstante, es con
la adopcion de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD) de la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU) que se genera un punto de quiebre con respecto a este tema,
al sefialar en su Articulo 12 que los Estados Parte “reconoceran que
las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad
de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida”, y
que adoptaran las medidas pertinentes para que puedan ejercer su
capacidad juridica plenamente, sin ninguna restriccion por causa de
discapacidad (ONU, 2006).

Con el propdsito de armonizar la CIADDIS con el nuevo paradigma
establecido por la CDPD, el Comité Interamericano para la Eliminacion
de Todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con
Discapacidad (CEDDIS) —Comité de Seguimiento de la CIADDIS-
elaboré una Observacién General que interpreta el Articulo 1.2.b.,
solicitando a los Estados Parte de la Convencion Interamericana
a tomar medidas en concordancia con el Articulo 12 de la CDPD,
garantizando asi el reconocimiento pleno de la capacidad juridica,
independientemente del grado y tipo de discapacidad, y sustituir
la figura de la interdiccion por iniciativas que promuevan la toma de
decisiones con apoyo. Al respecto, algunos paises de la region vienen
realizando importantes avances en cuanto a la implementacion de los
articulos 12 y 19 de la CDPD, que respalda el ejercicio pleno de la
capacidad juridica de este colectivo, en sustitucion de la interdicciéon y
curatela, y el derecho a vivir de forma independiente, respectivamente
(ONU, 2006).

En agosto de 2016 Costa Rica se convirtid en el primer pais de la
Region en incorporar en su ordenamiento juridico el articulo 2 de la
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Convencion de Naciones Unidas al aprobar el proyecto de Ley N°9379,
Ley para la Promocion de la Autonomia Personal de las Personas con
Discapacidad, derogando asi la curatela e interdiccion del Cdédigo
Procesal Civil costarricense. La norma establece la igualdad juridica
de las personas con discapacidad, y el ejercicio de la patria potestad,
misma que no podra perderse por razones basadas unicamente en la
condicién de discapacidad de la persona. La ley instituye también la
figura del asistente personal (o “cuidador”), quien debe brindar apoyo
a las personas con discapacidad, asistiéndolas en el ejercicio de sus
actividades basicas de asi requerirlo. En el caso de que la persona
con discapacidad se encuentre en situacion de extrema pobreza,
el asistente personal recibira del Estado una subvencion. La norma
otorga también el derecho a contar con un garante, quien debera
velar por el cumplimiento de los derechos humanos de las personas
con discapacidad, orientandolas en el ejercicio de sus capacidades
juridicas (Ley N° 9379, Gobierno de la Republica de Costa Rica, 2016).
Con la aprobacion de esta ley, Costa Rica devuelve a las personas con
discapacidad la posibilidad de ejercer sus derechos de manera plena
y auténoma.

Por su parte, Peru y Colombia también han realizado notables esfuer-
zos para armonizar sus legislaciones nacionales con los estandares
internacionales en cuanto al reconocimiento de la capacidad juridica
de la poblacion con discapacidad. A fin de restituir sus derechos civiles,
en enero de 2017 se presentd ante el Congreso de la Republica del
Pert una segunda propuesta de Proyecto de Ley? para la modificacion
del Cdédigo Civil, el Cadigo Procesal Civil y la Ley del Notariado,
con el propésito de reconocer la capacidad juridica de las personas
con discapacidad en el Pert*. La norma propuesta sefiala que “[...]
La discapacidad no comporta en ningun caso una restriccion de la
capacidad de ejercicio” (Proyecto de Ley N° 872/2016-CR, 2016,
Articulo 44). Asimismo, de requerir asistencia para el ejercicio de su
capacidad juridica, la propuesta de Ley establece que una persona
mayor de edad “podra acceder de manera libre y voluntaria a los
apoyos que considere pertinentes para posibilitar su capacidad de
ejercicio” (Ibidem, articulos 564 y 566), pudiendo determinar ademas
su forma, alcance y duracién. Actualmente, el Proyecto de Ley esta
siendo evaluado en comision del Congreso de la Republica.

Por su parte, en abril de 2017, se presenté en Colombia un proyecto de
Ley que establece un sistema de toma de decisiones para la autonomia

3 El antecedente a este Proyecto de Ley fue el Proyecto de Ley N° 4601/2014-CR,
disponible en https://goo.gl/VSbEmw

4 El Proyecto de Ley fue presentado ante el Congreso el 12 de enero de 2017 por el
entonces congresista del partido Gana Perut, Jhon Reynaga Soto.
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e independencia de las personas con discapacidad, a través de la
implementacion de varios mecanismos de apoyo y proteccion frente
a posibles abusos. El proyecto de ley ha sido ampliamente apoyado
por diversos organismos gubernamentales como el Consejo Nacional
de Discapacidad (CND), el Ministerio de Justicia y del Derecho, la
Procuraduria General de la Nacién, y la Defensoria del Pueblo, entre
otros. La norma también ha sido apoyada por asociaciones civiles,
universidades y activistas por los derechos de las personas con
discapacidad. Al igual que en el caso del Peru, el proyecto de ley se
encuentra en consideracion por el Congreso colombiano.

Al igual que Colombia, Chile se encuentra trabajando en un proyecto
de ley para el reconocimiento de la capacidad legal de las personas
con discapacidad, transitando de un “modelo sustitutivo de la voluntad
a uno de autonomia con apoyos” (Ministerio de Desarrollo Social
[MDS], 2017). La iniciativa es impulsada por el Servicio Nacional de
la Discapacidad (SENADIS) en coordinacién con el Programa para la
Cohesion Social en América Latina, e involucra la participacion de la
sociedad civil.

b) Avances regionales en materia de inclusion laboral

En marzo de 2017 la Camara de Diputados de Chile aprobd con
amplia mayoria —106 votos a favor, una abstencién y uno en contra— el
Proyecto de Ley de Inclusion Laboral para Personas en Situacion de
Discapacidad. En Chile, el 57.2% de la poblaciéon con discapacidad
esta inactiva, y el 3,6%, desocupada. El 39,3% tiene empleo, de los
cuales mas del 70% tiene contrato a plazo indefinido (MINTRAB, 2017).
La iniciativa propone crear un sistema de inclusion laboral que obliga
a los organismos del Estado y empresas privadas, con mas de 100
funcionarios o trabajadores, a reservar una cuota minima de empleo
de 1% para personas con discapacidad, ademas de diversas medidas
que promueven la equidad en remuneracion.

Aunque aun queda mucho por trabajar en la institucionalizacién de
las politicas de cuidado en la regién, Uruguay es el unico pais de las
Américas que a la fecha cuenta con un Sistema Nacional Integrado
de Cuidados (SNIC), aprobado en 2015 mediante Ley N° 19353. El
SNIC promueve el desarrollo autbnomo de las personas en situacion
de dependencia, su atencion y asistencia. Se trata de un conjunto de
acciones y medidas para “el disefio e implementacion de politicas
publicas que constituyan un modelo solidario y corresponsable entre
familias, Estado, comunidad y mercado” (Ley N° 19353, 2015, Articulo
2). Uno de los aspectos mas destacables de la norma es que promueve
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el trabajo intersectorial y articulado, ya que el SNIC contempla acciones
publicas y privadas en diversos niveles. Basado en una logica que pone
a las personas en el centro, el sistema distribuye la responsabilidad
del cuidado de los nifos, los adultos mayores, las personas con
discapacidad, entre las familias, el Estado, el mercado y la comunidad.
Asi, se articula la prestacion de cuidados tanto dentro como fuera
del hogar, mejorando la oferta existente en la materia, el acceso y la
calidad. En el caso de las personas con discapacidad, se propone un
programa de teleasistencia como parte de las prestaciones dentro
del hogar. Con el fin de implementar y monitorear el SNIC, la norma
crea tres instituciones con competencias propias: la Junta Nacional
de Cuidados, encargada de proponer al Gobierno los lineamientos de
politica y prioridades que guiaran el SNIC; la Secretaria Nacional de
Cuidados (SNC), a cargo de la articulacion interinstitucional del sistema,
y responsable de la implementacion de programas, instrumentos y
actividades del Plan Nacional de Cuidados; y el Comité Consultivo
de Cuidados, 6rgano asesor de la SNC en materia de estrategias y
buenas practicas, integrado por representantes de las organizaciones
de la sociedad civil, de la academia y del sector privado (CEPAL, 2016,
pp. 171-173).

c) Avances regionales en materia de participacion politica

En materia de inclusion electoral se han implementado medidas y
procedimientos con la finalidad de promover el acceso pleno de la
poblacion, en igualdad de condiciones, a multiples aspectos que con-
forman el proceso electoral, procurando aminorar las barreras que
menoscaban este derecho.

En CostaRica, donde el 10.5% del electorado lo conforman personas con
discapacidad, se destaca la elaboracion de una Guia titulada “Buenas
Practicas de un Proceso Electoral Accesible” elaborada en 2014 por
Consejo Nacional de Rehabilitacién y Educacién Especial, por la cual
se brindan directrices para la produccion de materiales de campanfas
con parametros de accesibilidad y difusion de la diversidad humana, y
se promueve la capacitacidén a dirigencias y estructuras partidarias a
nivel nacional, provincial, cantonal o distrital en los siguientes temas:
(i) implementos para asegurar el voto accesible; (ii) condiciones de un
recinto electoral accesible; (iii) formas de acompafar a una persona
con discapacidad al recinto electoral; (iv) orientar a las personas con
discapacidad que deseen interponer denuncias; (v) lenguaje inclusivo
en discapacidad, entre otros aspectos.

Chile, por su lado, ha desarrollo la Guia “Voto Inclusivo” que brinda
orientacion sobre el voto asistido en el marco de la Ley No. 18.700. En
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dicha guia se informa a la persona con discapacidad sobre su derecho
a sufragar; las sanciones que derivan de la obstruccién de su ejercicio;
la obligatoriedad de las fuerzas de orden publico de garantizar el
acceso expedito y adecuado a la mesa de votacion de las personas
con discapacidad; las caracteristicas especiales de la plantilla para
personas con discapacidad visual; y una descripcion, paso a paso,
para ejercer el voto asistido.

En Argentina similarmente se diseid una guia para elecciones
inclusivas que aborda no sélo los derechos de las personas con
discapacidad, sino de las personas adultas mayores y las personas
trans como reconocimiento a la diversidad humana. En materia de voto
asistido para personas con discapacidad Argentina ha implementado
el “cuarto oscuro accesible” (COA) como el espacio de mas facil
acceso cercano al ingreso del establecimiento, con dispositivo de voto
para personas con discapacidad visual de modo que puedan identificar
su preferencia mediante el tacto. Asimismo se proveen apoyos para
personas con discapacidad auditiva alternativos a la lengua de sefias
como la asistencia de una persona mediante articulacion y modulacion.

lll. Desafios para la inclusién social de las personas con
discapacidad en las Américas

La CIADDIS senala que “las personas con discapacidad tienen los
mismos derechos humanos y libertades fundamentales que otras per-
sonas; y que estos derechos, incluido el de no verse sometidos a
discriminacién fundamentada en la discapacidad, dimanan de la dig-
nidad y la igualdad que son inherentes a todo ser humano” (OEA,
1999). Hoy, 18 afos después de la aprobacion de la CIADDIS, y a
pesar de todos los importantes avances logrados por los Estados
Miembros de la OEA para la proteccion y promocion de los derechos de
las personas con discapacidad, la inclusién social de las personas
con discapacidad sigue siendo un desafio.

El desarrollo integral de la poblacion con discapacidad es uno de los
mayores retos a afrontar, tanto a nivel mundial como regional. Se
estima que alrededor de 426 millones de personas con discapacidad
viven por debajo del umbral de la pobreza, lo que equivale al 17% de
la poblacién, y su participacion en el mercado laboral es menor con
respecto a la de personas sin discapacidad. En el ambito educativo,
segun la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion, la
Cienciay la Cultura (UNESCO), mas del 90% de nifios con discapacidad
en los paises en desarrollo no asiste a la escuela (Stang, 2011, pg. 8).
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Sin duda, son varios los desafios asociados a la inclusién y ejercicio
pleno de derechos de las personas con discapacidad. Algunos de ellos
incluyen: (a) la escasa informacion sobre las caracteristicas y situacion
de las poblaciones con discapacidad, (b) la continuidad del estigma
social que limita la priorizacion de las personas con discapacidad
como sujetos de las politicas publicas, y (c) a nivel juridico, el bajo
nivel de cumplimiento de los instrumentos legales a nivel nacional e
internacional.

Escasa informacion sobre las caracteristicas y situacion
de las poblaciones con discapacidad. La falta de estudios
estadisticos claros que visibilicen todos los tipos de discapacidad
es uno de los principales retos a afrontar. La poblacion
con discapacidad sigue caracterizandose por una marcada
desigualdad que, en muchos casos, no es posible determinar
en su real dimension debido a la falta de informacion completa y
actualizada sobre sus caracteristicas y situacion actual (Carrillo
y Molina, 2016).

Dado que la calidad de vida de las personas con discapacidad
esta estrechamente vinculada con el tipo de limitacién que
enfrentan, es fundamental contar con informacion completa
y actualizada, tanto sobre las diferentes dificultades que las
personas con algun tipo de discapacidad deben afrontar producto
de su limitacion, como en cuanto a la respuesta del entorno
frente a las mismas. A nivel regional, por ejemplo, no se cuenta
con estudios estadisticos que caractericen la discapacidad
psicosocial®, como la bipolaridad o la esquizofrenia, por lo que
este segmento de la poblacion esta “completamente invisibilizado
de las politicas publicas y del acceso a los derechos que los
marcos normativos regionales e internacionales en materia
de derechos de las personas con discapacidad les reconocen
[...]" (Carrillo y Molina, 2016, p.166). A lo anterior se suma la
necesidad de considerar el grado de diversidad y complejidad
de las diferencias funcionales de las personas, que usualmente
no se encuentran contemplados en los estudios y encuestas de
los paises, en muchos casos, porque no se involucra directa y
activamente a las personas con discapacidad en el disefio de
metodologias de recoleccién de informacion o medicion.

Si bien en los ultimos afios diversos paises latinoamericanos
han desarrollado encuestas especializadas para determinar

5 La discapacidad psicosocial hace referencia a las diferencias bio-psico-emocionales
frente al medio, como la bipolaridad, la esquizofrenia y la depresion cronica.
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con precisidn a cuanto asciende el numero de personas con
discapacidad, cual es su ubicacion, y en qué situacion se
encuentran®, otros paises de la regién aiun no cuentan con
registros de personas con discapacidad a nivel nacional. Con
el objetivo de disefar, implementar y evaluar politicas publicas
focalizadas y efectivas en favor de la proteccion y promocion de
esta poblacion, se hace necesaria la creacion y mantenimiento
de plataformas de informacion que den cuenta sobre su
caracterizacion y situacion de manera completa y continua. Vale
resaltar que con los resultados de la evaluacién de informes de
progreso nacionales por parte del mecanismo de monitoreo de la
CIADDIS, se lograra construir informacion estadistica relevante
para nuestra regién en 12 ejes tematicos.

* Luchar contra el estigma social para situar a las personas
con discapacidad como sujetos de las politicas publicas. La
tendencia a centrar las politicas publicas sobre discapacidad
en la prevencion o eliminacion (“normalizacién”) de la
diversidad funcional, o la caracteristica individual, sigue siendo
predominante. Ejemplo de lo anterior es la promocién de
recursos y dispositivos de diversa indole —como sillas de rueda,
audifonos o protesis— para que las personas con discapacidad
puedan “alcanzar’ el estandar de la movilidad o audicion de
las personas sin discapacidad. Es necesario que las politicas
publicas, programas e iniciativas, tanto publicas como privadas,
se centren en la promocidn, la independencia y autonomia de
las personas con discapacidad, poniendo a disposicion de esta
poblacion recursos necesarios y suficientes para una plena
inclusién social, como intérpretes de lengua de sefas, acceso
amplio y equitativo al Internet, bibliotecas y recursos en braille,
instalaciones accesibles, asistentes personales, entre otros
(Carrillo y Molina, 2016, p.169).

* A nivel juridico, la region aun presenta un bajo nivel de
cumplimiento de los instrumentos legales de derechos de las
personas con discapacidad a nivel nacional e internacional.
Aunque la mencion a los derechos acordados de las personas
con discapacidad es la mas frecuente a nivel constitucional con

6

Tal el caso del Programa Manuela Espejo de Ecuador, mediante el cual se realizé
mapeo en las localidades ecuatorianas de la sierra, costa, Amazonia y la peninsula
insular, visitando los lugares de mayor dificultad de acceso a fin de identificar a todas
las personas con discapacidad y levantar un registro de geolocalizacion. A partir de este
proyecto fueron visitados 1.200.000 hogares e identificadas un total de 293.578 personas
con discapacidad.
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respecto a la de otros segmentos determinados de la poblacién’,
y América Latina y el Caribe alcanzan un alto nivel de indicadores
estructurales con respecto a la promulgacion de legislacion y
ratificacion de instrumentos internacionales, no ocurre lo mismo
con la ejecucidon de los mismos. El nivel de cumplimiento de
instrumentos legales en la region “[...] disminuye de manera
significativa en lo referente a laimplementacion efectiva (proceso)
y a la obtencién de logros (resultados) de dichos instrumentos
nacionales e internacionales” (CEPAL, 2016, p. 154). Por lo tanto,
deben realizarse mayores esfuerzos para avanzar hacia una
institucionalidad social articulada y de calidad. Asimismo, queda
pendiente armonizar los ordenamientos juridicos regionales
y nacionales de la mayor parte de los paises de las Américas
con los estandares internacionales. Diversas disposiciones en
los Cdédigos Civiles de los paises de la region -inspirados en el
modelo romano o francés- aun validan diversas limitaciones, por
causa de discapacidad, para ejercer legalmente la capacidad de
tomar decisiones, incluyendo la ya mencionada declaracion de
interdiccion.

Tanto la CDPD-ONU como la CIADDIS-OEArespaldan el enfoque
social de la discapacidad, enfatizando la libre autodeterminacion
y autonomia de las personas con discapacidad para la toma
de sus decisiones. Ambas convenciones han sido firmadas y
ratificadas por la mayoria de los paises en las Américas, por
lo que es necesario impulsar acciones politicas y legislativas
orientadas a alinear los codigos civiles, directivas o decretos con
las Convenciones regionales e internacionales (OEA, 2016, cap.
6, p.170)

IV.Rol de la OEA y acciones desde el Departamento de Inclusién
Social

El cambio de paradigma en el reconocimiento de los derechos de las
personas con discapacidad desde el modelo de los derechos humanos
esta siendo promovido desde la Secretaria General de la OEA, a
través del Departamento de Inclusién Social (DIS) de la Secretaria de
Acceso a Derechos y Equidad (SADyE), en un esfuerzo conjunto con
los Estados Miembros. A través de diversos proyectos y actividades
se viene promoviendo la participacion plena de las personas con
discapacidad en todos los aspectos de la vida en sociedad, en

7 Lareferencia a los derechos de la poblacién con discapacidad aparece en la constitucion
de 22 paises, seguida por las personas mayores, 16 paises; y los nifios, nifias y
adolescentes, 15 paises. La mencion a los derechos de las mujeres y de los jovenes
serian los menos frecuentes (10 paises y 8 paises, respectivamente).
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alianza con autoridades nacionales de gobierno, representantes de
organismos internacionales, de instituciones académicas, del sector
privado y de organizaciones de la sociedad civil de y para las personas
con discapacidad.

En concreto, se busca difundir y promover los marcos normativos sobre
los derechos de las personas con discapacidad; monitorear los avances
y dificultades de los paises de la region en cuanto a la implementacion
de los principales instrumentos normativos del Sistema Interamericano
sobre personas con discapacidad: la CIADDIS y el Programa de
Accién de los Derechos y Dignidad de las Personas con Discapacidad
(PAD). Se busca también proveer cooperaciéon y asesoria técnica al
respecto, brindar respaldo institucional en eventos de concientizacién
0 promocion de derechos, y compartir buenas practicas de inclusion,
entre otras acciones.

a) Avances de los Estados Miembros en la implementaciéon de la
CIADDIS.

Desde la adopcién de la CIADDIS, y como resultado del trabajo de
los Estados Parte, en estrecha coordinacion con el CEDDIS, se ha
podido tener un panorama general de como va avanzando la region en
cuanto a la proteccién y promocién de los derechos de las personas
con discapacidad, asi como de los retos aun pendientes. A la fecha,
el CEDDIS ha realizado ocho reuniones con los paises que firmaron
y ratificaron el instrumento. El objetivo de la ultima reunién celebrada
en Cali, Colombia (2017), fue revisar el segundo bloque de informes
nacionales relativos a la implementacion de la CIADDIS, asi como del
Programa de Accién para el Decenio de las Américas por los Derechos
y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (PAD), adoptado en
20078.

Con respecto a este ultimo, cabe destacar que en junio de 2016 la
Asamblea General de la OEA declar6 la extension del Decenio de las
Ameéricas de las Personas con Discapacidad hasta el afio 2026. La
extension del Decenio busca consolidar el PAD, para lo cual se ha
dispuesto encomendar al CEDDIS la creacién de un grupo de trabajo
mixto, conformado por expertos del CEDDIS, representantes de
organizaciones de la sociedad civil, representantes de y para personas
con discapacidad, y otros actores de la region. Este grupo de trabajo

8 El Programa de Accion para el Decenio de las Américas por los Derechos y Dignidad de
las Personas con Discapacidad (2006-2016) fue aprobado mediante resolucién AG/RES.
2339 (XXXVI1-0/07). Disponible en: http://www.oas.org/dil/esp/ag-res_2339_xxxviii-0-07_
esp.pdf
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estara a cargo de formular una propuesta del PAD actualizada vy
mejorada, que sera presentada en la Asamblea General durante su
cuadragésimo octavo periodo ordinario de sesiones en 2018 para su
consideracion.

A la fecha, la CIADDIS cuenta en su haber con 21 firmas y 18
ratificaciones por los Estados parte de la OEA. Asimismo, mediante
Resolucion AG/RES 2854 (XLIV-O/14), parrafo 2, la Asamblea General
resolvio “alentar a los Estados Miembros de la Organizacion de los
Estados Americanos (OEA) que no son Parte de la CIADDIS a que
se adhieran y ratifiquen dicha convencion, con el fin de reforzar
los esfuerzos regionales en la eliminacion de todas las formas de
discriminacién hacia las personas con discapacidad y propiciar su
plena integracion en todos los ambitos de la sociedad”.

En julio de 2015 fue solicitado a los Estados miembros de la OEA el
segundo informe nacional de cumplimiento de la CIADDIS-PAD®. Un
total de 17 de los 19 Estados Parte presentaron su informe nacional®,
mencionando las medidas que han adoptado en la aplicacion de esta
convencion, los avances realizados en cuanto a la eliminacion de todas
las formas de discriminacién contra las personas con discapacidad,
asi como cualquier dificultad que haya podido afectar el grado de
cumplimiento de la Convencion.

A partir de la informaciéon que esta siendo provista en los informes,
se ha construido un Observatorio Regional de la Discapacidad que
consiste en una plataforma virtual que agrupara por tema las politicas
publicas, programas nacionales, legislacion y buenas practicas que
estan siendo implementadas en los diversos paises de la region para
mejorar la inclusion de las personas con discapacidad. Este proyecto
espera abarcar no sélo la informacién reportada por los paises en sus
informes nacionales de cumplimiento de la CIADDIS-PAD (con lo que
se espera darles mayor visibilidad a sus esfuerzos), sino también todo
tipo de experiencias de inclusion que provenga de los organismos
internacionales, la sociedad civil u otros Estados no miembros de
la organizacion. EI Observatorio reflejara por ambito de accion los
reportes de cada Estado Miembro en la implementacion del PAD y a la
vez espera fungir como un punto para la difusién de marcos normativos
nacionales o internacionales, eventos, publicaciones, articulos y todo
tipo de informacién de interés para las personas con discapacidad,
al servicio de la sociedad y de los organismos gubernamentales que

% La entrega del tercer informe nacional se ha programado para el 2019.
0 Argentina, Brasil, Bolivia, Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador, El Salvador, México,
Panama, Paraguay y Peru.
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puedan valerse de esta informacion para el disefio de la agenda
publica.

El CEDDIS se encuentra también trabajando en un Banco de Buenas
Practicas (BBP) que sera un catalogo de experiencias exitosas e
innovadoras que estaran distribuidas entre las siguientes categorias:
accesibilidad, toma de conciencia, acceso a la justicia, inclusion
laboral, inclusion educativa, innovacién-nuevas tecnologias, salud-
rehabilitacion con base comunitaria, concientizacion social, gestion
publica o privada, y deporte-ocio-recreacion. Con el Banco se busca:
(a) propiciar la cooperacion internacional entre los Estados a través
del intercambio de informacién entre sus administraciones publicas y
entidades privadas, implicandolos como agentes activos de un proceso
de concientizacion social; (b) reforzar la visibilidad y el reconocimiento
de los esfuerzos nacionales que demuestren un impacto positivo y
efectivo en la inclusion social de las personas con discapacidad, y en la
promocion y proteccion de sus derechos, y (c) difundir el compromiso
de los integrantes del CEDDIS, contribuyendo a la transparenciay a la
participacion de la ciudadania.

Finalmente, también en la érbita del CEDDIS, se esta trabajando en la
elaboracion de un manualinstructivo sobre apoyos y salvaguardias para
el ejercicio de la capacidad juridica de las personas con discapacidad,
que oriente a los paises de la region en la implementacion de los
articulos 12y 13 de la CPCD-ONU y CIADDIS-OEA, respectivamente.
Dicho manual estara dirigido a actores judiciales, legisladores y otros
funcionarios publicos de los Estados de la region para colaborar
en el esclarecimiento del “cédmo” en la constitucion de apoyos e
implementacion de salvaguardias a los que se refiere el articulo 12 de
la CDPCD.

b) Proyecto de la Secretaria General de la OEA “Fortalecimiento
del Marco Legal para las Personas con Discapacidad en Haiti”,
en alianza con la Agencia de los Estados Unidos para el
Desarrollo Internacional (USAID) (2012-2015).

Luego de su adhesion ala CIADDIS-OEAy ala CDPD-ONU en el 2009,
Haiti emprendio importantes avances en la promocion de los derechos
de las personas con discapacidad, y su inclusion en la sociedad de
manera plena. Tal es el caso de la aprobacién de la Ley sobre la
Integracién de las Personas con Discapacidad en 2012, la misma que
fue elaborada y promovida en el marco del proyecto “Fortalecimiento
del Marco Legal para las Personas con Discapacidad en Haiti”,
impulsado por la OEA y apoyado por la Agencia de los Estados Unidos
para el Desarrollo Internacional (USAID).
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Esta ley se constituye en el primer marco legal especifico en Haiti para
atender la discapacidad, sentando las bases para disefar una politica
publica integral, ya que no solo establece los derechos de las personas
con discapacidad y las obligaciones del Estado para con ellas, sino que
ademas incluye sanciones administrativas y penales a la discriminacion
basada en la discapacidad (Valencia, 2015, p. 13). La Secretaria Ge-
neral de la OEA brindo asesoria técnica y politica al Gobierno de Haiti
en el proceso de elaboracién y aprobacién de la Ley, articulando el
trabajo conjunto entre diversas entidades gubernamentales, como el
Ministerio de Asuntos Sociales y Trabajo, la Secretaria de Estado para
la Integracion de las Personas con Discapacidad, el Ministerio de Educa-
ciony Formacion Profesional, el Ministerio de Salud Publica y Poblacion,
y el Ministerio de Obras Publicas, Comunicaciones y Energias de
Transporte. Asimismo, se trabajé de la mano con la sociedad civil en la
formulacion y validacidon de lineamientos de politica para la aplicacion
de la citada Ley. Otro resultado importante del proyecto impulsado
por la SG/OEA, y apoyado por USAID, fue la redaccion de un proyecto
de ley para la armonizacion del Cédigo de Trabajo de Haiti con la
nueva Ley sobre la Integracién de las Personas con Discapacidad,
mismo que fue exitosamente aprobado en el Senado. Cabe sefialar
que, a lo largo de todo el proceso, la red regional del CEDDIS fue
fundamental para fortalecer la capacidad institucional y sensibilizar a
las entidades involucradas'".

c) Otras acciones emprendidas desde la OEA

Ademas de la promocidén y seguimiento de los instrumentos normativos
regionales, desde el Departamento de Inclusion Social de la OEA se
vienen impulsando diversas acciones para avanzar en la promocion,
proteccidn y defensa de derechos de las personas con discapacidad:

- Capacidad Juridica de Personas con Discapacidad: En
octubre de 2016 se dio inicio a la implementacion del proyecto
“Fortalecimiento de Competencias de Operadores de Justicia
y Autoridades Gubernamentales en torno a la Capacidad
Juridica y Acceso a la Justicia de Personas con Discapacidad”,
impulsado por el Departamento de Inclusién Social de la Se-
cretaria de Acceso a Derechos y Equidad. Se trata de una
iniciativa que busca promover reformas legales, asi como la
creacion de politicas y programas acordes con lo dispuesto
en los tratados internacionales, garantizando el ejercicio pleno
de la capacidad juridica de las personas con discapacidad y

" Para mas informacién, ver Informe de la OEA disponible en: http://www.oas.org/es/sedi/
ddse/paginas/documentos/discapacidad/HAITI/Report_Vulnerable_Groups.pdf
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acceso a la justicia, sin ningun tipo de restriccion. El proyecto
esta inicialmente dirigido a seis paises de la region: Colombia,
El Salvador, Guatemala, México, Peru y Republica Dominicana,
con potencial de ser replicado en otros paises en una siguiente
etapa. También en el mismo tema se viene trabajando con la
Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM) en el disefio
de un Diplomado Virtual, a nivel regional, relativo a la capacidad
juridica y acceso a la justicia de personas con discapacidad.
Mediante este Diplomado se busca generar una mayor
comprension y conocimiento en el tema, sensibilizando a todos
los actores involucrados.

- Educacion Inclusiva. Con el objetivo de fortalecer las
capacidades de funcionarios publicos, profesores, académicos
y personal de los sistemas educativos de América Latina y el
Caribe, se vienen realizando diversos programas formativos en
educacion inclusiva, con el propésito de contribuir a la mejora
en el disefio, implementacion, seguimiento y promocién de
legislacion y politicas publicas en la materia. Tal es el caso del
Diplomado en Derechos Humanos, Discapacidad y Educacion
Inclusiva, primer Diploma a nivel regional en el tema, organizado
en coordinacion con el Departamento de Desarrollo Humano,
Educacion y Empleo de la OEA, y en alianza con la Universidad
de Chile. Este programa busca contribuir a delinear el panorama
actual de la inclusion educativa de las personas con discapacidad
en la region, brindar herramientas a docentes para transitar de la
educacion especial a la educacion inclusiva, pudiendo identificar
dificultades y posibilidades de mejora.

- Programa para la Promocién de la Educacion Inclusiva en
las Américas (OEA-ORITEL). Recientemente la Secretaria
General de la OEAy la Organizacion Internacional de Teletones
(ORITEL) suscribieron un Acuerdo Marco para generar sinergias
que impulsen la promocién de iniciativas de inclusién de la
poblacion con discapacidad en las Américas, desde el enfoque del
modelo social de la discapacidad. En el marco de este Acuerdo,
se ha puesto en marcha el Programa para la Promocion de la
Educacioén Inclusiva en las Américas’?, cuyo propésito es realizar,
de manera conjunta, actividades de formacién que contribuyan
a la inclusion de la poblacién con discapacidad, en un sistema
educativo respetuoso y promotor de la diversidad en la region,
basado en el paradigma de los derechos humanos. El programa
contempla la realizacion de seminarios de capacitacion y toma

2. Mas informacion sobre el programa en http://oritel.org/oea/
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de conciencia sobre la Educacion Inclusiva en nueve paises
de la region: Chile, Colombia, El Salvador, Honduras, México,
Nicaragua, Paraguay, Peru y Uruguay. En el programa estaran
participando especialistas internacionales, asi como expertos
con discapacidad, tanto de organismos publicos como privados.

Durante estos seminarios, los asistentes aprenderan los principios
fundamentales de la Educacion Inclusiva, el concepto de discapacidad
segun el modelo social y de derechos humanos, el marco internacional
normativo relacionado con el tema desde los derechos humanos, asi
como herramientas para la transformacion de las escuelas y el trabajo
inclusivo en el aula.

V. Conclusiones

El balance regional apunta a que ha habido avances en materia de
garantia de los derechos de las personas con discapacidad, desde
los civiles y politicos hasta los econémicos y sociales. Sin embargo,
seguimos en déficit. Son tres los elementos a tener en cuenta en la
agenda que continia en materia de promocion y proteccién de los
derechos humanos de estos ciudadanos.

Primero, para la promocion y proteccion de los derechos de grupos en
situacién de vulnerabilidad, incluidas las personas con discapacidad,
es prioritario y urgente que los Estados, organismos internacionales
y regionales, sociedad civil y actores sociales promuevan la firma,
ratificacion e implementacion de la Convencion Interamericana para
la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra las
Personas con Discapacidad, CIADDIS (1999). La ratificacion de esta
Convencion, pero sobre todo su implementacion, es un mecanismo
basico para la creacion de politicas publicas que garanticen la inclusion
social de las personas con discapacidad, pasando de ser objetos a
sujetos pleno de derechos.

Segundo, es vital continuar generando consciencia en la sociedad
sobre el cambio de enfoque. En la concepcion y lenguaje de los
instrumentos juridicos internacionales, asi como en el accionar de
muchos Estados y agencias de cooperacion, ya el modelo médico
fue reemplazado por el modelo social con enfoque de derechos.
Esto es importante llevarlo al resto de la sociedad. Y eso pasa desde
fomentar el cambio de paradigmas mentales, promover el adecuado
uso del lenguaje y referencias a personas con discapacidad (no
discapacitados, o personas especiales, entre otros usos erroneos del
lenguaje), y generar una verdadera inclusion del enfoque de derechos
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en la formulacion e implementacion de politicas publicas. Esto implica
no solo integrar a las personas con discapacidad sino realmente
generar condiciones para su plena inclusion en todos los ambitos de
la vida en sociedad.

Finalmente, no hay duda de que ha habido avances, pero los datos
siguen mostrando una realidad intolerable: una persistente situacion
de desigualdad, cuyos efectos obstaculizan principalmente el progreso
en el goce de los derechos humanos de grupos histéricamente
discriminados. Adicionalmente profundizan situaciones de mucha
exclusion y discriminacion que impiden la realizacion de una vida
digna. En este sentido, es importante tener internalizado el enfoque de
derechos. Estoimplica sincerar los sesgos que tenemos como sociedad
y recordar que las barreras para la plena inclusion de las personas
con discapacidad estan en nosotros, y no en la discapacidad como
tal. En efecto, a pesar de que es compartida la comprension de que
una elevada desigualdad no es conducente a un mayor fortalecimiento
democratico y sociedades mas cohesionadas, pareciera que como
sociedades estamos pudiendo coexistir con la desigualdad. Pareciera
que el rango de desigualdad que las sociedades pueden tolerar es
mas amplio de lo que deberia ser, y esto debe generar siempre mas
atencion, y mucho mas trabajo.
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Introduccion

En México, la inclusion laboral puede considerase un tema reciente.
Se trata de un nuevo enfoque que ha permitido sentar las bases para
transitar de una politica asistencialista a una politica de derechos
humanos, que facilite laincorporacién efectiva de los grupos vulnerables
de la sociedad en la vida social y econémica del pais.

Como politica publica, la inclusion laboral forma parte de la agenda del
Estado mexicano, instrumentada a través de la Secretaria del Trabajo
y Prevision Social, como instancia rectora en los temas de vinculacion
laboral, proteccion de los derechos de las y los trabajadores vy, vigilancia
y promocion de la paz laboral; la cual busca aportar al disefio de una
politica de inclusion laboral sustentada en la capacidad y oportunidad
de generar los medios para que los sectores mas vulnerables de la
poblacion ejerzan su derecho a desarrollarse de manera plena a través
de una actividad productiva.

1. Politica de inclusion laboral de personas con discapacidad
Eltema de inclusion social, entendido como el conjunto de compromisos

politicos del Estado, es parte fundamental de la politica social en
México, la cual se ha constituido a partir de acciones y programas para
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atender necesidades orientadas a igualar el acceso a las oportunidades
de desarrollo y a mejorar las condiciones de vida de las personas en
situacion de vulnerabilidad.

Durante las ultimas décadas, México ha sido testigo de la instrumen-
tacion de diversas politicas y acciones gubernamentales para atender
problemas relacionados con la marginacion, la desigualdad, la pobreza
y la exclusion social.

Las primeras iniciativas surgieron con la creacion del Sistema Nacional
para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), resultado de la fusion del
Instituto Mexicano para la Infancia y la Familia (IMPI) y de la Institucion
Mexicana de Asistencia a la Nifiez, cuya finalidad fue brindar asistencia
social, como obligacion del Estado y en beneficio de la poblacion
marginada, a las personas con discapacidad y en desventaja social
(Diaz, 2014). En estos primeros esfuerzos, no era explicito el interés
por incorporar a la agenda del gobierno mexicano el tema de la
inclusién social-laboral.

Posteriormente, el Plan Nacional de Desarrollo 1983-1988 incluy6
el compromiso de realizar acciones encaminadas a impulsar la
proteccion social de los menores en edad escolar, de las personas con
discapacidad y de la familia en general. Estas acciones tuvieron como
marco un contexto internacional que en cierta medida justificaba el
interés del gobierno mexicano por estos temas:

“Los derechos de las personas con discapacidad han sido objeto
de atencion en las Naciones Unidas y en otras organizaciones
internacionales desde mediados del siglo XX, pero el interés y la
demanda social por este tema se fue incrementando a partir de
la década de los setenta, lo que culminé con la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por
la Asamblea de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006”
(CONADIS,2009).

En materia de politica social y de inclusion laboral, durante la admi-
nistracion 1982-1988 se planted la desconcentracion territorial y
la reordenacion de la economia nacional; la descentralizacién de
funciones y de recursos entre los niveles de gobierno; la ampliacion
de la participacion popular en la definicion de politicas y programas;
la promocion de la igualdad de oportunidades; y el combate a la
desigualdad, que restringe el goce de la libertad y constrifie la
democracia y la justicia.
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Posteriormente, durante el sexenio de 1988 a 1994 se puso en operacion
el Programa Nacional de Solidaridad o PRONASOL, que surgio en el
contexto de la crisis econdémica y del proceso de ajuste estructural
en la década de los ochenta, caracterizado por el saneamiento
de las finanzas publicas, la estabilizacion macroeconémica y las
transformaciones estructurales de la economia (Leco y Bollain, 2013)

En el periodo de 1994 al 2000 de manera explicita se reconoce la
necesidad de colocar en la agenda institucional acciones focalizadas
en el tema de igualdad de oportunidades, dotando de capacida-
des basicas a las personas en situacion de vulnerabilidad, a fin de
integrarlas en mejores condiciones a la dinamica de desarrollo del pais.

Asimismo, se logré uno de los avances mas significativos para el
desarrollo de las personas con discapacidad en la historia del pais,
en materia de derecho a la justica y al trabajo, con la incorporacién de
una politica de Estado en el Plan Nacional de Desarrollo 1994-2000,
de acuerdo con estandares internacionales.

Lo anterior motivd la elaboracion y puesta en marcha, en mayo de
1995, del Programa Nacional para el Bienestar y la Incorporacién al
Desarrollo de las Personas con Discapacidad (CONVIVE), que estuvo
encaminado a generar politicas transversales e interinstitucionales
en distintas areas, para transformar el modelo asistencial que habia
prevalecido hasta entonces en un modelo de desarrollo social, con
la activa participacion de organizaciones de y para personas con
discapacidad.

En el sexenio 2000-2006, los objetivos gubernamentales adquirieron
diferentes matices. En materia social, se transformo6 el PROGRESA en
el Programa de Desarrollo Humano OPORTUNIDADES cuyo propdsito
fue combatir la inequidad y alcanzar un desarrollo incluyente para
los grupos marginados, atender el deterioro de la vida rural producto
de la migracion y eliminar los desequilibrios sociales, el abandono,
la ignorancia y la violencia; en suma, buscé promover un desarrollo
humano incluyente.

Durante esta administracion, la nocion de inclusiéon laboral se retoma
en el lenguaje gubernamental a través de la igualdad de oportunida-
des, como sinénimo de creacion de nuevas fuentes de empleo, de
desarrollo equilibrado entre regiones, sectores y grupos de poblacion.

En materia de atencion a la poblacion con discapacidad, el 4 de diciem-
bre de 2000 se cred la Oficina de Representacién para la Promocion
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e Integraciéon Social para Personas con Discapacidad (ORPIS), en
cuyo ambito se instalo, el 12 de febrero de 2001, el Consejo Nacional
Consultivo para la Integracion de las Personas con Discapacidad
(CODIS), con el proposito de impulsar, orientar y vigilar que los pro-
gramas sectoriales e institucionales a cargo de las dependencias y
entidades de la Administracién Publica Federal, encauzaran sus
esfuerzos hacia la atencion y resolucion de los problemas y necesida-
des de las personas con discapacidad, en el marco de sus respectivas
atribuciones (CONADIS, 2009).

Por otro lado, durante la administracién 2006-2012 en materia laboral,
el Programa Sectorial de Trabajo y Prevision Social 2007-2012 se
alineo al Eje Rector 2, Objetivo 4 del Plan Nacional de Desarrollo, que
instruia promover politicas y generar condiciones que incentivaran la
creacion de empleos formales. Este programa, en el marco de la deno-
minada Iniciativa Vision 2030, contribuiria a desarrollar una economia
competitiva, generadora de empleos y de igualdad de oportunidades
(STPS, 2006)

Durante la presente administracion del Lic. Enrique Pefa Nieto
(2012-2018), México se ha propuesto cinco ejes rectores u objetivos
nacionales: México en paz, México incluyente, Educacién de calidad,
México préspero y México con responsabilidad global. A diferencia de
las administraciones anteriores, el actual Gobierno de la Republica
reconoce la persistencia de altos niveles de exclusion, privacion de
derechos sociales y desigualdades en nuestro pais.

En materia laboral, los resultados de la ENOE indican que, en el cuarto
trimestre de 2016, todas las modalidades de empleo informal sumaron
29.8 millones de personas, lo cual representd una disminucion de 0.6%
respecto a igual periodo de 2015. Es decir, 14.2 millones conformaron
especificamente la ocupacion en el sector informal, cifra que significo
una reduccion de 0.9% anual y constituyd 27.2% de la poblacion
ocupada (INEGI,2016a)

En cuanto a la tasa de desocupacién, México tuvo su punto mas alto
en 1995 (6.9%); posteriormente, se registré un periodo de estabilidad
y para el segundo trimestre de 2017 se registra un 3.5% (STPS, 2017),
lo que implica un descenso de la tasa de desempleo nacional. Durante
el primer semestre de 2017 se crearon 517,434 puestos de trabajo
formales con lo cual se llega a la cifra de 2.8 millones de empleos
generados en poco mas de cuatro anos de la actual administracion (El
Economista, 2017).



José Adan Rubi Salazar Inclusién laboral de personas con discapacidad 65

No obstante lo anterior, la generacién de empleos en México ha sido
insuficiente para dar trabajo a todos los jévenes que se incorporan a
la poblacién econémicamente activa. Esta situacion se refleja en los
indicadores laborales al segundo trimestre de 2017, los cuales sefialan
que en la poblacién de 15 a 29 afos de edad se registra una tasa de
desocupacion de 6.1% (STPS, 2017).

Por ello se han emprendido reformas estructurales para responder a
estos problemas, mediante la asignacion de recursos focalizados a la
atencion de la pobreza, la discriminacion y la exclusion social; entre
otros. Una de las acciones sustantivas de esta administracién es el
Programa de Inclusién Social PROSPERA, a cargo de la Secretaria
de Desarrollo Social (SEDESOL), el cual articula y coordina la oferta
institucional de programas y acciones de politica social, incluyendo
aquéllas relacionadas con el fomento productivo, generacion de
ingresos, bienestarecondémico, inclusion financieray laboral, educacion,
alimentacién y salud, dirigida a la poblacion que se encuentre en
situacion de pobreza extrema, bajo esquemas de corresponsabilidad
que permitan a las familias mejorar sus condiciones de vida, asegurar
el disfrute de sus derechos sociales y el acceso al desarrollo social
con igualdad de oportunidades (Diario Oficial de la Federacion, 2014).

Con el objeto de dar cumplimiento a la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, donde se reconoce el derecho de
éstas a trabajar en igualdad de condiciones, incluido el derecho a
tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente
elegido o aceptado en un mercado y entornos laborales que sean
abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad, se
han impulsado acciones para la inclusion y desarrollo social de este
grupo de poblacién.

Unadeéstas, eslaquellevaacaboel ConsejoNacional parael Desarrollo
y la Inclusién de las Personas con Discapacidad (CONADIS), instancia
que elabord y coordina el Programa Nacional para el Desarrollo y la
Inclusion de las Personas con Discapacidad (PNDIPD) (Diario Oficial
de la Federacién, 2014b), mismo que establece objetivos, estrategias
y lineas de accion para garantizar la aplicacion de las disposiciones de
la Convencion y el pleno ejercicio de los derechos de la poblacién con
discapacidad.

Hay que destacar que el desempefio laboral ha ido mejorando. Muestra
de ello son los datos de la Subsecretaria de Empleo y Productividad
Laboral al segundo trimestre de 2017, cuyas perspectivas son alen-
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tadoras para el mercado laboral mexicano, toda vez que el empleo ha
mantenido un crecimiento favorable.

2. Diagnéstico y situacién actual

De acuerdo con los datos de la Encuesta Nacional de la Dinamica
Demografica (ENADID), la prevalencia de la discapacidad en México
en el afo 2014, es de 6%, lo cual significa que 7.1 millones de ha-
bitantes del pais no pueden o tienen mucha dificultad para hacer
alguna de las ocho actividades evaluadas: caminar, subir o bajar
usando sus piernas; ver (aunque use lentes); mover o usar sus brazos
0 manos; aprender, recordar o concentrarse; escuchar (aunque use
aparato auditivo); banarse, vestirse o comer; hablar o comunicarse;
y problemas emocionales o mentales. La distribucién porcentual por
sexo es de 3.8 millones de mujeres y 3.3 millones de hombres. Por
grupos de edad, una de cada dos mujeres con discapacidad tiene 60
afnos o mas; y entre el total de adultos mayores con discapacidad del
pais, son 6 mujeres de cada 10 hombres (INEGI, 2016b).

Actualmente, el nUmero de personas con discapacidad esta creciendo
debido al envejecimiento de la poblacion, lo que conlleva un mayor
riesgo de discapacidad, asi como el incremento de problemas crénico-
degenerativos de salud asociados a la discapacidad, como la diabetes,
las enfermedades cardiovasculares y los trastornos mentales.

La principal causa de discapacidad en nuestro pais es por enfermedad
(41.3%), seguida de la edad avanzada (33.1%). Las siguientes causas
de discapacidad mas reportadas por la poblacion, son los problemas
originados durante el nacimiento (10.7%) y los accidentes (8.8%),
mientras que la violencia es el detonante de discapacidad menos
frecuente (0.6 por ciento) (INEGI, 2016b)

Por sexo, se observa que las mujeres presentan los porcentajes mas
altos de discapacidades provocadas por enfermedad (43.5%) y por
edad avanzada (35.6%); mientras que, entre los varones, los problemas
originados durante el nacimiento (13.2%) y los accidentes (11.9%) son
los detonantes de discapacidad mas frecuentes (INEGI, 2016b). En
buena parte, esto puede estar relacionado con la mayor longevidad de
las mujeres y la mayor exposicion a situaciones de riesgo por parte de
los hombres durante su ciclo de vida.

En asistencia escolar y alfabetismo, asisten a la escuela 40.4% de
los hombres de entre 3 y 29 afios con discapacidad para aprender,
recordar o concentrarse, 35.9% con discapacidad visual y 31.7% con
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discapacidad para hablar o comunicarse. Por su parte, asisten a la
escuela 50.6% de las mujeres con discapacidad visual, 31.6% con
discapacidad para aprender, recordar o concentrarse y 25.7% con
discapacidad para caminar, subir o bajar usando sus piernas (INEGI,
2016b).

Lo expuesto hasta ahora permite observar que a pesar de los esfuerzos
normativos todavia podemos encontrar dentro del mercado laboral
diversas formas de discriminacion, las cuales se traducen en serios
obstaculos para el acceso, permanencia y desarrollo de las personas
en situacion de vulnerabilidad. Esta discriminacion niega el ejercicio
igualitario de libertades, derechos y oportunidades de la persona, la
excluye y la pone en desventaja para desarrollar de forma plena su
vida, colocandola en una situacion de vulnerabilidad (STPS, 2014)

3.Estrategias y acciones enfavorde las personas condiscapacidad

La actual administracion ha asumido el compromiso de garantizar el
ejercicio de los derechos sociales y cerrar las brechas de la desigualdad,
a través de acciones que fortalezcan y promuevan el desarrollo social
de los grupos en situacion de vulnerabilidad.

Con el propésito de salvaguardar el derecho al trabajo digno o decente
y promover la generacion de empleos de calidad, la Secretaria del
Trabajo y Previsién Social instrumenta diversos mecanismos para
fortalecer la politica de inclusion laboral, dirigida a mejorar las condi-
ciones de las personas en situacion de vulnerabilidad, mediante la
coordinacion de sinergias entre los sectores publico, social y privado.
A continuacion, se dara cuenta de sus particularidades y avances mas
significativos.

a) Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las Personas con
Discapacidad

En observancia a los Objetivos de Desarrollo del Milenio de Naciones
Unidas, se han establecido compromisos para adoptar y aplicar es-
trategias nacionales dirigidas a las personas con discapacidad, a
fin de promover su inclusion y asegurar su acceso al empleo pleno
y productivo y al trabajo decente, en condiciones de igualdad y sin
discriminacion. Para ello se promueven, entre otras acciones, el acceso
a sistemas educativos inclusivos, el desarrollo de competencias y la
formacion profesional y empresarial, con el fin de que puedan alcanzar
y mantener el maximo nivel de independencia.



68 Revista de Administracion Publica No. 145, Volumen LIII, No. 1

La elaboracion y puesta en marcha del Programa Nacional de Trabajo
y Empleo para las Personas con Discapacidad (PNTEPD), publicado
en el Diario Oficial de la Federacion el 28 de abril de 2014, puede
considerarse un puente que fortalece la coordinacién entre las politicas
sociales y econdémicas, al crear sinergias que aseguran a las personas
con discapacidad condiciones de acceso, promocién, movilidad y
estabilidad en un trabajo decente, en los términos que establecen la
Ley Federal del Trabajo y demas ordenamientos aplicables.

Derivado de las necesidades sociales en la materia, dicho programa
establecié cinco objetivos principales:

* Lograr la conciliacion entre normatividad, politicas publicas y
programas institucionales para garantizar el trabajo digno de las
personas con discapacidad.

» Fortalecer la inclusién laboral de las personas con discapacidad,
basada en habilidades y competencias laborales.

» Favorecer condiciones que permitan el acceso de las personas
con discapacidad a la formacion, capacitacion y adiestramiento
para el trabajo.

» Garantizar un entorno laboral favorable, con opciones de acceso,
desarrollo y permanencia, sin discriminacién hacia las personas
con discapacidad.

* Facilitar la cooperacion con organismos internacionales para
la investigacion y el acceso, conocimientos y técnicas de la
discapacidad.

Para el cumplimiento de estos objetivos, el Programa incluye estra-
tegias como: difusion y promocion de los derechos laborales de las
personas con discapacidad, con pleno respeto a su dignidad, con
igualdad y sin discriminacién; capacitacion, rehabilitacion y colocacion,
con base en competencias y habilidades; impulso de una Red Nacional
de Vinculacion Laboral, que articule las acciones de las dependencias
y entidades de la Administracion Publica Federal que atienden la
inclusién laboral de las personas con discapacidad; y reconocimiento
de buenas practicas laborales, en beneficio de las personas con
discapacidad.

b) Red Nacional de Vinculacion Laboral (RNVL)

La RNVL constituye un espacio de apoyo, informacion, asesoria y
asistencia técnica entre las organizaciones gubernamentales y de
la sociedad civil que la integran. Desde su creacion, en el ano 2002,
ha implementado acciones para impulsar la inclusion laboral de las
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personas en situacion de vulnerabilidad, poniendo especial atencién
al pleno respeto y ejercicio de sus derechos humanos en cuanto a
igualdad de oportunidades y equidad en el acceso al empleo.

A través de las sinergias que propician las Redes, se ofrecen servicios
orientados a diferentes areas de la inclusion laboral: consejeria,
evaluacién de habilidades y aptitudes laborales, analisis de puestos,
rehabilitacion laboral, capacitacién en y para el trabajo. Estas redes
se han multiplicado en todo el pais y, a la fecha, se cuenta con 32
redes estatales, ubicadas en las capitales de las entidades federativas,
y tienen como sedes las Delegaciones Federales del Trabajo (DFT).

La colaboracién con las diversas instituciones publicas a través de
esta estrategia, coadyuva al cumplimiento de obligaciones adquiridas
por México en tratados y convenios internacionales; ademas de
generar oportunidades de empleo para personal profesionalizado y
especializado en las distintas areas de inclusién laboral, como acce-
sibilidad, ergonomia, analisis y disefio de perfiles de puesto especificos
de acuerdo al tipo de discapacidad.

c) Distintivo Empresa Incluyente “Gilberto Rincon Gallardo” ®

Durante la ultima década, la atencion a grupos vulnerables, también
conocidos como grupos sociales en condiciones de desventaja, ha
ocupado un espacio creciente en las agendas legislativas de politicas
publicas, con especial atencion de los procesos de vulnerabilidad
social de las familias, grupos y personas.

De ahi que resulte imperativo incorporar al mercado laboral a las
personas que se encuentren en situacién de vulnerabilidad, paraquienes
la no inclusion y la discriminacién en el trabajo son impedimentos para
elevar su productividad y competitividad.

El Distintivo Empresa Incluyente representa la coordinacién interins-
titucional, y establece la evaluacién de los siguientes elementos:

a. Politicas a favor de la igualdad y la no discriminacion en la con-
tratacion de personal. Igualdad en el reclutamiento y la seleccién
delpersonal, conservando o mejorando las condiciones de salario,
prestaciones, condiciones de trabajo, capacitacion, promocion
y ascenso para las personas en situacion de vulnerabilidad de
acuerdo a sus competencias y perfiles laborales.

b. Prevision Social. Otorgamiento de todas las prestaciones de ley
sin distingos.



70 Revista de Administracion Publica No. 145, Volumen LIII, No. 1

c. Condiciones de accesibilidad integral para todas las personas.
Que todo el personal trabajador tenga acceso a la informacion,
servicios, instalaciones o productos de una institucién, sin
importar su condicion o situacion de vida, como discapacidad,
sexo, edad, nacionalidad, entre otros.

d. Acciones a favor de la equidad de género entre el personal tra-
bajador. La equidad entendida como la imparcialidad en el trato
a mujeres y hombres, puede referirse a igualdad en el trato o
a un trato diferenciado, pero que se considere equivalente en
términos de derechos, beneficios, obligaciones y oportunidades.

El DEI permite avanzar en el cumplimiento de la accesibilidad universal
para personas con discapacidad, observando lo estipulado en el Art.
132, fraccidén XVI bis de la Ley Federal del Trabajo, el cual establece
que los centros de trabajo que tengan mas de 50 trabajadores, deben
contar con instalaciones adecuadas para el acceso y desarrollo de las
actividades de este grupo de poblacion.

d) Norma Oficial Mexicana NOM-034-STPS-2015, Condiciones
de Seguridad para el Acceso y Desarrollo de Actividades de
Trabajadores con Discapacidad en los Centros de Trabajo.

La reforma de 2012, a la Ley Federal del Trabajo, fortalecio el derecho
de los trabajadores, al promover un trabajo digno o decente que
es “aquél en el que se respeta plenamente la dignidad humana del
trabajador; no existe discriminacidon por origen étnico o nacional, gé-
nero, edad, discapacidad, condicién social, condiciones de salud,
religion, condicion migratoria, opiniones, preferencias sexuales o es-
tado civil; se tiene acceso a la seguridad social y se percibe un salario
remunerador; se recibe capacitacion continua para el incremento de la
productividad con beneficios compartidos, y se cuenta con condiciones
optimas de seguridad e higiene para prevenir riesgos de trabajo”(Diario
Oficial de la Federacion, 2012)

La Norma Oficial Mexicana, fue publicada en el Diario Oficial de la
Federacion el 20 de julio de 2016. El espiritu de esta Norma es brindar
un marco de referencia para que los patrones, quienes ya han tomado
la decision de incluir trabajadores con discapacidad o estan a punto
de dar ese paso, instrumenten condiciones de accesibilidad. En este
sentido, el objetivo del proyecto es el de establecer las condiciones de
seguridad para proteger la integridad fisica y salud de los trabajadores
con discapacidad en los centros de trabajo, asi como para el acceso y
desarrollo de actividades de personas con discapacidad.
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e. Norma Mexicana NMX-R-025-SCFI-2015 en Igualdad Laboral y
No Discriminacion

Con el objeto de coordinar acciones tendientes a prevenir y eliminar
la discriminacion, en agosto de 2014 se firmé un convenio de colabo-
racion de acciones entre la Secretaria del Trabajo y Prevision Social,
el Instituto Nacional de las Mujeres y el Consejo Nacional para
Prevenir la Discriminacién, fue asi que se llevd a cabo la fusion de
tres instrumentos, la Norma Mexicana NMX-R-025-SCFI-2012 para
la Igualdad Laboral entre Mujeres y Hombres, el Modelo de Equidad
de Género y la Guia de Accién contra la Discriminacion: “Institucion
Comprometida con la Inclusion” que dieron como resultado la nueva
Norma Mexicana NMX-R-025-SCFI-2015 en Igualdad Laboral y No
Discriminacion.

Dicha Norma fue publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 19 de
octubre de 2015. Con este instrumento se busca promover una cultura
laboral integral donde el origen étnico o nacional, el color de piel, la
cultura, el sexo, el género, la edad, las discapacidades, la condicion
social, econdmica, de salud o juridica, la religion, la apariencia fisica,
las caracteristicas genéticas, la situacion migratoria, el embarazo, la
lengua, las opiniones, las preferencias sexuales, la identidad o filiacion
politica, el estado civil, la situacion familiar, las responsabilidades
familiares, el idioma, los antecedentes penales o cualquier otro motivo,
no sean obstaculo para la inclusion laboral; donde la responsabilidad
social de los centros de trabajo con los sectores mas desfavorecidos
de la sociedad sea un valor.

4. Principales retos

Si bien a lo largo del apartado anterior se ha dado cuenta de las
acciones que la Secretaria del Trabajo y Prevision Social ha impulsado
como parte de su politica de inclusién laboral y promocion del
trabajo decente, sefialando los avances en estos rubros, es obligado
reconocer que aun falta mucho por hacer. No obstante, lo conseguido
hasta ahora constituye una referencia para redefinir estrategias, trazar
nuevas acciones y redoblar los esfuerzos para seguir fortaleciendo
los mecanismos de atencion integral en favor de las personas con
discapacidad. En este sentido, a continuacion, se da cuenta de algunos
de los temas pendientes.

a) Fortalecimiento de los mecanismos de coordinacién institucional

La coordinacion institucional constituye un reto fundamental en
esta materia, toda vez que actualmente la Secretaria del Trabajo y
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Prevision Social realiza acciones para atender laboralmente a los
grupos vulnerables; y en particular para promover el trabajo y empleo
de las personas con discapacidad.

El reto en materia de inclusion laboral, requiere disefiar mecanismos
de coordinacién institucional que permitan disponer de un verdadero
proceso, a través del cual se dé orden al esfuerzo institucional de
las dependencias y entidades del Gobierno de la Republica y de los
gobiernos estatales y municipales. En concreto, se requiere vincular
el enfoque y las acciones que promueve la Secretaria del Trabajo
y Previsidon Social con otras dependencias que atienden a grupos
vulnerables en materia laboral.

b) Consolidaciéon del proceso de armonizacién legislativa para la
igualdad de oportunidades en el empleo para las personas con
discapacidad

El marco juridico internacional sobre derechos humanos, las normas
internacionales del trabajo de la OIT y la legislacion laboral nacional
de muchos paises, imponen a los Estados la obligacién de adoptar las
medidas necesarias, en la medida de sus recursos, para garantizar que
toda persona con alguna discapacidad goce del derecho a la igualdad
de oportunidades en el mercado laboral.

Para ello, debe adoptarse una estrategia nacional que permita alcanzar,
progresivamente, todas las aspiraciones consagradas en este derecho,
acorde con la legislacion internacional en materia laboral y de derechos
humanos, que se recoge en instrumentos internacionales y regionales
como tratados, convenciones, convenios o pactos, y debe aplicarse
tanto en momentos de recesién como de crecimiento econdémico.

¢) Reforma a la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad.

Dicha reforma tiene como propésito incorporar cuotas de contratacién
en el sector publico y privado, basado en tres elementos fundamentales:
racionalidad, conveniencia mutua y ejercicio pleno de derechos, como
el derecho al trabajo. Con esto se busca promover los derechos
laborales de las personas con discapacidad con pleno respeto a su
dignidad, con igualdad y no discriminacion, lo que a su vez contribuiria
a incrementar la productividad de las empresas y la competitividad de
Mexico.
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d) Consolidacién del Certificado tnico de Discapacidad

Si bien, en la actualidad hay dependencias que emiten certificados de
discapacidad como es el caso del IMSS o DIF, es de suma importancia
consolidar un documento Unico cuya finalidad sea contribuir a generar
condiciones que faciliten el acceso de las personas con discapacidad
a servicios de salud, empleo y servicios.

Con este documento se pretende promover la accesibilidad, inclusién,
participacion e integracion de las personas con discapacidad y facilitar
el acceso a servicios y otros beneficios establecidos con prioridad para
esta poblacion.

5. Conclusiones

Para el caso de México, los resultados alcanzados hasta ahora son
muestra de que se transita por la ruta correcta: creacién de mas
empleos formales, inclusion de sectores vulnerables a la vida laboral,
impulso a la productividad y proteccién mas efectiva de los derechos
laborales, son algunos de los beneficios palpables de la puesta en
marcha de la Reforma Laboral. Esta incorporé el concepto de trabajo
decente, que en entre otros aspectos promueve la inclusion y la no
discriminacion, y protege los derechos de grupos vulnerables como las
personas con discapacidad.

No obstante, los retos y desafios son diversos, y todos ellos apuntan a
la busqueda de nuevos instrumentos. La creacion de oportunidades de
empleo es un elemento central de la politica econdmica-social- laboral
y requiere una vision integral y transversal.

El empleo es a la vez un objetivo y una consecuencia del desarrollo
socioeconémico. Se trata de una cuestion politica, social y econémica
fundamental en todos los ambitos, y la mas importante para las per-
sonas. La creacion de empleo también resulta esencial paralareduccion
de la pobreza, pues el acceso y participacién en el mercado de trabajo
constituyen una de las principales fuentes de inclusion social.

Los métodos para fomentar la inclusion social son muy variados,
aunque por lo general tienen que ver con proveer a los sectores vul-
nerables, desprotegidos y discriminados, de los medios necesarios
para que puedan desarrollar un estilo de vida digno y estable. En este
sentido, la inclusion social puede significar asegurar trabajo, salud,
educacion y seguridad, entre otros factores que contribuyen a que la
sociedad se desarrolle de manera plena y ordenada.
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Es sustantivo reconocer que a pesar de los esfuerzos realizados
en nuestro pais para fortalecer la politica de inclusion laboral, “ain
persisten dentro del mercado laboral diversas formas de discriminacion,
las cuales representan obstaculos para el acceso, permanencia
y desarrollo de las personas en situacién de vulnerabilidad. Esta
discriminacion niega el ejercicio igualitario de libertades, derechos y
oportunidades de la persona, la excluye y la pone en desventaja para
desarrollar de forma plena su vida” (STPS,2013).

Por ello, lo conseguido hasta ahora constituye una referencia para
redefinir estrategias, trazar nuevas acciones y redoblar los esfuerzos
para seguir fortaleciendo los mecanismos de atencion integral en favor
de las personas con discapacidad.
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Uno de los cambios fundamentales de la reforma educativa es haber
elevado a nivel constitucional el derecho de nifas, nifios y jévenes
a recibir educacion de calidad y que esta calidad sea equitativa.
Por ello, uno de sus ejes rectores en el nuevo modelo educativo es,
precisamente, el denominado Inclusién y equidad. Este componente
del modelo tiene el propdsito de brindar una educacién de calidad con
equidad para todos los alumnos que conforman el sistema educativo
nacional, entendido como dar a cada nifia, nifio o joven, lo que merece,
lo que necesita.

De acuerdo conla Declaracion de Incheon de la UNESCO (Republica de
Corea, 2015) la educacion inclusiva garantiza el acceso, permanencia,
participacion y aprendizaje de todos los estudiantes, con especial
énfasis en aquellos que estan excluidos, marginados o en riesgo de
estarlo. Esto se realiza mediante la puesta en practica de un conjunto
de acciones orientadas a eliminar o minimizar las barreras que limitan el
aprendizaje y la participacion de estos estudiantes. Dichos obstaculos
pueden surgir de la interaccion entre los estudiantes y los actores y
condiciones de sus contextos: las personas, las politicas educativas,
las instituciones, las culturas y las practicas educativas, entre otros.

La educacion inclusiva es fundamentalmente un cambio en la cultura
intimamente relacionado con las politicas educativas y las practicas
educativas, se trata entonces de que la interaccion de estos tres
elementos genere circulos virtuosos en pro de la inclusion y la equidad
que asegure una mejor calidad de vida para todos, sin discriminacion de
ningun tipo. Esta nueva cultura significa una sociedad que reconozca
y valore la diversidad como una fortaleza, como el fundamento para
la convivencia social que garantiza el respeto a la la dignidad del
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individuo, a sus derechos, a la autodeterminacion, a la contribucion a
la vida comunitaria, y al pleno acceso a los bienes sociales.

En este sentido, la educacion inclusiva no se limita a generar conciencia
acerca del derecho de las personas con alguna discapacidad, con
aptitudes sobresalientes, o que pertenecen a cualquier otro grupo
vulnerable; sino que enfatiza la necesidad de crear sociedades,
comunidades y, por lo tanto, escuelas en donde la diversidad es valo-
rada y apreciada. Asimismo, reconoce que todos los nifios, nifias y
adolescentes tienen los mismos derechos, sin discriminacion alguna,
por lo que busca generar igualdad de oportunidades para todos
mediante la eliminacién de las barreras, ya sea arquitecténicas,
sociales o culturales que limitan su participacién o aprendizaje en el
sistema educativo.

Asi, la educaciéon que debe ofrecerse a nifias, nifios y jovenes debe
ser de calidad y equitativa, la primera se refiere a la pertinencia de los
contenidos, materiales accesibles que respondan a los requerimientos
personales y estrategia para desarrollar habilidades de acuerdo al
contexto en el que se desenvuelven. La segunda, a la sensibilidad para
responder a la diversidad del alumnado, partiendo de las diferencias
de origen y de condiciones de cada persona para el aprendizaje, y no
a pesar de ellas.

Para que todas las nifias, nifios y jovenes, independientemente de
sus condiciones fisicas, intelectuales, sociales, de origen étnico,
emocionales, linguisticas o cualquier otra, puedan ejercer sus derechos
a una educacioén de calidad, resulta imperante transitar de una visién en
donde las diferencias entre los alumnos son vistas como un problema,
para pasar a otra en el que la diversidad es un valor en la formacién
integral de los alumnos y de toda la comunidad educativa. Es decir
la inclusion y la equidad es un esfuerzo de todos, con beneficios y
aprendizajes para todos.

Bajo esta perspectiva entonces, el sistema educativo debera ser
capaz de brindar a todos y cada uno de sus alumnos las mismas
oportunidades para recibir una educacion en la que logren aprender
y desarrollarse al maximo, de acuerdo a sus capacidades e intereses,
dedicando esfuerzos para remover los obstaculos que impiden acceder
a una educacion de calidad.

Marco normativo de la educacion inclusiva

El transito hacia la educacion inclusiva se sustenta bajo un marco legal
y de derechos humanos enfocado a garantizar una educacion que
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promueva el acceso, la permanencia, la participacion, el aprendizaje y
el egreso oportuno de todas las nifias, nifios y jévenes que asisten a
la escuela, especialmente de aquellos en contextos de vulnerabilidad.

En 2007 México promovio y firmé la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de la Organizacién de las Naciones
Unidas (ONU), el tratado internacional mas importante en esta materia.

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible, impulsados por la Organizacién
de las Naciones Unidas, definen como cuarto objetivo “Educacién de
calidad, inclusiva y equitativa” con la intencién de concentrar esfuerzos
para permitir a todos, particularmente aquellos en contextos de
exclusion o marginacion, ejercer el derecho a la educacion.

El marco nacional parte del articulo 3° de la Constitucion Politica de
los Estados Unidos Mexicanos, donde menciona que toda persona
tiene derecho a recibir educacién, donde el Estado debera garantizar
la calidad en la educacion, que debera ser de caracter obligatoria, y
proveer los medios necesarios para lograr el aprendizaje en todos los
educandos.

Asuvez, la Ley General de Educacion reconoce en los articulos 2°y 3°
que todos deben tener las mismas oportunidades de acceso, transito y
permanencia en el sistema educativo nacional, enfatizando que debe
ser de calidad con equidad, buscando lograr el maximo nivel de logro
educativo en la trayectoria hasta el nivel medio superior.

Paralelamente la Ley General para la Inclusion de las Personas
con Discapacidad refuerza el principio de inclusion al prohibir la dis-
criminacién a personas con discapacidad a través de todo el sistema
educativo, mediante la integracion de reglamentos que eviten su
discriminacién, de condiciones de accesibilidad completa y de los
elementos pedagdgicos correspondientes (materiales, recursos, meto-
dologia y formacién docente).

Por su parte, la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion,
en su articulo 9°, sefiala como discriminatorio impedir el acceso y la
permanencia en la educacion publica y privada, asi como a becas e
incentivos en los centros educativos; ademas establece en el articulo
15° que los poderes publicos federales y las instituciones bajo su
competencia estan obligadas a realizar las medidas de nivelacion e
inclusion necesarias para garantizar a toda persona la igualdad de
oportunidades y la no discriminacion.
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El Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018, en su meta nacional
“México con Educaciéon de Calidad”, objetivo 3.2 “Garantizar la inclu-
sion y la equidad en el Sistema Educativo”, sefiala entre sus lineas
de accién el establecer un marco regulatorio con las obligaciones y
responsabilidades de la educacion inclusiva: fortalecer las capacidades
de los docentes, supervisores y directivos con alumnos de todos los
sectores y condiciones, impulsar el desarrollo de los servicios edu-
cativos destinados a la poblacion en riego de exclusion y adecuar la
infraestructura escolar para generar las condiciones de accesibilidad
necesarias.

El Plan Sectorial de Educacion 2013-2018, en su apartado “Inclusién y
Equidad” reconoce la necesidad imperante de impulsar la construccion
de nuevos espacios de atencion educativa que eliminen barreras
para el acceso, permanencia, participacion y logro de aprendizajes
esperados para las personas con discapacidad y a las personas con
aptitudes sobresalientes en todos los niveles educativos.

Educacién con equidad

Hablar de equidad en materia educativa significa garantizar el derecho
de todos a una educacion de calidad, de acuerdo a la Oficina Regional
de Educacién para América Latina y el Caribe de la UNESCO. Esto
implica que “todas las personas tengan las mismas oportunidades
de hacer efectivos sus derechos y alcanzar los fines de la educacion
en condiciones de igualdad”, lo cual debe distinguir 3 niveles de
intervencion:

1. Equidad en el acceso: igualdad de oportunidades de ingreso
a los diferentes niveles educativos, sin denotar ningun tipo de
distincidén y sosteniendo una trayectoria educativa completa.

2. Equidad en los recursos y en la calidad de los procesos
educativos: significa que todas las escuelas cuenten con los
recursos materiales, humanos y pedagogicos para involucrar
a todos en el aprendizaje, asi como un curriculo flexible y
pertinente.

3. Equidad en los resultados de aprendizaje: que todos los
estudiantes logren aprendizajes equiparables y desarrollen sus
capacidades y talentos especificos.

Para que la educacion tenga el impacto deseado la equidad no debe
limitarse al acceso, sino que debe generar ambientes de aprendizaje
en el que todos los estudiantes puedan ser protagonistas de su
aprendizaje.
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Inclusién y educacion

Para comprender la orientacion que debe tener el proceso educativo en
los centros escolares es fundamental diferenciar entre 3 perspectivas
frente a la diversidad, la exclusién, la integracion y la inclusion, las
cuales se ejemplifican en la parabola del invitado a cenar del académico
Pere Pujolas (2003):

«Un prohombre de una ciudad se encontré con un viejo conocido
a quien no veia desde hacia mucho tiempo. El prohombre tenia
previsto celebrar el dia siguiente una cena con un grupo de
amigos y amigas que también le conocian y que tampoco sabian
nada de él desde hacia muchos afos, y le invitd a cenar.

El prohombre era buen cocinero y prepard una cena espléndida:
entrantes variados, guisos de toda clase y un pastel con frutas
confitadas. Todo regado con buenos vinos. El mismo dia de la
cena, cayd en la cuenta de que su viejo amigo —no recordaba
demasiado bien el por qué- tenia que tener mucho cuidado
con lo que comia y que seguramente nada de lo que habia
preparado con tanto cuidado le iria bien. Le telefone6 enseguida
[...] explicandole lo que pasaba, y le dijo que lo sentia mucho,
que mas valia que no fuera a la cena y que ya le avisaria cuando
celebrara otra. Otro prohombre de la misma ciudad se encontro
en la misma situacion. También habia preparado una cena
espléndida para sus amigos y habia invitado a un viejo conocido
de todos con el que se habia encontrado un par de dias antes.
La misma tarde de la cena, otro de los invitados le hizo caer en
la cuenta de que, por si no se acordaba, el viejo amigo no podia
comer de todo.

El prohombre, que se habia olvidado de ello, corri6 a telefonear a
sSu amigo para preguntarle si aun tenia el mismo problema y para
decirle que no se preocupara, que fuera de todos modos, ya que
le prepararia a él un plato de verdura y pescado a la plancha.
Curiosamente, un tercer prohombre de la misma ciudad, también
muy respetado, se encontré con un caso idéntico. Cuando ya
lo tenia practicamente todo a punto, se acordé de que aquel a
quien habia invitado a ultima hora [...] tenia que seguir una dieta
muy estricta. Entonces cambi6é el menu deprisa y corriendo:
selecciond algunos entrantes que también podia comer su viejo
amigo, guardo los guisos en el congelador para otra ocasion e
improvisé un segundo plato, también espléndido, pero que todo
el mundo podia comer; también retocé el pastel, y en vez de
fruta confitada le puso fruta natural.

Llegada la hora de la cena, todos juntos comieron de los mismos
platos que el anfitrién les ofrecié».
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El primer prohombre ilustra la exclusion, en la que una persona no
es invitada debido a que no puede participar como el resto de los
invitados, es decir, so6lo se considera a aquellos comensales que
pueden consumir del menu previamente establecido por el anfitridn,
sin existir ningun tipo de consideracion.

El segundo prohombre ilustra la integracion, en el que aquella persona
que no puede participar como el resto es invitada pero con un platillo
especificamente para él, asi, la reunién se desarrolla de manera
ordinaria, pero una persona no puede disfrutar del mismo menu que el
resto, asi que recibe un apoyo especial para poder participar.

El tercer prohombre ilustra la inclusién, debido a que el anfitrién consi-
dero desde un principio la diversidad en su grupo de invitados y disefo
un menu con el cual todos pudieran participar de la misma manera,
con la misma oportunidad de disfrutar y convivir.

Por décadas el sistema educativo operd bajo una perspectiva de
exclusion, en el que se consideraba que la ensefianza y el aprendizaje
se desarrollaban de manera vertical y unilateral, haciendo que los
alumnos fueran responsables de adaptarse a €l y bajo las condiciones
establecidas, de otra forma resultaria en su alienacién, pues no
se consideraba opciéon las modificaciones al entorno educativo.
Posteriormente se evidencié que algunos estudiantes, a pesar de
sus esfuerzos, no lograban concretar los objetivos de aprendizaje
planteados, por lo que se ofrecia una modalidad especial, en la que
existia un curriculo regular enfocado a los estudiantes “regulares” y un
segundo curriculo con adaptaciones para aquellos que, por condiciones
individuales, no podian seguir la ruta trazada.

En los Ultimos afios, y con un estudio mas profundo sobre el
aprendizaje, se concluyd que incluso bajo un enfoque de integracion
habia alumnos “regulares” que no se adaptaban completamente al
modelo curricular y no concretaban en la misma medida los objetivos
de aprendizaje, destacando la importancia de considerar la diversidad
del alumnado para el redisefio educativo, debido a que las diferencias
en el aprendizaje son la norma, y es la escuela el principal agente en
reconocer que las diferencias no sélo enriquecen la sociabilidad entre
los estudiantes, sino que enriquece el aprendizaje al posibilitar que
cada uno aporte un perspectiva personal y pueda participar desde su
experiencia, conocimiento, capacidades e intereses.

Cuando un alumno ve limitado su derecho a recibir una educacion
de calidad por cualquier razén, estamos hablando de exclusion, el
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principal sintoma de que un sistema educativo no se adapta a sus
estudiantes sino que compone una estructura rigida que espera que
todos los alumnos se adapten a sus caracteristicas para poder cumplir
los objetivos de aprendizaje proyectados, de otra forma se va limitando
la permanencia y calidad del proceso. De esta forma el impacto de
la inclusidon no recae unicamente en garantizar los medios para el
aprendizaje para aquellos dentro del sistema educativo, también debe
abarcar las opciones de acceso y cobertura, ya que la accesibilidad
inicio desde el poder ser y estar.

Transicion de la educacion especial a la educacion inclusiva

Una de las caracteristicas distintivas del Nuevo Modelo Educativo
supone crear paulatinamente las condiciones necesarias para que los
alumnos con discapacidad y los alumnos con aptitudes sobresalientes
reciban una educaciéon de calidad que asegure su transito por la
educacion obligatoria.

Este proceso comprende:

» Eliminar las barreras para el acceso, la permanencia, la parti-
cipacion el aprendizaje, y el egreso de TODOS los estudiantes.

+ La formacién inicial y continua de los docentes.

+ La creacion de comunidades educativas incluyentes.

+ Transformar poco a poco la infraestructura, el equipamiento, los
materiales educativos, y la tecnologia necesarios para eliminar
barreras.

+ Promover un disefio didactico accesible, diverso y flexible.

El planteamiento pedagoégico del nuevo modelo educativo tiene como fin
ultimo colocar una educacion de calidad con equidad donde se pongan
los aprendizajes y la formacién de nifias, nifios y jovenes en el centro
de todos los esfuerzos educativos. Busca que todas las escuelas del
pais logren que todos los estudiantes, sin importar su género, origen
étnico, cultural, o condicién de discapacidad, desarrollen su maximo
potencial.

Se trata de una iniciativa cuyo principal objetivo es remover las barreras
que limitan el acceso, la permanencia, la participacion, el aprendizaje
y el egreso oportuno de los alumnos en el sistema educativo. La
diversidad y la educacion inclusiva son una tarea y a la vez una fuente
de aprendizaje para toda la comunidad educativa, y no sélo para los
alumnos en contexto de vulnerabilidad.
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Avanzar hacia una educacién verdaderamente inclusiva en el pais
en los préoximos afios no sera facil ni se lograra en el corto plazo, es
una tarea de largo aliento. Su implementacion debera ser un esfuerzo
sostenido de largo plazo, a fin de que entre 2025 y 2030 todas las
escuelas del pais sean verdaderamente inclusivas.

Para lograr este objetivo, se inicid, en agosto de 2017, una etapa piloto
en 200 escuelas primarias de educacién basica y 50 planteles de
educacion media superior, que seran un modelo de escuela inclusiva,
poniendo énfasis en la cultura, las politicas y las practicas de cada
centro escolar. Una vez revisados los aprendizajes de esta primera
etapa, se escalara gradualmente el modelo y se haran los ajustes y
mejoras necesarias en funcion de la experiencia de la etapa piloto.
Este modelo fortalecido debera capturar las experiencias de las
escuelas y planteles participantes para construir las bases de cultura,
politicas y practicas que deberan innovar en la atencion a alumnos con
discapacidad y alumnos con aptitudes sobresalientes.

Para esta primera etapa se seleccionaron 21 entidades federativas,
mismas que se han distinguido por sus avances en materia de
inclusién, estan a la vanguardia en temas relacionados con la aten-
cion de alumnos con discapacidad y estudiantes con aptitudes sobre-
salientes, tienen experiencia y dominio del enfoque de inclusién y
operan de manera eficiente y eficaz el componente de fortalecimiento
de los servicios de educacion especial del Programa para la Inclusion
y la Equidad Educativa. Dichas entidades son: Aguascalientes, Baja
California Sur, Ciudad de México, Campeche, Chihuahua, Coahuila,
Durango, Guanajuato, Guerrero, Hidalgo, Jalisco, Michoacan, Nuevo
Ledn, Puebla, Querétaro, Quintana Roo, Sinaloa, Sonora, Veracruz,
Yucatan y Zacatecas.

Con el afan de contar con un diagndstico certero sobre qué tan inclusivos
son los centros escolares, se implanté un instrumento basado en la
Guia para la Educacion Inclusiva desarrollando el aprendizaje y la par-
ticipacion en los centros escolares de Ainscow y Booth (2015), el cual
se fundamenta en 3 dimensiones:

1. Cultura: se refiere a la importancia de crear comunidades esco-
lares seguras y colaborativas, donde la diversidad sea razén de
aprendizaje y cuenten con valores compartidos por todos, que
permitan visualizar la relevancia de la inclusién en el quehacer
de los docentes, directivos, alumnos y padres de familia.

2. Politicas: sostiene que los centros educativos deben trabajar
por elaborar politicas que permitan organizar apoyos necesarios
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para atender la diversidad, cubriendo la disponibilidad de re-
cursos didacticos hasta la participacion en todos los aspectos de
la escuela o plantel.

3. Practicas: significa implementar un constante proceso de me-
jora ala forma de ensefiar y la dinamica del aprendizaje, de modo
que ambos sean sensibles a la diversidad y permitan la completa
participaciéon de todos los educandos y educadores; ademas
debera promover espacio de expresion en los que se reflexionara
sobre la diversidad humana para permitir que se tenga en cuenta
el conocimiento y perspectiva de cada uno de los educandos y
educadores.

Este proceso de diagnéstico es en si mismo el primer paso para crear
una cultura de inclusion, que poco a poco vaya extendiéndose y refle-
jandose en las practicas y las politicas educativas.

El transito hacia la educacion inclusiva no se logra de manera inmediata
ni a través de la aplicacion de una norma. Es un camino largo, porque
ciertamente los cambios en la cultura de las sociedades son proceso
paulatinos.

Sin embargo, a pesar de los retos que habra que enfrentar en este
proceso de transformacion, los beneficios y la motivaciéon que los pe-
quefios cambios generan en las personas que forman parte de ello,
son generalmente condiciones que refuerzan, facilitan y aceleran esta
transformacion, requiere conciencia, requiere actitud de aprendizaje y
requiere un cambio de mentalidad que es en si mismo un valor social
y personal

La inclusién no es una norma que se aplica en un punto del tiempo, es
un cambio de paradigma.

Concretar un modelo educativo inclusivo es una tarea compleja,
en la misma medida que la educacién, pero no debe considerarse
como un fin complejo sino como un proceso de constante reflexion y
reconstruccion pues, asi como la persona, no existe una receta, pero si
un enfoque lo suficientemente amplio para crear espacios educativos
pensados para todos y para cada uno.
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I. Evolucidn tedrico-conceptual en torno a la discapacidad

En la actualidad hablar de discapacidad es construir una sociedad sin
discriminacién, donde la inclusion es un elemento clave en el respeto a
la diversidad poblacional y sus condiciones, es nombrar para visibilizar.
Cuando se comienza a escribir sobre un tema es necesario delimitar
nuestro umbral de estudio, aqui encontramos un primer obstaculo que
consiste en la identificacion de las caracteristicas que debe reunir un
grupo social determinado para ser identificado y, en consecuencia,
nombrado, esto se debe primordialmente a la diversidad de criterios
para establecer un concepto en torno a la “discapacidad”, la cual ha
sufrido multiples transformaciones.

Con el proposito de estandarizar la nomenclatura los instrumentos
internacionales se han convertido en un referente mayormente utilizado,
de los cuales destaco dos, el primero de ellos es la Clasificacion Inter-
nacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (en
adelante CIF) que fue publicada en 1980 bajo el nombre de Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalia (CIDDM)
donde se concebia a la discapacidad como “restriccion o ausencia
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por una deficiencia de la capacidad de realizar una actividad dentro
del margen que se considera normal para un ser humano” (Egea y
Sarabia, 2001), un concepto que fue modificado en el afio 2001
después de revisiones por parte de la Asamblea Mundial de la Salud,
donde se observo que los elementos que conformaban este concepto
eran constitutivos de estigmatizacion y/o discriminacion, ademas
de que se enfocaban en la “discapacidad de la persona y no en el
funcionamiento de la misma” (INEGI, 2014). Con dichas modificaciones
la discapacidad es entendida como “una o mas deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales y que al interactuar con distintos
ambientes del entorno social pueden impedir su participacion plena y
efectiva en igualdad de condiciones a las demas” (OMS, 2001).

El segundo referente pertenece al Grupo Washington, el cual surge
dentro del marco del Seminario Internacional de las Naciones Unidas
acerca de Mediciones sobre la Discapacidad, celebrado en Nueva
York también en 2001, el cual tiene como objetivo generar estadisticas
y metodologias que permitan medir el fendmeno de la discapacidad
a nivel internacional, es decir; obtener una unidad de medicion que
facilitara el flujo de informacién respecto al tema en censos y encuestas
nacionales. En este punto cabe destacar que el concepto utilizado
por el Grupo Washington se basa en el documento del CIF, por lo
que se convierte en un parametro que permite homologar criterios
entre paises. Lo anterior permite identificar que es necesario una
evaluacién constante de los elementos que utilizamos para resolver
problemas vinculados con grupos vulnerables, donde no se discrimine
y menoscabe los derechos de las personas con discapacidad (en
adelante PcD), desde el concepto para describirlos como grupo social,
hasta la implementacion de politicas publicas e instrumentos juridicos
que coadyuven en la proteccion de sus derechos en igualdad de
circunstancias.

Es necesario un cambio de paradigma tanto en el ambito cultural
(el cobmo nos comportamos, reglas sociales) y el derecho (el como
protegemos, reglas juridicas). La discapacidad es una realidad inmersa
en nuestro contexto, tan sélo a nivel internacional se estima que existen
alrededor de mil millones de PcD, es decir; un 15% de la poblacion
mundial (OMS, 2017). México por su parte, y de acuerdo con datos
proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia,
el ultimo censo poblacional sefala que contamos con 5 millones 739
mil 270 personas que padecen algun tipo de discapacidad lo que
representa el 5.1% del total de la poblacion en nuestro pais, (INEGI,
2010). Ante estos datos es obligatorio replantear necesidades basicas
y nuevos retos en torno a las personas con discapacidad desde el
ambito del derecho y no exclusivamente desde una vision de salud.
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Il. Convencidon sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad

Dentro del catalogo de derechos fundamentales contemplados en
nuestra Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
el derecho de acceso a la justicia es un principio basico del Estado
Democratico de Derecho, con la reforma constitucional del 2011 se
incrementd el compromiso de nuestro pais para la elaboracion de
politicas publicas, protocolos y legislacion para promover el respeto
y proteger los derechos humanos de las PcD al haber ratificado la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), pues se obligdb a adoptar todas las medidas legislativas y
administrativas para hacer efectivos sus derechos.

La adopcion de la CDPD obliga a los Estados parte a adoptar politicas
publicas que no permitan la discriminacion y a crear medidas de accién
en favor de los derechos de las PcD, asimismo, obliga a adaptar
sus ordenamientos juridicos para poder hacer valer sus derechos
reconociendo su igualdad ante la ley y eliminando cualquier tipo de
practica discriminatoria.

El objetivo principal de este instrumento juridico internacional es
cambiar el paradigma del trato asistencialista a las PcD, dando paso
a su desarrollo en igualdad de condiciones, exigiendo sus derechos y
cumpliendo sus obligaciones como parte de la sociedad (CNDH, 2016).

En este sentido, el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Organizacién de las Naciones Unidas realizé las
observaciones finales al informe presentado por México en 2014. Este
Comité emitié 58 recomendaciones para atender las particularidades
de diversas problematicas de accesibilidad, por lo que se inst6 a
México a tomar ciertas medidas que van desde el respeto integral de
los derechos de personas con discapacidad hasta el disefio de un plan
nacional de accesibilidad, destacando la recomendacion referente al
desarrollo de programas de toma de conciencia sobre las PcD como
titulares de derechos (Movimiento Congruencia, 2014).

Al respecto, México elaboré el Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018,
que incluye el Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de
las Personas con Discapacidad, constituyéndose este ultimo como el
instrumento legal que permite la adopcién de medidas legislativas y
administrativas para hacer efectivos los derechos de las PcD. Este
Programa contiene estrategias y lineas de accion dirigidas a lograr una
armonizacion legislativa e implementar programas de accesibilidad en
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diferentes areas como trabajo, educacion, salud, derechos politicos,
acceso a la justicia o cultura.

Entre los objetivos del programa esta el fortalecimiento de las PcD en
la educacion especializada; la accesibilidad en los espacios publicos
para lograr una mejor movilidad; creacién de programas que faciliten
su acceso a la vida laboral; el mejoramiento del acceso de las PcD
a servicios de salud; contemplar su inclusiéon en los programas de la
administracion publica y armonizar las legislaciones para hacer mas
facil el acceso a la justicia asi como a la participacion politica y publica.
De manera particular, en el presente abordaremos la problematica
relacionada con el derecho al acceso a la justicia, uno de los mas
mermados a las PcD.

lll. Elaccesoalajusticiacomoderechohumano.Recomendaciones
de la ONU

Para dar un mayor contexto, definimos este derecho como el acceso de
todos a los beneficios de la justicia, asesoria legal y judicial, de manera
adecuada, sin costo alguno y sin discriminacion. Es un derecho humano
fundamental e inalienable, es para todas las personas la puerta de
entrada a las diferentes alternativas que el Estado debe proveer para
la resolucién de sus controversias, un derecho cuyo ejercicio puede ser
exigido por todos los individuos como garantia indispensable para el
goce efectivo de los restantes derechos de los que los sujetos resultan
titulares.

Al respecto, la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
en su articulo 17 expresamente sefiala: “Toda persona tiene derecho
a que se le administre justicia por tribunales que estaran expeditos
para impartirla en los plazos y términos que fijen las leyes, emitiendo
sus resoluciones de manera pronta, completa e imparcial. Su servicio
sera gratuito, quedando, en consecuencia, prohibidas las costas
judiciales”, lo anterior plantea importantes cuestiones: el acceso
a la justicia como derecho humano, las obligaciones del Estado en
términos del establecimiento y funcionamiento de los tribunales, asi
como los requisitos que deben cumplir las resoluciones judiciales para
considerar satisfecho el interés ciudadano.

En el caso de las PcD y al amparo de ese concepto se han discutido
acciones, estrategias, meétodos, procedimientos e instituciones
diversas como la sensibilizacion de los operadores del derecho y de
la poblacién con respecto a los derechos que la ley reconoce a todos
ciudadanos. La creacion de normas que regulan el desarrollo de los
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procesos judiciales, debe agregarse a las estrategias necesarias para
mejorar el acceso a la justicia de las PcD, la capacitacion del personal
judicial y auxiliar en la administracion de justicia.

Asimismo, la implementacion de todas aquellas adecuaciones que
requieran las PcD para su efectivo acceso a la justicia, identificadas
y aplicadas caso a caso, con el consiguiente impacto positivo en
la eliminacion de barreras y la participacién plena y efectiva en la
sociedad, en términos de exigibilidad y justiciabilidad de derechos.

¢

Ademas, se incluyen como componentes del derecho al acceso a la
justicia el derecho a la tutela judicial efectiva, es decir un juicio justo o
debido proceso, el derecho a la igualdad ante los tribunales; la igualdad
de medios procesales; el derecho a una asistencia profesional y
especializada y el derecho de ser juzgado por un tribunal competente,
independiente e imparcial.

En este orden de ideas, atendiendo a lo que establece nuestra
Constitucion Politica y al texto de la misma CDPD en su articulo 13,
que de manera expresa sefala:

Articulo 13. Acceso a la justicia.

1. Los Estados Partes asegurardn que las personas con
discapacidad tengan acceso a la justicia en igualdad de
condiciones con las demas, incluso
mediante ajustes de procedimiento y
adecuados a la edad, para facilitar el
desempefio de las funciones efectivas
de esas personas como participantes
directos e indirectos, incluida la
declaracion como testigos, en todos
los procedimientos judiciales, con
inclusién de la etapa de investigacion
y otras etapas preliminares.
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2. A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan

acceso efectivo a la justicia, los Estados Partes promoveran la
capacitacion adecuada de los que trabajan en la administracion
de justicia, incluido el personal policial y penitenciario.

Entre los principales ambitos de preocupacién y recomendaciones
emitidas por la ONU a nuestro pais con respecto al acceso a la justicia
se encuentran los siguientes:

La legislacién civil de algunas entidades federativas todavia
contiene expresiones derogatorias para referirse a las personas
con discapacidad, por lo que recomienda al Estado parte que
redoble sus esfuerzos en el ambito del proceso de armonizacién
legislativa con la Convencién a fin de que todos los estados
federales eliminen terminologia derogatoria de los derechos de
las PcD.

La discriminacién contra las personas con discapacidad
agravadas por la concurrencia de otros factores de exclusion
social, como la edad, género, pertenencia étnica y ruralidad. En
algunos estados se encuentre pendiente la adopcion de leyes
que prohiban la discriminacién por motivos de discapacidad
y que reconozcan la denegacion de ajustes razonables como
forma de discriminacién basada en la discapacidad.

Se recomienda establecer lineas presupuestarias especificas
para cumplir sus objetivos en materia de igualdad, asi como
acciones especificas para combatir casos de discriminacion
interseccional, basadas en la discapacidad, la edad, el género,
la pertenencia a pueblos indigenas y la ruralidad, entre otros
factores de exclusion.

El reducido numero de quejas y de pronunciamientos sobre
casos de discriminacién por motivos de discapacidad; la falta
de reglamentacion de la Ley Federal para Prevenir y Eliminar
la Discriminacioén y la poca informacion sobre su difusién en
formatos accesibles, se recomienda asignar recursos para que
la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion sea
fraducida a todas las lenguas indigenas en formatos accesibles
incluidos el braille, la lengua de sefas, la lectura facil y los
formatos electrénicos.

En cuanto al igual reconocimiento ante la ley, el Comité expresa
Su preocupaciéon por la ausencia de medidas para eliminar el
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estado de interdiccion y las limitaciones a la capacidad juridica
de una persona por razén de su discapacidad en el sistema
Juridico. Preocupa la falta de conciencia social a este respecto
y las resistencias de algunos operadores judiciales para poner
en practica las recomendaciones realizadas por el Comité en su
comentario general.

» El Comité insta a México a que suspenda cualquier reforma
legislativa que implique continuar con un sistema de sustitucion
de la voluntad y a que tome medidas para adoptar leyes y
politicas por las que se reemplace el régimen de sustitucion en
la adopcién de decisiones por el apoyo en la toma de decisiones,
que respete la autonomia, la voluntad de la persona, sin importar
su nivel de discapacidad.

Asimismo, urge que México revise toda la legislacion federal y
estatal para eliminar cualquier restriccion de derechos relacio-
nados con el estado de interdiccion o con motivo de la discapacidad
de la persona. Le recomienda llevar a cabo acciones para
capacitar a las autoridades y la sociedad, sobre el derecho a la
capacidad juridica de las personas con discapacidad, a partir de
las recomendaciones realizadas por el Comité en su comentario
general No. 1 de 2014 sobre el articulo 12.

+ El escaso acceso a la justicia de personas con discapacidad de
comunidades indigenas; de mujeres y nifias con discapacidad
victimas de violencia y abuso; el de personas con discapacidad
institucionalizadas, y el de nifios y nifias con discapacidad, se
recomienda adoptar medidas prioritarias de nivelaciéon para
garantizar que los grupos mas discriminados de personas con
discapacidad puedan también acceder a la justicia; brindar
asistencia legal gratuita para las personas con discapacidad
que viven en pobreza o institucionalizadas; y garantizar que
todos los nifios y nifias con discapacidad puedan acceder a la
justicia y a expresar su opinion debidamente en relacién con la
consideracion del interés superior del nifio, mediante ajustes de
procedimiento adecuados a su edad y necesidades especificas
por razén de su discapacidad.

» La frecuencia con que las personas con discapacidad intelectual
o psicosocial han sido expuestas a una determinacion de
inimputabilidad en el ambito de procesos penales, en ausencia
de las garantias procesales y que la reforma al Cddigo Nacional
de Procedimientos Penales mantenga en el ordenamiento
juridico la figura de inimputabilidad por motivo de discapacidad.
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Al respecto se recomienda adoptar las medidas necesarias
tendientes a garantizar el debido proceso legal de las personas
con discapacidad en el marco de un procedimiento penal, ya sea
en calidad de inculpadas; victimas o testigos, asi como desarrollar
criterios especificos para brindarles ajustes razonables en
dichos procedimientos; e impulsar mecanismos de capacitacion
en operadores judiciales y penitenciarios en concordancia con el
paradigma legal de la Convencion.

* Que la legislaciobn mexicana autorice la privacion de la libertad
de las personas con discapacidad intelectual y psicosocial por
motivo de su discapacidad; en particular, que se disponga su
internamiento en instituciones psiquiatricas como parte de
tratamientos médicos o psiquiatricos. Se exhorta a México
a eliminar las medidas que implican tratamiento meédico-
psiquiatrico en internamiento y promueva alternativas que sean
respetuosas de lo establecido en la CDPD; y que se derogue la
legislacion que permita la detencion basada en la discapacidad
y asegure que todos los servicios de salud mental se suministren
con base en el consentimiento libre e informado de la persona
concernida. (CONADIS, 2014).

IV. Proyectos para impulsar los derechos de las Personas con
Discapacidad

En virtud de lo sefalado por la ONU, y con el animo de impulsar en el
ambito judicial las condiciones necesarias para garantizar el acceso ala
justicia a las PcD en concordancia con la CDPC, mediante el desarrollo
de un sistema normativo-regulatorio, politicas de accesibilidad y
capacitacion de los operadores judiciales, el Estado ha implementado
diversas acciones para alcanzar dichos objetivos.

Bajo esta Optica y como resultado de mi interacciéon con las PcD y
con las asociaciones de y para PcD, que me han permitido conocer
las dificultades a las que se enfrentan las PcD al querer ejercer sus
derechos mas fundamentales, pero sobre todo con el compromiso
que tengo como impartidora de justicia de hacer cumplir las leyes
y coadyuvar con su armonizacion en los ordenamientos de indole
internacional, he trabajado de la mano con diferentes asociaciones de
intérpretes en Lengua de Sefias Mexicana (en adelante LSM) con el fin
de garantizar el acceso a la justicia de las personas con discapacidad
auditiva, por lo que desde hace algunos afios nos hemos enfocado en
la profesionalizacién de los intérpretes en LSM, quienes se capacitan
en el ambito juridico para ofrecer un mejor servicio de interpretacion.
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Deestasumadevoluntadesnaceel Taller Nacional de Profesionalizacion
de Intérpretes en el Ambito Juridico, que en este 2018 se llevara a cabo
la tercera edicion y cuyo objetivo se centra en ofrecer a profesionistas
de la interpretacion de la LSM las herramientas necesarias para su
capacitacion y actualizacion en el ejercicio de su actividad dentro de
cualquier procedimiento judicial, para mejorar tanto sus habilidades
como su desempenfo al interpretar a las personas con discapacidad
auditiva como partes en procesos judiciales en México, fortaleciendo
la proteccion de los derechos de las personas sordas.

Como resultado de estas actividades, se
crea el Manual del Intérprete Judicial en
México, el cual nace de la necesidad de
que las personas PcD, especificamente
las personas con discapacidad auditiva,
cuenten con medidas de nivelaciéon en
los procesos de caracter judicial, es una
herramienta basica que contiene conceptos
generales encaminados a la formacion de
auxiliares en la imparticion de justicia. Es
una guia que da a los distintos intérpretes
criterios que deben adoptar para el adecuado desarrollo de un
procedimiento judicial de una manera ética y profesional.

Asimismo, hemos avanzado en la construccién de un Glosario en
Lengua de Sefias Mexicana con el que una vez consolidado, los
intérpretes cuenten con las descripciones claras y apropiadas de
algunos términos utilizados de manera general en los servicios de inter-
pretacion. Este Glosario actualmente cuenta con 96 términos, y su
elaboracion sera en 3 formatos: impreso, en audio y video, atendiendo
a los diferentes tipos de discapacidades.

Con el objetivo de que toda nuestra
legislacion se haga en formatos accesibles,
trabajamos en la construccion de la
Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos en formato para personas
ciegas, sordas, con discapacidad fisica,
discapacidad intelectual y autismo, esto
con la finalidad de brindar una herramienta
para que las PcD conozcan y ejerzan sus
derechos fundamentales. Es imprescindible
que como juzgadores busquemos todos los
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medios posibles para dignificar la vida de las PcD, dandoles elementos
para que sean capaces de reclamar sus derechos.

Estas acciones son un eje para el acceso a la justicia, y en cuanto
a los derechos politico-electorales (votar, ser votado, asociarse libre
y pacificamente para tomar parte en los asuntos politicos e integrar
autoridades electorales de las entidades federativas), se han realizado
distintos foros para la defensa de estos derechos y se esta generando la
Guia de actuacion para el ejercicio de los derechos politico electorales
de las personas con discapacidad, para fomentar la sensibilizacién de
los juzgadores y lograr el acceso a la justicia de todas las personas.

Eladecuado acceso alajusticia de las PcD es un factor relevante para el
amplio goce y ejercicio de los derechos, lo que le da fuerza y veracidad
al Estado Democratico de Derecho. Para lograr la inclusion de todos
y todas, necesitamos llevar nuestros compromisos a las acciones,
para generar cambios en las estructuras de nuestra legislacion y de la
sociedad para que el redisefio sea accesible a todas las personas por
igual. Como impartidora de justicia tengo la conviccién de que es mi
obligacién trabajar con y para juzgar a la atura del nuevo paradigma
de la discapacidad.
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Introduccion

La modificacion en la piramide poblacional, en el desarrollo tecnoldgico
y de las ciencias médicas, ha implicado cambios significativos en
las necesidades del contexto arquitecténico, urbano, de transporte,
comunicacion e informacion.

De igual importancia es el cambio en el paradigma de las personas
con discapacidad, ya que anteriormente se les veia como objetos
de asistencia y en la actualidad, se requiere que sean sujetos de
derechos, implicando inclusién como cualquier ciudadano, con los
derechos y obligaciones que esto conlleva, es decir, con la posibilidad
de desarrollo al igual que cualquier ciudadano.

Los cambios anteriormente descritos requieren de una modificacion en
la forma de disefar, construir e implementar el entorno construido por

' Arquitecta por la Universidad Anahuac, con Maestria en Responsabilidad Social y
estudios de doctorado por la misma institucion. Es docente en la Division de Estudios
de Posgrado de la Facultad de Arquitectura, en la UNAM con la materia de “Arquitectura
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destacando la Presidencia de la Republica.
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accesibilidad, con el tema de arquitectura y discapacidad, en nuestro pais y en diferentes
gobiernos y organizaciones, como las Naciones Unidas. Fue galardonada con el premio
de “Lider Social” por el Centro Latinoamericano de Responsabilidad Social, y por su
trayectoria profesional de excelencia, en el afio 2013, por el Consejo Iberoamericano de
Disefio de Interiores, CIDI.

Integrante y vocera de diferentes organizaciones sobre los derechos de las personas con
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Consultiva del Consejo Nacional para la Integracion y Desarrollo de las Personas con
Discapacidad, posteriormente electa Presidenta de la misma.
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el ser humano, y para el ser humano, que englobe la diversidad actual
de los habitantes de las ciudades. En suma, analizar las modificaciones
con fundamento en la Teoria Sistémica con la finalidad de lograr la
integracion como capital social de todos los individuos, con el objeto
de vincular el desarrollo con la arquitectura y urbanismo; ya que como
expone Bourdieu, P. (2001, pag. 83) “el capital social es el conjunto de
los recursos actuales o potenciales vinculados a la posicién de una red
duradera de relaciones”. Adicionalmente de resaltar que debe estar
garantizado el “conocimiento y reconocimiento mutuo”.

Derivado de lo anterior, es necesario detectar la necesidad de la
accesibilidad universal para el uso del espacio publico, para mantener
y promover relaciones humanas, que generen capital social y por ende
desarrollo.

Por consiguiente, el objetivo del presente documento es analizar la
importancia del Disefio Universal en los entornos construidos de uso
publico, como factor de desarrollo al generar capital social que derive
en ciudades socialmente sustentables.

Con la finalidad de logar el objetivo, se describira la diversidad de
necesidades de la poblacion, como factor de integracion social en
el uso del disefio universal en el entorno construido, destacando los
principios del mismo y consideraciones para lograr su implementacion.
Posteriormente se analizaran, los aspectos juridicos nacionales e
internacionales y la relacién de diversos conceptos para, por ultimo,
identificar la vinculacion de los conceptos de urbanismo y arquitectura
con las implicaciones de desarrollo por medio del capital social.

Desarrollo

Documentos elaborados por la Organizacion de la Naciones Unidas
(2007) y publicados por el Gobierno Federal Mexicano, establecen
que “en el mundo hay mas de 650 millones de personas que viven
con alguna discapacidad. Si a esa cifra se agregan los familiares
cercanos que conviven con ellos se pasa a la asombrosa cifra de dos
mil millones de habitantes que, de una forma u otra, viven a diario con
discapacidad”. (p. 1)

De la misma forma, destaca llivera, A. (2006) que en la Sociologia como
en la Geografia, se incluyen temas sobre subpoblaciones especificas,
que perciben y usan los espacios como los “nead” (needy, elderly and
disabled) y “nip” (no important people), lo que conlleva a la importancia
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de la equiparacién de oportunidades para estos sectores que conlleve
al desarrollo del capital social.

Por otra parte, y en general, “una ciudad se reconoce como tal en
tanto se diferencian en ella grupos que interactuan entre si a partir de
la necesidad practica de convivir. La experiencia urbana se desarrolla
en la convivencia de los grupos, en una comunicacion ideal basada en
la negociacion, el dialogo y el entendimiento.” (Garcia, M. sin afio. p.2)
Sin embargo, los espacios construidos, por la forma en que se
construyen con escasez de recursos cognoscitivos, limitan el desarrollo
de las personas e influyen sobre aspectos de salud-enfermedad en los
individuos, en las subpoblaciones.

“La falta de oportunidades, la privacion social y las pocas o
nulas interacciones con los demas, generan condiciones de
aislamiento, molestia, indiferencia, segregacion, desesperanza
aprendida, agresion y pérdida de control percibido (Freudenberg,
2000); que al final de cuentas merman el nivel y calidad de
vida de los individuos, ya que son generadores de situaciones
de indefension y predictores de morbilidad, culminando con la
aparicion del distrés. Viéndose esto reflejado en la calidad de
las relaciones interpersonales, en las condiciones fisicas del
espacio y en la salud fisica y psicolégica, llegando a afectar
de manera holistica todos los aspectos relacionados directa o
indirectamente con la persona.” (Coreno, V. et al. p. 111)

Por lo anterior es necesario buscar la participacién directa de algunos
integrantes de la comunidad con la modificaciéon del entorno, lo que
implica la necesidad de vivir los espacios arquitectonicos y urbanos con
la finalidad de tener interaccion social, ya que a “mayor afecto y sentido
de pertenencia por un espacio, mayor impacto tendra la experiencia
fisica y emocional del hombre; generando interés y preocupacion
por las estructuras sociales y fisicas que influyen sobre cogniciones
y acciones humanas” (Coreno, V. et al. p. 111) lo que implica que la
calidad de vida, incluye el acceso, autonomia y derechos humanos,
entre otros; ademas “la identidad personal, en nuestra cultura, se
construye en un contexto social, implica una participacion y una
convivencia social, y requiere de los recursos de los que este marco
social nos provee.” (Ferreira, M. 2008. p. 147).

Sin embargo el entorno, para muchas personas, es una limitante,
que no contempla las necesidades de todos los pobladores de una
comunidad, es decir, sensibilizarnos en que un espacio digno, es aquel
que fue concebido pensando en todos, marcando la diferencia como
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un disefio accesible?, utilizado por personas con discapacidad o el
disefo universal, que puede ser utilizado por todos.

Por otra parte, expresa Cardona, B. (2008) que los espacios publicos
interfieren en su apropiacion y disfrute con la accién de vivir en dichos
espacios, identificando problemas que inhiben el desplazamiento a pie
de las personas y lo hacen no placentero, por la inadecuada planeacion
de su construccion y escases de espacios publicos por la no inclusion
de las caracteristicas de su poblacion en su disefo y construccion.

Lo anterior se refleja en problematicas como:

+ “Falta de espacios publicos y programas que respondan a las
necesidades de la poblacion en cuanto a preferencias, calidades,
tipologias y tiempos, entre otras.

* Bajo nivel de desarrollo de las potencialidades de espacio
publico natural y construido, incidiendo en su subutilizacion.

+ Existencia de espacios publicos que la poblacion no apropia y
que son motivo de rechazo y deterioro”. (Cardona, B. 2008. p.45)

Por lo anterior, el espacio publico debe potenciar la legitimidad de la
multiculturalidad, la convivencia, la diferencia y la convivencia, no la
exclusion® y segregacion.

Al concebir a la arquitectura como un arte en el sentido que eleva
la dignidad del ser humano, “es necesario incursionar en nuestra
herencia, en nuestra formacion, aquellas marcas, tanto culturales como
técnicas, que generan desfasajes entre nuestra produccion y lo que el
conjunto de las personas requieren para habitar con plenitud” (Coriat,
S. 2005. p. 42). Derivado de lo anterior, es posible asegurar que la
interaccion con el entorno tiene implicaciones graves en el desarrollo
de los individuos y por ende, de la comunidad.

Interaccién con el entorno

Si el entorno social y fisico es el adecuado, la situacion de dependencia
no deseada puede distanciarse en el tiempo o, incluso, no producirse.

2 Combinacion de elementos constructivos y operativos que permiten a cualquier persona
con discapacidad entrar, desplazarse, salir, orientarse y comunicarse con un uso seguro,
auténomo y cémodo en los espacios construidos, el mobiliario y equipo. Norma Mexicana
NMX-R-050-SCFI-2006. (SE. 2007)

3 Exclusion social: preso pluridimensional que debilita los vinculos entre los individuos y el
resto de la sociedad. Estos vinculos pueden ser econémicos, politicos, socioculturales y
espaciales. Cuantas mas dimensiones abarque la exclusién de una persona, mayor sera
su grado de vulnerabilidad. (llivera, A. p.331)
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El concepto de personas con requerimientos para su interaccion con
el entorno engloba, como minimo, a las personas mayores de 65
afos, a las personas con discapacidad, los nifios y aquellos que, de
manera temporal, se enfrentan al entorno con dificultades especificas,
destacando que “repetidos fracasos en la interaccion con objetos
cotidianos nos llevan a pensar que somos unos inutiles, no que los
objetos estan mal disefiados” (Aragall, F. 2006. p. 14).

Para poner en marcha una politica de inclusién con diversidad, los
Estados deben tomar medidas para, evitar y eliminar, siempre que
sea posible, todos los obstaculos del entorno construido y mejorar la
informacién de todas las personas que tienen el papel de decidir y de
garantizar las medidas politicas, cuyas decisiones relativas al entorno
construido por el hombre, afectan a la calidad de vida de las personas,
incluyendo a las personas con discapacidad.

Ademas Cardona, B. (2008) sefala la necesidad de crear entornos
saludables, en los que el espacio publico y sus condiciones son
prioridad, conectando contextos socioculturales.

Se requiere un modelo abierto y participativo, lo que implica el
perfeccionamiento del modelo tedrico al operativo, concluyendo
la importancia de asociarlo con el aspecto de “incluir medidas de
gestion, control y seguimiento, concienciacién ciudadana, formacion
y participacion ciudadana, destacando que se requiere la planificacion
estratégica a largo plazo, mediante politicas integrales”. (Alonso, F.
2007. p. 29).

Es necesario analizar los diversos factores que determinan la
funcionalidad del entorno construido, arquitecténico y urbano, para
permitir la convivencia y participacion de todos los seres humanos que
habitan en la comunidad.

Espacios publicos integrados

El concepto de urbanismo y sostenibilidad social, se analiza por
separado y unicamente hace mencion de los analisis sobre el impacto
social del urbanismo en la comunidad y sobre costos, sin manifestar el
impacto especifico en la calidad de vida de todos los individuos.

De acuerdo a la definicion de la OMS (2001), la percepcion de un
individuo sobre su relacién con elementos esenciales del entorno,
influyen de modo complejo por la salud fisica, el estado psicoldgico,
nivel de independencia y relaciones sociales de un individuo, como se
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destaco por Bonfil, T. (2009) en el Congreso Avances de las Mujeres
en las Ciencias, las humanidades y todas las disciplinas, sobre la
independencia y la relacion con el entorno, la movilidad y el sentido de
pertenencia de los espacios, de los lugares y de la ciudad, en la cual
el individuo se desarrolla, resaltando que todos los aspectos, deben
conformar y ser parte de un disefio integral, de un disefio de ruta, de
recorrido, en el cual se contemplen todos los ambitos, uso, disfrute,
comunicacion y acceso, de los espacios en su conjunto; recalcando
que las personas deben tener la posibilidad de una mayor calidad de
vida. Es necesario incluir el aspecto de complejidad y diversidad versus
a simplicidad y uniformidad para la construccion de las ciudades, re-
sultado de la evolucion del mismo ser humano. Dichos conceptos
afectan el acceso a los espacios de encuentro, incluyendo conceptos
de civilidad y coexistencia en el medio urbano, estableciendo las for-
mas en las que el ciudadano entra en contacto con sus semejantes
y su entorno (fisico, sensible, social, econémico, cultural), anulando
conceptos como sociabilizacion, arraigo y pertenencia.

“Si se considera el “encuentro”, como lo especificamente urbano, y
la “coexistencia”, como una de las condiciones de la accesibilidad,
es claro que al limitarse esta ultima a ciertos estratos de la
poblacién, -demanda solvente: los que puedan realizar el pago
directo por las redes viales, parques y otros-, se esta afectando la
posibilidad de interaccion entre individuos diferentes en el espacio
habitable y, en consecuencia, se estara incrementando aun mas
la segregacion social.” (Pavez, M. 2009. p.55)

Un aspecto importante de la poblacion depende de otros para acercarse
a equipamientos cotidianos, lo que expone que dichos individuos,
sobreviven gracias a la solidaridad entre vecinos que simpatizan, lo que
implica el enfoque asistencialista, convirtiendo al entorno en principal
generador de objetos de asistencia, contra personas con derechos.
Es necesario generar redes que efectivamente liguen los espacios
y actividades publicas y privadas “convirtiendo los asentamientos
humanos en espacios de mayor libertad para el desarrollo del individuo
y la sociedad” (Pavez, M. 2009. p. 59)

Asimismo es necesario considerar diversos aspectos para el tema de
los espacios publicos, proponiendo brindar valor a las ciudades por
medio de una voluntad politica sostenida para los espacios publicos
con movilidad de grupos mas vulnerables, marcos ambientales
satisfactorios y economia de medios por el contexto caracterizado
por la escasez de recursos. Implica que “la civilidad va contra la
exclusividad territorial. Esta ultima oposicidon exige a la sociedad civil
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que sus miembros aprendan a coexistir con individuos diferentes,
especialmente en los espacios publicos”. (Pavez, M. 2009. p. 59)

Lo anterior se ejemplifica de manera muy sencilla por Coriat, S. (2005)
quiendestacaque alinstalaren un parque juegos especiales, separados,
marginados del resto, induce a separar el juego y segregar en “unos”
y “otros” nifios, sin embargo, instalar una variedad de alternativas con
los juegos integrados que incluyan elementos accesibles, propicia que
el conjunto de los nifios pueda elegir donde jugar, de acuerdo a sus
deseos o posibilidades. Este ultimo criterio crea condiciones para que
nifos con o sin situaciones de falta de movilidad o percepcion, cuenten
con la posibilidad de compartir el juego, y a partir de éste conocerse,
creen vinculos y afectos en una practica concreta, y enriquecerse
mutuamente.

Es decir, en las ciudades es posible generar inclusién y exclusion,
integracién o marginacion, generando violencia o convivencia “toda vez
que los habitante menos integrados se inclinan por un desenvolvimiento
fuera del marco de la ley, aumenta la delincuencia..., y los espacios
publicos se ven despoblados e eventualmente invadidos por la policia.”
(Pavez, M. 2009. pgs. 59-60)

Accesibilidad como herramienta para el diseio universal

Para lograr inclusion, la accesibilidad es una herramienta indispensable
para llegar al disefio universal, el derecho urbanistico —como parte de
los derechos humanos— que es concebido pensando en todos.

Con la finalidad de lograr un disefio universal es necesario incluir
cuatro aspectos:

1. Proyectar para un rango muy amplio de usuarios, con el
conocimiento previo de la dimensién de nifos, ancianos y
personas con discapacidad.

2. Disenar espacios claros en los que el proyectista se adelante a
lo que el usuario puede esperar de una edificacion.

3. Reducir al maximo el esfuerzo fisico para realizar un recorrido o
para llevar a cabo una accion dentro del espacio.

4. Tomar ventajas de la tecnologia para hacer sencillo el uso de las
instalaciones.

Jon A. Sanford, investigador del Georgia Institute of Technology, USA,
expreso en el curso-taller de Disefio Universal, realizado en la UNAM
(20 al 22 de septiembre de 2006) que como meta del disefio universal
es necesario especificar:
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1. Integracion funcional y estética (compatible con el contexto)
2. Integracion y participacion social.

Es decir, el disefio universal surge como respuesta de la aplicacion de
la accesibilidad en Estados Unidos, cuando Ron Mace (1941-1998) y
un grupo de colaboradores, descubren que se estaba dando acceso y
uso de los espacios, sin embargo, no se estaba logrando la integracién
y convivencia de las personas.

“Universal design seeks to encourage attractive, marketable
products that are more usable by everyone. It is design for
the built environment and consumer products for a very broad
definition of user.” Ron Mace*. (Ostroff, E. et al. p. 15)

De la misma forma *Alonso, F. (2007) comenta que la accesibilidad
es fundamental para la equiparacion de oportunidades, es un atributo
transversal vinculado con la calidad, es decir, disfrutar los entornos,
productos y servicios. “Amayor calidad, mayor competitividad, mayores
posibilidades de penetracion comercial y rentabilidad, implicando
reduccion de costos sociales y mejoras en el bienestar, impacto directo
con la sostenibilidad de los bienes y servicios.” (p.31)

Para la construccion con accesibilidad universal, es necesario incluir
medidas de formacion y educacion, asi como estrategias de planeacion
en las politicas publicas, especialmente en obra publica.

El Disefio Universal, de acuerdo al Centro de Disefo Universal de la
Universidad del Norte de Carolina, tiene 7 principios®:

1. Uso EQUITATIVO. EIl disefio sera util para las personas con
distintas habilidades.

2. Uso FLEXIBLE. EIl disefio se ajustara a un amplio rango de
preferencias y habilidades individuales.

3. SIMPLE e INTUITIVO. La forma de usar el disefio sera facil de
entender sin importar la experiencia del usuario, su lenguaje o
capacidad de concentracion.

4. Informacion PERCEPTIBLE. El disefio comunicara efectivamente
al usuario con distintas habilidades sensoriales la informacion
necesaria en cualquier condicion ambiental.

5. TOLERANCIA al ERROR. El disefio reducira al minimo riesgos y
accidentes, incluso ante un uso descuidado.

4 Ronald L. Mace, arquitecto reconocido internacionalmente, disefiador industrial,
académico mentor. Promotor y creador del concepto del Disefio Universal. (Ostroff, E. et

al. p.iii

5 htts:llzlvww.ncsu.edu/project/design-projects/udi/center-for-universal-design/the-

principles-of-universal-design/ (Junio 2011)
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6. ESFUERZO FiSICO MINIMO. El disefio se podra utilizar eficiente
y confortablemente con un minimo de fatiga.

7. TAMANO y ESPACIO de APROXIMACION y USO. Adecuado
sin importar el tamafo corporal, postura o movilidad del usuario.

La construccion accesible no tiene razén de tener un mayor costo,
ya que resulta socialmente rentable, generando beneficios y que
procede de un disefo consciente e integrador, “incidir tanto en los
deseos de integracion de unos, como en las mejoras de confort y
funcionalidad de otros.” (Alonso.F. 2007. p. 29).

Una solucion es la aplicacion de la normativa, ya que a nivel nacional
e internacional se tienen ordenamientos juridicos que fundamentan la
obligacién en la aplicacién de la accesibilidad y el disefio universal.

Normatividad Internacional

La Organizacion de la Naciones Unidas, asume un papel activo,
genera documentos y toma acciones que, cronolégicamente, son
antecedentes para la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (2007), entre dichos documentos y
acciones se destacan:

* 1971 Declaracion de los Derechos de las Personas con Retraso
Mental

+ 1975 Declaracion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

* 1981 Ao Internacional de las Personas con Discapacidad

*+ 1982 Programa de Accion Mundial para las Personas con
Discapacidad.

* 1993 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades
para las Personas con Discapacidad.

* 1998 Los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad.

La Convencion implica un cambio de paradigma sobre las actitudes
y enfoques respecto a las Personas con Discapacidad, ya que se
concibe como instrumento de derechos humanos con una dimension
explicita de desarrollo social. En ella se reafirma que todas las personas
con todos los tipos de discapacidad deben poder gozar de todos los
derechos humanos vy libertades fundamentales. Aclara y precisa como
se aplican a las personas con discapacidad, todas las categorias de
derechos y se indican las esferas en las que es necesario introducir
adaptaciones, para que las personas con discapacidad puedan
ejercer, en forma efectiva, sus derechos, asi como las esferas en las
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que se han vulnerado esos derechos y en las que debe reforzarse la
proteccion de los mismos® (ONU, Enable, 2011).

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
y México

El antecedente para la propuesta de Convencion surge de la Delegacion
Mexicana al incluir en el marco de la Conferencia Mundial contra
el Racismo, la Discriminacion Racial, la Xenofobia y otras Formas
Conexas de Intolerancia, celebrada en Durban, Sudafrica en el afio
2001, con un Programa de Accion que se materializd en la iniciativa
de México durante el 56° periodo de Sesiones de Asamblea General
en 2001, por lo que se establece el Comité Especial, a iniciativa de
México y otras delegaciones.

El Comité Especialinicia los trabajos para el desarrollo de la Convencién
con la participacion de los 192 paises miembros, los cuales tienen gran
diversidad en sus sistemas juridicos, religiosos, idioma, entre otros,
por lo que los trabajos duran hasta el afio 2006.

“La Convencion pretende trasladar los derechos civiles, politicos,
econdmicos, sociales y culturales reconocidos internacionalmente
a ambitos concretos, para asi eliminar las barreras especificas que
enfrentan las personas con discapacidad, y asi lograr el reconocimiento
y ejercicio real de todos sus derechos humanos e impulsar un amplio
compromiso con el acceso e igualdad de oportunidades en las distintas
esferas que conforman la vida de las sociedades” (Gonzélez, N. sin

pagina).

Por otra parte la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos
establece:

Articulo 1. “En los Estados Unidos Mexicanos todo individuo gozara
de las garantias que otorga esta Constitucion, las cuales no podran
restringirse ni suspenderse, sino en los casos y con las condiciones
que ella misma establece” y en su parrafo tercero establece que
“Queda prohibida toda discriminacion’ motivada por origen étnico o
nacional, el género, la edad, las discapacidades, la condicién social,

& http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=497 (Julio 2011)

7 De acuerdo a la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion, ésta es “toda
distincion, exclusion o restriccion que, basada en el origen étnico o nacional, sexo, edad,
discapacidad, condicion social o econémica, condiciones de salud, embarazo, lengua,
religion, opiniones, preferencias sexuales, estado civil o cualquier otra, tenga por efecto
impedir o anular el reconocimiento o el ejercicio de los derechos y la igualdad real de
oportunidades de las personas.”
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las condiciones de salud, la religion, las opiniones, las preferencias,
el estado civil o cualquier otra que atente contra la dignidad humana
y tenga por objeto anular o menoscabar los derechos vy libertades de
las personas.”

Adicionalmente el Articulo 133 expone que la “Constitucion, las leyes
del Congreso de la Unién que emanen de ella y todos los Tratados que
estén de acuerdo con la misma, celebrados y que se celebren por el
Presidente de la Republica, con aprobacion del Senado, seran la Ley
Suprema de toda la Unién. Los jueces de cada Estado se arreglaran
a dicha Constitucion, leyes y tratados, a pesar de las disposiciones
en contrario que pueda haber en las constituciones o leyes de los
estados.”

El 30 de marzo de 2007 se firma la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y posteriormente, el 3 de mayo del
mismo afo, es ratificada por el H. Senado de la Republica.

Dicha Convencion se conforma por un preambulo y cincuenta articulos
de tipo general con el propdsito de “promover, proteger y asegurar
el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”.

Por lo anterior, explica Gonzalez, N. (2007), que México por precepto
constitucional obligatorio, ha asumido el cambio de sus leyes federales,
estatales, normativas municipales, porque ante este objetivo o
proposito, cualquier cuestion implicara su incumplimiento.

Legislacion Mexicana Federal en relacion al tema de Ia
Discapacidad

La legislaciéon mexicana en materia de discapacidad es resultado de
acciones que, cronoldgicamente, han sido base para el desarrollo
del tema y la atencion a este sector de la poblacién, destacamos la
fundacion y promocion de planes y programas como:

* 1866 Escuela de Sordomudos

* 1861 Escuela Normal para Maestros Especializados

+ 1870 Escuela para Ciegos

* 1950 Centro Nacional de Rehabilitacion

+ 1976 Instituto Nacional de Ortopedia

* 1977 Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
(DIF) con la finalidad de brindar asistencia social.

8 Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2007
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1983-1988 Plan Nacional de Desarrollo incluyendo el compromiso

de realizar acciones encaminadas a impulsar la proteccion social

a las personas con discapacidad, entre otros.

1986 Ley sobre el Sistema Nacional de Asistencia Social

Principio de los afios 90°s se constituye el Consejo Nacional

Ciudadano de Personas con Discapacidad, A.C. con la finalidad

de promover acciones institucionales, leyes y reformas a nivel

federal y estatal.

1994-2000 Programa Nacional parael BienestarylaIncorporacion

al Desarrollo de las Personas con Discapacidad (CONVIVE)

1994 Se reforma la Ley Organiza de la Administracion Publica

Federal estableciendo a la Secretaria de Salud como la

instancia responsable de atender el tema de la discapacidad.

Adicionalmente se crean las Comisiones de Atencion y Apoyo a

las Personas con Discapacidad en la H. Camara de Diputados y

la Comision de Asistencia Social en la H. Camara de Senadores.

2000 Se crea la Oficina de Representacion para la Promocion

e Integracion de las Personas con Discapacidad (ORPIS),

dependiendo directamente de la Presidencia de la Republica.

2001 Consejo Nacional Consultivo para la Integracion de las

Personas con Discapacidad (CODIS)

2001-2005

o Programa Nacional de Accesibilidad a Inmuebles Publicos
Federales (SFP).

o Programa de Accion para la Prevencion y Rehabilitacion de
Discapacidades PreveR-Dis (SS).

o Programa Nacional de Fortalecimiento de la Educacion
Especial y de la Integracion Educativa. (SEP)

o Programa de Integracion Laboral (STPS).

o Programa de Apoyo a Personas con Discapacidad en el
Medio Rural (SAGARPA).

o Programa Nacional de Accesibilidad al Transporte Aéreo.

2005 Ley General de la Personas con Discapacidad

2006 Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad

2007 Norma Mexicana NMX-R-050-SCFI-2006 Accesibilidad

de las Personas con Discapacidad a Espacios Construidos de

Servicio al Publico — Especificaciones de Seguridad.

2009 Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con

Discapacidad (2009-2012)

2011 Ley General para la Inclusion de las Personas con

Discapacidad (30 mayo)

2011 Instalacién del Consejo Nacional para el Desarrollo y la

Inclusion de las Personas con Discapacidad (29 junio) y de su

Asamblea Consultiva.
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+ 2012 Reglamento de la Ley General para la Inclusion de las
Personas con Discapacidad. (30 noviembre)

* 2013 El Consejo Nacional para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad se remite a SEDESOL

* 2014 Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las
Personas con Discapacidad 2014-2018 (30 abril)

* Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las Personas con
Discapacidad 2014-2018. DOF/28/04/14

La Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad
establece, a la letra que:

Articulo 1. Las disposiciones de la presente Ley son de orden publico,
de interés social y de observancia general en los Estados Unidos
Mexicanos.

Su objeto es reglamentar en lo conducente, el Articulo 10. de la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, estableciendo
las condiciones en las que el Estado deberd promover, proteger
y asegurar el pleno ejercicio de los derechos humanos y libertades
fundamentales de las personas con discapacidad, asegurando su
plena inclusion a la sociedad en un marco de respeto, igualdad y
equiparacion de oportunidades.

De manera enunciativa y no limitativa, esta Ley reconoce a las personas
con discapacidad sus derechos humanos y mandata el establecimiento
de las politicas publicas necesarias para su ejercicio.

Adicionalmente, en el Titulo Tercero, Articulo 39 establece que el
Consejo Nacional para la Inclusion y el Desarrollo de las Personas
con Discapacidad tiene por objeto “el establecimiento de la politica
publica para las personas con discapacidad, mediante la coordinacién
institucional e interinstitucional; asi como promover, fomentar y evaluar
la participacion del sector publico y el sector privado, en las acciones,
estrategias, politicas publicas y programas derivados de la presente
Ley y demas ordenamientos.”

En el Articulo 43 especifica que la Administracion del Consejo
corresponde a 1. La Junta de Gobierno, y 2. El Director General.

Asimismo, en el Articulo 44 establece que la Junta de Gobierno del
Consejo estara integrada por nueve representantes del Poder Ejecutivo
Federal, uno de la Comision Nacional de los Derechos Humanos y
cinco representantes de la Asamblea Consultiva.
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Dicha Asamblea Consultiva es un 6rgano de asesoria y consulta, de
participacion ciudadana, conformacion plural y caracter honorifico, que
tendra por objeto analizar y proponer programas y acciones que inciden
en el cumplimiento del Programay sera integrada por 1. Un representante
electo por las organizaciones de y para personas con discapacidad,
de cada una de las Entidades Federativas; 2. Cinco personas entre
expertos, académicos o investigadores y 3. Cinco representantes de
organizaciones nacionales de y para personas con discapacidad.

Es asi como los organismos mencionados son responsables de
promover los programas e instrumentos necesarios para lograr la
accesibilidad al entorno construido.

Principio de la accesibilidad

El requisito previo para el ejercicio de los derechos fundamentales
es la accesibilidad, ya que todas las actividades, educativas, de
recreacion, cultural y deportiva, entre otras, promueven la participacion
de las personas con discapacidad en la vida social y productiva, con el
disfrute de las actividades en igualdad de condiciones.

Poder salir de tu casa, llegar y acceder a los entornos en los cuales se
realizan las actividades implica que, “la accesibilidad, recogida en el
articulo 9 de la Convencién, no es sino el ajuste requerido para que las
personas con discapacidad puedan ejercitar el derecho a la libertad.”
(Gonzalez, A. p. 40).

La discapacidad social enfatiza teéricamente el concepto de calidad
de vida en los aspectos relacionados con el ecosistema y en factores
importantes, como es la autonomia y la necesidad de participacion
para obtener salud, por lo que el Articulo 2 de la Ley para la Inclusién
de las Personas con Discapacidad, define a la accesibilidad como “Las
medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, al entorno
fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos los
sistemas y las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, y
a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico,
tanto en zonas urbanas como rurales;”...

Un aspecto importante es que ambos instrumentos, la Convencién y la
Ley General, establecen en los principios, la accesibilidad.

« Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad: Articulo 3 de los Principios generales, inciso f) La
accesibilidad;
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» Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad,
Articulo 5. Los principios que deberan observar las politicas
publicas, inciso VIII. La accesibilidad

Se considera principio a la accesibilidad, porque como lo menciona
Gonzélez, A. (2010), es la herramienta para eliminar las barreras al
entorno fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones y
otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico, que
permite ejercer los derechos al trabajo, la educacion, la vivienda, el
transporte, la comunicacion, entre otros.

Adicionalmente a lo establecido en los ordenamientos juridicos en
la materia, es importante establecer una politica de inclusion con
diversidad, en la cual los Estados tomen medidas para, evitar y eliminar,
siempre que sea posible, todos los obstaculos del entorno construido
y mejoren la informacion de todas las personas que tienen el papel de
decidir y de garantizar las medidas politicas, cuyas decisiones relativas
al entorno construido por el hombre, afectan a la calidad de vida de
las personas, incluyendo a las personas con discapacidad, como se
establece en la Convencioén.

Es asi como el principio de la accesibilidad es un elemento necesario
para lograr el capital social, considerando que “las relaciones sociales
que surgen o son sostenidas, gracias a grupos cohesionados, cuyos
miembros estan ligados uno al otro de un modo fuerte y duradero”
(Putnam, R. 2003. p. 34) y que se dan cuando las personas tienen la
posibilidad de convivir e interactuar en el entorno.

CONCLUSIONES

El urbanismo y arquitectura con accesibilidad universal, mas alla de
lograr la inclusion de los habitantes de una ciudad implica el desarrollo
del sentido de pertinencia que conlleva al desarrollo de individuos y
comunidades vinculado con el desarrollo de capital social.

Destacamos lo expresado por Garcia, M. (sin afio): “La calle, como
espacio publico por excelencia, es el lugar privilegiado para la vivencia
o0 experiencia urbana. Ala manera como lo expresaria Emile Durkheim,
la calle es el escenario de practicas, de formas de hacer, ajenas al
espacio [...]. En la calle se ponen en escena las diversas formas de
vivir y experimentar lo urbano, es asi, el lugar en donde convergen
los haceres, los sentires, los deseos de los que habitan la ciudad. Es
el espacio en donde prima la interaccion, y por tanto, el espacio de
comunicacion por excelencia.” (p. 6).
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De igual importancia, precisa Alburquerque, F. (2004) que “junto a las
relaciones econdmicas y técnicas de produccion, resultan esenciales
para el desarrollo econémico local las relaciones sociales y el fomento
de la cultura emprendedora, la formacion de redes asociativas entre
actores locales y la construccion de “capital social”’, (p. 159) y por
consiguiente “es innegable el valor que asume la integracion social
dentro de los canones de habitabilidad urbana.” (Torre, M. 2010. p. 19).
Ala vez, es posible destacar que “la concepcién que el ser humano ha
tenido del trabajo a lo largo de los afios ha ido evolucionando, hasta
llegar a considerarlo un bien basico para el propio desarrollo personal,
econdmico, social y cultural. Hoy en dia, el trabajo es fundamental
como medio de integracion social y como instrumento para conseguir
recursos economicos.” (Piris, P. 2008. p. 16).

Derivado de lo anterior, Piris, P. (2008) expone que “ser incapaz de
desarrollar las actividades basicas de la vida diaria, significa la pérdida
de autonomia y la conversion en una persona dependiente”, por
consiguiente excluida del desarrollo y de la posibilidad de lograrlo; de
abandonar el ciclo de pobreza, el estado de exclusion e incorporarse,
como individuo saludable a los diversos sectores productivos, sociales
y economicos del pais.

Con relacion a costos y beneficios, también es indispensable
destacar, de acuerdo a Coriat, S. (2005) que “la presencia cotidiana
de obstaculos arquitectonicos incide en que amplios sectores de
la poblacién se replieguen de manera transitoria o cronica en sus
hogares y permanezcan ausentes como ciudadanos activos, esto es,
como trabajadores, estudiantes, docentes, transeuntes o conductores,
entre otros.” (p.151).

Con la finalidad de analizar los impactos sociales en las comunidades,
la Asociaciéon Internacional de Social Impact Assessment (SIA.
2003) destaca la sostenibilidad y equidad por medio de beneficios
en el ambito ecoldgico, socio-cultural y econdmico, lo que promueve
progreso comunitario y empoderamiento, construccion de capacidades
y desarrollo del capital social. Lo anterior con fundamento en que “el
imaginario urbano constituye una dimension por medio de la cual los
distintos habitantes de una ciudad representan, significan y dan sentido
a sus distintas practicas cotidianas en el acto de habitar; constituye una
dimension en la que se establecen distintas identidades pero, también,
se reconocen diferencias”. (Lacarrieu, M., 2007, pgs. 54-55). Por ello,
se determina que la accesibilidad universal debe ser abordada desde
un acercamiento holistico y considerada como aspecto multifactorial al
incluir impactos:
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» Estético (analisis del entorno)

* Hereditarios arqueolégicos y culturales de comunidad

+ Demograficos

» De desarrollo, econdémicos vy fiscales, de género, de salud y
mentales

* De derechos de indigenas y personas con discapacidad

+ Deinfraestructura, institucional, de turismo, transporte y servicios

» Politicos, de pobreza, psicolégicos, de recursos (pertenencia y
acceso)

* De capital social y humano

La integracién de la discapacidad en la vida colectiva representa mas
que la incorporacion de dicho sector a todos los ambitos del quehacer
humano, exige, de acuerdo a lo expuesto por Rodriguez-Porrero, C.
(2007), accesibilidad en los centros publicos, a los servicios publicos
y la participacion en acciones politicas, culturales, de ocio y de accion
ciudadana. “Supone un modelo para evitar la exclusién y para resaltar
que el derecho a la dignidad personal, a la no discriminacion y a poder
participar solidariamente en la construccion del futuro humano son
derechos inalienables para cualquier persona, sean cuales sean sus
circunstancias individuales.” (De Lorenzo, R. 2003, p. 206).

Por ultimo se agrega que un disefio universal da un significado como
arte de hacer o modificar el entorno, con un sentido ético y social,
interpretando la diversidad de necesidades, que no son en ningun
momento, obstaculos a la creatividad. “El progreso en pos de la calidad
de vida humana no sera efectivo si no alcanza a todos o si no se ajusta
al respeto a los derechos inalienables de cada persona.” (De Lorenzo,
R. 2003, p. 206).
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“No deseo que las mujeres tengan poder
sobre los hombres, sino sobre si mismas”
Mary Wollstonecraft (1792)

Introduccion

Existen numerosos documentos, estudios, declaraciones, etc. que, a
lo largo de la historia antigua y reciente de la humanidad, han puesto
en evidencia la violencia y discriminacion hacia la mujer en todos los
ambitos de la vida.

Como respuesta a esta condicion de injusticia y vulneracion permanente
es que germina la protesta organizada de grupos de mujeres que han
podido promover cambios esenciales a costa de sangre y vidas no sélo
en la dinamica familiar, sino también en los ambitos politico, cultural,
econdmico y social entre otros, logrando una participacién ciudadana
de la mujer mas igualitaria, aunque es un hecho que aun falta mucho
camino por recorrer para alcanzar una igualdad plena en el disfrute de
todos los derechos humanos para todos los ciudadanos y ciudadanas,
incluidas por supuesto las personas con discapacidad.

Entre algunos de estos movimientos de las mujeres que lograron
avances significativos y en algunos casos, igualdad en el disfrute de
todos los derechos humanos y el desarrollo, se encuentran:
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La Primera Guerra Mundial, periodo en el cual las mujeres
sostuvieron la economia manufacturera, la industria bélica y
gran parte de la administracion publica.

El feminismo, que alcanzé cambios en ambitos como el voto
femenino (reforzado con el movimiento de las sufragistas), la
igualdad ante la ley y los derechos reproductivos entre muchos
otros.

Iniciativas que se han enfocado principalmente en beneficio de las
mujeres con discapacidad la mayoria, cabe mencionar, provenientes
del ambito internacional:

El Programa de Accién Mundial para las Personas con Disca-
pacidad que senala que, por lo general, las mujeres estan
sometidas a desventajas sociales, culturales y econémicas que
reducen sus posibilidades de sobreponerse a su incapacidad,
por lo que su participacion en la vida de la comunidad es mas
dificil.

Las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad, como las disposiciones
de la Convencidén sobre la eliminacién de todas las formas de
discriminaciéon contra la mujer destinadas a salvaguardar los
derechos de las nifias y mujeres con discapacidad.

La Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, Tratado de Derechos Humanos en el que se
reconoce que las mujeres y las nifias con discapacidad suelen
estar expuestas a un riesgo mayor, dentro y fuera del hogar, de
violencia, lesiones o abuso, abandono o trato negligente, malos
tratos o explotacion.

Lo mencionado hasta aqui hace referencia a iniciativas de proteccion
a los derechos de las mujeres, sin embargo, y como se analiza en el
presente escrito, sigue siendo necesario enfocar los esfuerzos en la
cultura y la politica publica para garantizar la igualdad de las mujeres
en el marco del disfrute pleno de sus derechos humanos, politicos y
civiles.

En este articulo se presentan algunas consideraciones que invitan
a la reflexion sobre el tema, enfocando el analisis en la condicion
agravada que siguen viviendo las mujeres, sobre todo las mujeres con
discapacidad, con la intencion de aportar luz para impulsar el cambio
social tan necesario en nuestro pais.
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Discriminacion y violencia hacia las mujeres

Para comprender a cabalidad la discriminaciéon que han enfrentado las
mujeres con discapacidad a lo largo de la historia de la humanidad,
no es suficiente abordar el tema unicamente desde el vinculo género
y discapacidad, pues muchos de los problemas de trato desigual por
cuestion de género, son y han sido los mismos que han enfrentado las
mujeres en todo el mundo a lo largo de la historia.

La discriminacion de género se refiere, de acuerdo con el sentido
estricto de los términos, a cualquier accion en la que se coloque a un
hombre o a una mujer en situacion de desigualdad por pertenecer a
uno u otro sexo aunque, en el lenguaje habitual, se ha interpretado
esta expresion esencialmente como la discriminacion hacia la mujer
en la sociedad, condicidon que ha persistido desde la antigliedad hasta
nuestros dias en varias partes del mundo y, por supuesto, también en
México afectando con ello aproximadamente a la mitad de la poblacién
mundial donde las mujeres, y particularmente las mujeres con
discapacidad, viven entornos de mayor vulnerabilidad y riesgo social,
ya que enfrentan lo que se conoce como discriminacion interseccional
por pertenecer a dos grupos en desventaja: ser mujer y ser persona
con discapacidad y como parte de estos dos colectivos, en muchos
casos anadiendo caracteristicas individuales propias de la persona,
que vienen a sumar elementos adicionales de discriminacion como es
por ejemplo, el color de la piel, la pobreza, ser indigena, etc.

De acuerdo con documentos de ONU Mujeres: ?

+ [...] “... ademas de las formas de violencia contra las
mujeres que la mayoria conocemos, las mujeres y nifas
con discapacidad también padecen formas especificas
de violencia asociadas a su condiciéon. Por ejemplo, en
el caso de mujeres con discapacidad mental, su falta de
nocién de la situacion durante una agresiéon sexual y/o su
condicionamiento a la sumision para rehusarse, pueden ser
percibidas como un consentimiento a una relacion sexual.

* Enmuchos casos, quienes producen la violencia son quienes
brindan cuidados, ya sea en el hogar o en alguna institucion,
familiares o profesionales. En su forma mas comun de
violencia doméstica, ésta tiene lugar entre las cuatro paredes
del hogar, en la cocina o en el bafio. Es por ello que la
violencia contra las mujeres queda generalmente escondida
tras un manto de silencio. Las mujeres con discapacidad
pueden ademads sufrir un ‘sindrome de dependencia’, lo

2 http://www.unwomen.org/es/news/stories/2012/10/
forgotten-sisters-violence-against-women-and-girls-with-disabilities
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que quiere decir que son renuentes a denunciar la violencia
de género por temor a perder a la persona que las cuida o,
incluso, a volverse mas vulnerables frente a esa persona.

* Por otra parte, existen barreras especificas para las mujeres
y nifas con discapacidad para denunciar y enfrentar la
violencia, incluyendo barreras relativas a la informacion y la
comunicacion, asi como la existencia de otras que impiden
su movilidad ...[...]".

En nuestro pais, la discriminacién hacia las mujeres ha construido
su propia historia: el trato desigual hacia las personas segun su
género persiste, condicion que se confirma y fortalece en discursos
oficiales, leyes, politica publica y empleo entre otros, ya que se siguen
reproduciendo roles tradicionales, estereotipos y prejuicios influyendo
y manteniendo con ello la situacion general de desventaja de la mujer
en México.

En esencia, la realidad social en el siglo XXI no es muy distinta a
la que se vivia en los siglos pasado y antepasado y, aunque resulta
indiscutible que se han tenido avances, millones de mujeres en el
mundo siguen lidiando con la violencia y la desigualdad diariamente,
igual que en nuestro pais.

De acuerdo con los datos del Diagnostico Nacional de Atencién a
Victimas de Violencia Sexual que expuso la Comisién Ejecutiva de
Atencién a Victimas (CEAV) publicado por la Agencia EFE el 16 de
marzo, 2016 frente a diversos medios de comunicacion 3, refiere que:

[...] “EI 90% de las victimas de violencia sexual en México son
mujeres, mientras 9 de cada 10 agresiones son cometidas
por hombres, atribuyendo el fenédmeno a la “discriminacion
estructural contra mujeres y nifias [...]"

[...] “La discriminacion estructural es generalizada”, explic
Alexandra Hass de CONAPRED, es decir, no se distingue
entre el ambito publico y privado. “Es parte del problema de
la normalizacion de la discriminacion, que cuando todos los
ambitos de la sociedad mandan el mismo mensaje, es muy dificil
de combatir porque estan contra corriente de todos los ambitos
de lavida[...]"

En este sentido, la limitacién para el ejercicio de los derechos de las

mujeres ha estado intimamente relacionado con las condiciones de

3 https://www.efe.com/efe/america/mexico/estudio-expone-discriminacion-estructural-
contra-mujeres-y-ninas-en-mexico/50000545-2868166

4 https://desinformemonos.org/mexico-la-discriminacion-estructural-esta-generalizada-
conapred/
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discriminacion estructural que se manifiesta en la discriminacion de
género y que tiene un origen ancestral.

Muchas de las barreras que han impedido, o bien, debilitado la
participacion con igualdad de oportunidades de las mujeres a lo largo
de la historia, fueron derribadas con el movimiento feminista (siglos
XIX y XX) defendiendo, como parte de sus objetivos centrales, la
incorporacion de la mujer al trabajo durante la Primera Guerra Mundial,
el derecho al voto, la mejora de la educacion, la capacitacion profesional
y apertura de nuevos horizontes laborales, la equiparacién de sexos
en la familia como medio para soslayar la subordinacion de la mujer y
la doble moral sexual, luchas que tuvieron como cuna de nacimiento
la condicidn sociocultural y legal de la mujer en esos tiempos que la
circunscribia a lo doméstico, a las labores de la casa, a la procreacion
y al cuidado de los hijos °.

Su subordinacion legal al hombre fue fuerza que impulsé movimientos
sociales trascendentales de cambios legislativos, estructurales y
socioculturales iniciados por el movimiento feminista internacional con
impacto positivo en varios paises, entre ellos México.

Como senala Agustin Huete en el estudio “Pobreza y exclusion de las
mujeres con discapacidad en Espana”

[...] “Los elementos discriminatorios hacia la mujer que persisten
en nuestra sociedad afectan de sobre manera a las mujeres
con discapacidad, de hecho, la discapacidad en si misma es un
fendmeno estrechamente relacionado con la variable género. La
discriminacioén contra la mujer con discapacidad, ademas, no ha
de ser observada solamente en contraposicion con la situacion
de los varones, sino comparada también en referencia a las
mujeres sin discapacidad” (Huete, 2011).5

Por su parte, la cultura mexicana es, y ha sido, una cultura sexista que,
de modo elemental descansa en la conviccion de que, habiendo seres
inferiores, lo que procede es explotar a la mujer. Octavio Paz, en el
Laberinto de la Soledad (1949), proporciona un excelente primer trazo
de este proceso:

[...] “...sin duda en nuestra concepcion del recato femenino
interviene la vanidad masculina del sefior que hemos heredado
de indios y espafioles. Como casi todos los pueblos, los
5 http://www.bantaba.ehu.es/formarse/ficheros/view/Historia_del_Movimiento_feminista.
pdf?revision_id=53767&package_id=33304
8 Agustin Huete, Pobreza y exclusién social de las mujeres con discapacidad en Espafia.
Espafia. CERMI, 2011, pp 5,6
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mexicanos consideran a la mujer como un instrumento, ya de
los deseos del hombre, ya de los fines que le asigna la ley, la
sociedad o la moral. Fines, que hay que decirlo, sobre los que
nunca se le ha pedido su consentimiento y en cuya realizacién
participa solo pasivamente, en tanto que “depositaria” de ciertos
valores. Prostituta, diosa, amante, la mujer transmite o conserva,
pero no crea los valores y energias que le confian la naturaleza
o la sociedad. En un mundo hecho a la imagen de los hombres,
la mujer es sélo un reflejo de la voluntad y querer masculinos.
Pasiva, se convierte en diosa, amada, ser que encarna los
elementos estables y antiguos del universo: la tierra, madre y
virgen; activa, es siempre funcién, medio, canal. La femineidad
nunca es un fin en si mismo, como lo es la hombria [...]"

Donde narra también que,

Estaslineas de Octavio Paz y de nuestra cultura historica, se encuentran
referidas en el libro Miségino Feminista de Carlos Monsivais, Editorial

“[...] en el virreinato (1520-1535) se establece ya, firmemente,
una visién del mundo que utiliza en su exigencia de supremacia
y privilegio para una clase y para un sexo dentro de esa clase,
represion moral y represion politica, educacion y gobierno.
Durante los tres siglos de dominacion espafiola se fortalecen
las estructuras de conductas patriarcales que —en lo basico—,
continuan indemnes hasta nuestros dias, a través del principio
vinculador de las relaciones de poder en sociedades como la
nuestra en la educacion familiar [...]”

Océano en su primera edicién de 2013, pags. 23 y 24.

Esta corriente de pensamiento se ve fortalecida en leyes mexicanas,
por ejemplo, de manera contundente en la “Ley de Matrimonio Civil”
expedida por D. Benito Juarez en 1859 y vigente todavia a finales
del siglo pasado, en la que se incluyé la famosa epistola atribuida a

Melchor Ocampo:

“[...] Que el hombre cuyas dotes sexuales son principalmente
el valor y la fuerza, debe dar, y dara a la mujer, proteccion,
alimento y direccion, tratandola siempre como a la parte mas
delicada, sensible y fina de si mismo, y con la magnanimidad y
benevolencia generosa que el fuerte debe al débil”.

“Que la mujer, cuyas principales dotes son la abnegacion, la
belleza, la compasion, la perspicacia y la ternura, debe dar y dara
al marido obediencia, agrado, asistencia, consuelo y consejo,
tratandolo siempre con la veneraciéon que se debe a la persona

que nos apoya y defiende [...]"
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Otras influencias ...el cine mexicano

No hay mas que recordar por ejemplo sobre todo la época de oro del
cine mexicano (1936 y 1959) en el que las mujeres representaban en
una mayoria considerable en papeles secundarios, madres abnegadas,
novias sumisas. Esto, antes de la aparicion estelar de Maria Félix, diva
recordada siempre, no sélo por su extraordinaria belleza sino también
por representar a una mujer distinta, fuerte y poderosa, desobediente
de la cultura rompiendo con ello el estigma de la mujer mexicana débil
y sumisa.

La Convencion de la ONU, hoy con rango constitucional en nuestro
pais, establece que el Propdsito de este Tratado Internacional de
derechos humanos es:

“[...]promover, protegery asegurar el goce plenoy en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos vy libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente [...]” p. 4, primer
parrafo ”

Un desarrollo mas equitativo y democratico del conjunto de la sociedad
requiere la eliminacion de los tratos discriminatorios contra cualquier
colectivo social.

En el caso especifico de las mujeres, es una necesidad urgente de los
gobiernos (federal, estatales y municipales) el disefio de politicas que
tomen en cuenta las influencias culturales, econdmicas y sociopoliticas
que no sélo favorecen la discriminacion femenina, sino que la siguen
fortaleciendo sobre todo en ciertos ambitos sociales.

Estas tendencias no tienen su origen Unicamente en la condicién
de género, sino principalmente en prejuicios sociales que estan
entrelazados en el género como resultado del aprendizaje social.
Lamentablemente, la discriminacién y subvaloracion de las mujeres
sigue presente.

Sélo como dato importante de compartir en este contexto, en pleno
siglo XXI, y en las palabras de la Doctora Patricia Davila, directora de
la FES lztacala, durante la conmemoracion del Dia Internacional de la
Mujer: en la UNAM, igual que en México, aun no se logra igualdad de
género en puestos directivos.

7 http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf
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En su ponencia precisé:

“[...] de 38 posiciones directivas a nivel central seis son
ocupadas por mujeres; en 22 institutos soélo cinco tienen una
titular; de ocho centros, uno esta a cargo de una académica;
de 20 facultades, cinco tienen directoras; de las cinco escuelas
(incluida la Nacional Preparatoria), tres cuentan con direccion
femenina, y de los 15 planteles de bachillerato, siete son guiados
por universitarias [...]"

Como hemos abordado hasta aqui, la situacion social y cultural de la
mujerennuestropais, noes halagadora, y sila persona condiscapacidad
ha sido a través de la historia vejada, violentada y discriminada, la
combinacién de discapacidad y género sitlua a las mujeres en una
posicion aun de mayor desventaja en todos los ambitos de la vida,
no solo respecto a la poblacion general, sino también respecto a los
hombres con discapacidad.

Las mujeres con discapacidad tienen derecho a ganarse la vida
mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y
un entorno laboral que sean abiertos, inclusivos y accesibles, como
reconoce la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) en su articulo 27, sin embargo, una de las
principales barreras para el fomento de la participacion laboral y social
de las mujeres con discapacidad, sigue siendo la propia sociedad,
ya que es esta misma la que mantiene y se basa en estereotipos y
prejuicios.

Los prejuicios se adquieren, como cualquier otra cosa, a través del
proceso de socializacion: se aprenden por asociacion desde la infancia
a través de imagenes, valores familiares, comentarios y juicios entre
otros mecanismos, que forman cultura, la cual se transmite a través
de las generaciones. Heredamos cultura por biologia, por medio de
la educacién, la copiamos, la adaptamos, la aprendemos explicita e
implicitamente y determina nuestras percepciones de la realidad,
nuestras formas de comunicacién, nuestra manera de entender el
mundo y de actuar en él. ;Como entonces incidir para el cambio?

Sabemos bien que el empalme entre género y discapacidad hace
que las mujeres y nifas con discapacidad tengan todavia mayor
vulnerabilidad frente a la discriminacion y la violencia que las mujeres
y nifias sin discapacidad.

La condicion de discapacidad es también, en muchos casos, resultado
de la violencia de género. Las mujeres golpeadas corren mas riesgos
de tener como consecuencia discapacidad fisica o mental. Las
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agresiones sexuales pueden causar discapacidad permanente. En el
caso de las mujeres con discapacidad, la discriminacion de género, la
violencia y la discapacidad estan estrechamente vinculadas.

Las mujeres con alguna discapacidad aun viven en nuestro pais, y en
muchos otros, una doble discriminacion, la social y la institucional, son
invisibles en las estadisticas oficiales y en investigaciones académicas;
son una poblacién excluida y la violacion de sus derechos humanos
son una constante, y mas cuando se trata de acceder a la salud, a la
justicia, a la educacion o al empleo.

Segun datos del INEGI (2010) las mujeres con discapacidad
representan el 51.1%, es decir jmas de la mitad de los 7.7 millones
de personas con discapacidad en México! En esta materia, tenemos
grandes retos y muy pocos avances.

Las mujeres con discapacidad son invisibles en todas las areas de
su vida, y la invisibilidad social es uno de los factores principales
que imposibilita que estas mujeres puedan participar con plenitud y
dignidad en la comunidad, satisfacer sus necesidades...

Esta invisibilidad y falta de participacion influyen negativamente
también en los resultados de cualquier investigacion, pues preexiste
esta condicion de ausencia en estudios a este respecto. Por eso es
urgente dar a conocer la situacion de las mujeres con discapacidad de
un modo general.

En la 572 sesion de la Comision de la Condicion Juridica y Social de
la Mujer (CSW), principal o6rgano internacional intergubernamental
dedicado exclusivamente a la promocion de la igualdad de género y
el empoderamiento de la mujer, se pone de manifiesto la necesidad
de prestar atencion especial a las mujeres mayores, las mujeres que
viven con VIH, las defensoras de derechos humanos, las mujeres con
discapacidad, las mujeres indigenas y otros colectivos en situacion de
mayor riesgo ante la violencia.

Tiene relevancia especial que se haya hecho hincapié en las mujeres
con discapacidad, dado que todos conocemos de sobra las estadisticas
alarmantes sobre la violencia contra las mujeres y las nifias en todo
el mundo, y de manera particular en México, por ejemplo, con las
aterradoras experiencias y estadisticas relativas al feminicidio.

En este marco de analisis, resulta aun mas inquietante el hecho de
que las mujeres y las nifias con discapacidad tengan tres veces mas
posibilidades de sufrir abusos sexuales vy fisicos.
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Sabemos que es mucho mas facil modificar por ejemplo leyes, —incluso
en la actualidad transformar biologia— que la cultura sexista continta
tan persistente y presente en todos los ambitos.

Es innegable que la transformacion de los hechos socioculturales
es mucho mas compleja por su arraigo, pues nos influyen desde el
nacimiento experiencias, ritos, concepciones y costumbres que se
atribuyen diferencialmente a hombres y mujeres y esto, dejando de
lado aspectos fundamentales como es la existencia de la diversidad
humana no unicamente sexual, sino en concepciones sobre la familia
en valores, creencias y practicas que se asumen como verdades
absolutas, sin analisis ni cuestionamientos de fondo para su posible
transformacion.

Cualquier propuesta antidiscriminatoria, entendida como el conjunto
de programas y soluciones normativas, juridicas, educativas y comu-
nicativas destinadas a subsanar las desigualdades existentes entre
hombres y mujeres, y a prevenir su apariciéon en el futuro, debe
comenzar explicando el marco desde el cual se piensa el “problema”
de las mujeres.

Esto supone desarrollar una vision integral y bien fundamentada sobre
los problemas en su origen y actualidad de la relacién hombre/mujer
con una perspectiva de género, que incluya su origen histérico-cultural.
Implica, asimismo, plantear alternativas sociales, como la educacion en
todos los niveles y modalidades, para su solucion, transversalizando el
tema/problema, lo que significa promover y garantizar la participacion
de las personas con discapacidad, particularmente de las mujeres con
discapacidad que es el tema central que aqui nos ocupa, en todos los
aspectos de la sociedad, asi como garantizar los apoyos necesarios y
ajustes razonables para permitir y garantizar su plena participacion y
dignidad.

La reorganizacion, la mejora, el desarrollo y la evaluacion de las poli-
ticas publicas de manera que la perspectiva de género en el marco de
los derechos humanos sea considerada en todos los niveles y etapas,
incluyendo a las personas que toman decisiones, jes una exigencia
social!

Algunas conclusiones
Sin intencién de negar el aporte y beneficio de todas las iniciativas que

se han generado para mejorar la situacion de la mujer en general, y
particularmente de la mujer con discapacidad, de manera lamentable
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hasta la fecha su situacién no ha cambiado significativamente, pues
sigue siendo vulnerada en su dignidad, en su seguridad personal, y en
sus posibilidades y oportunidades de participacion social.

No obstante contamos en México con leyes que protegen la igualdad
entre hombres y mujeres (Ley General para la Igualdad de Mujeres
y Hombres 8) publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 2 de
agosto de 2006, y otras mencionadas en el triptico del Instituto Nacional
de las Mujeres, Secretaria de Salud y Hospital Juarez de México)®,
lamentablemente “Mitad de jueces y juezas ignora qué leyes protegen
a las mujeres” como se sefiala en una publicaciéon de Animal Politico™

[...] “En México, 43% de las y los encargados de impartir justicia
—es decir, magistrados, jueces y secretarios de juzgado— ignora
cuales son las leyes nacionales especificas que protegen los
derechos de las mujeres. Ademas, 80% de las y los togados
mexicanos no sabe que en el mundo rige un instrumento juridico
internacional denominado Declaracién sobre la Eliminaciéon de
la Violencia contra la Mujer. Y otro 33% piensa, de plano, que “la
igualdad de género es una moda [...]”

Su existencia no ha podido prevenir, ni dar proteccién plena a la
situacion de marginalidad, discriminacion y violencia hacia las mujeres
en nuestro pais, y menos hacia las mujeres con discapacidad que
se encuentran cubiertas bajo el manto de la invisibilidad, por lo que
resulta una prioridad disefiar alguna ruta de accion posible que pueda
transformarse en acciones afirmativas para encontrar alternativas de
solucion a la preocupante situacion que prevalece en perjuicio de las
mujeres. Algunas ideas:

¢ Incorporar la perspectiva de discapacidad y género en el marco
de los derechos humanos de manera transversal en la agenda
para el desarrollo sostenible.

¢ Reforzar las politicas y medidas para combatir la discriminacion
contra las mujeres con discapacidad, en particular la
discriminacion multiple e interseccional.

e Ante la debilidad y desarticulacién actual del movimiento
social de los derechos humanos en México, es urgente que
las organizaciones de mujeres con discapacidad y las organi-
zaciones de y para personas con discapacidad, articulen
propuestas y demandas basadas en testimonios y experiencias

8 http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/LGIMH_240316.pdf

¢ SECRETARIA%20DE%20SALUD%20(leyes%20que%20apoyan%20a%20las%20
mujeres).pdf

° http://www.animalpolitico.com/2013/08/43-de-jueces-y-juezas-ignoran-q
ue-leyes-protegen-a-las-mujeres/
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de violaciones a los derechos, en este caso, hacia las mujeres
con discapacidad y emprendan acciones de justiciabilidad de
sus derechos.

o Ala fecha se disefia el protocolo para el censo 2020 en el que
INEGI decidio eliminar las preguntas sobre las personas con
discapacidad a pesar de la Observacion del Comité de Expertos
de la ONU con la Recomendacién de instar “[...] al Estado parte a
sistematizar con urgencia la recopilacion, el analisis y la difusion
de datos estadisticos sobre las personas con discapacidad,
desglosados porzonas urbanas y rurales, estados y comunidades
indigenas, tomando en consideracion la situacion de todos los
grupos marginados [...]". En este contexto, procede la exigencia
de que se recaben datos sobre la poblacion con discapacidad
desagregandolos por género y edad entre otros indicadores.

e Lasorganizaciones de mujeres y las organizaciones de personas
con discapacidad, incluyendo las de mujeres con discapacidad,
se fortaleceran mutuamente si establecen alianzas estratégicas
con fines de beneficio comun.
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Introduccion

Desde la adscripcion tedrica de los derechos humanos, asi como del
concepto de gobernanza y el papel que representan los observatorios
ciudadanos, en este articulo se pretende mostrar como una buena
practica en materia de inclusion social en Jalisco, la puesta en marcha
del Mecanismo para promover, proteger y supervisar la aplicacion de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
que se sefiala en el Articulo 33, punto No. 2 de la citada Convencion,
cuya responsabilidad recae en nuestro estado dentro de la Comision
Estatal de Derechos Humanos Jalisco (CEDHJ).

En el afio 2007, México firmé vy ratificé la Convencién y con ello dio
inicio, de manera institucionalizada, el compromiso por hacerla valer y
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llevar a todos los ciudadanos con alguna discapacidad, las suficientes
medidas y transformaciones sociales para alcanzar los mismos
derechos y obligaciones que el resto de los ciudadanos.

Después de 10 afos de que Meéxico ratific6 la Convencién, los
avances han sido lentos. La inercia histérica, la cultura asistencialista
y medicalizada que predomina hacia las personas con discapacidad, la
falta de organizacion social, las dificultades para armonizar la legislacion
con respecto a los lineamientos de la Convencion, la lenta instalacion
de los organismos responsables de implementar y supervisar el
cumplimiento de la ley, las limitaciones para acceder a los recursos
publicos, entre otras, han sido elementos que han complejizado el goce
de los derechos de las personas con discapacidad. En este contexto,
es relevante que se cumpla uno de los pasos clave para avanzar en
la direccion correcta, como es la creacion de citado Mecanismo y su
puesta en marcha.

Actualmente en México hay pocos estados que han instalado el Meca-
nismo, sin embargo, Jalisco es el primero, que ademas de crearlo,
comienza a avanzar de manera articulada con la sociedad civil, tal
como lo sefiala el citado Articulo 33 de Convencién (ONU, 2006),
en el apartado 3: “ La sociedad civil, y en particular las personas
con discapacidad y las organizaciones que las representan, estaran
integradas y participaran plenamente en todos los niveles del proceso
de seguimiento” del cumplimiento de la Convencion.

La participacion de la sociedad civil de manera organizada, a través
del Observatorio Ciudadano de la Discapacidad, no se ha logrado de
manera sencilla, han sido afios de esfuerzos y acuerdos lo que les
ha permitido finalmente articularse y poder participar en este proceso
como actores sociales, que sin duda va dando muestra de avances.

Asi bien, para cumplir con el objetivo sefialado, el presente estudio se
divide en tres apartados. En el primero se consideran los elementos
tedricos y conceptuales que dan sustento a la exposicién del caso del
Observatorio Ciudadano de la Discapacidad que se haimplementado en
Jalisco. En el segundo, se desarrolla el proceso de su implementacion,
desde sus inicios hasta el estado que guarda actualmente. Finalmente,
en el ultimo apartado se ofrece una sintesis a manera de conclusiones.

Cabe senalar que los autores que suscriben el presente estudio,
fueron convocados y pasaron por un proceso de evaluacion por parte
de la Comisiéon Estatal de Derechos Humanos Jalisco, asi como del
Consejo Ciudadano de la Comision, a fin de poder ser seleccionados
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y participar como expertos académicos dentro del Observatorio
Ciudadano de la Discapacidad, de ahi que la metodologia para la
realizacion del estudio se pudo llevar a cabo desde la perspectiva
de la investigacion cualitativa, donde las técnicas de investigacion
utilizadas fueron la entrevista a diversos integrantes del Observatorio
y la observacion Panoramica-No Participante, es decir, aquella en
donde los sujetos conocen de la presencia de los investigadores y
pueden realizar la observaciéon a profundidad (Ruiz, 2012). Como
fuentes alternativas se utilizé informacion documental.

Derechos Humanos y Personas con Discapacidad.

Actualmente se reconoce como parte de la responsabilidad del Estado,
el garantizar el bienestar y el acceso a los derechos humanos de
todo ciudadano y ser protagénico en esta tarea, especialmente en la
proteccion de los menos favorecidos, como es el caso de las personas
con discapacidad.

Se puede constatar a lo largo de la historia, cdmo el papel del Estado se
ha ido modificando a fin de dar cumplimiento con dicha responsabilidad
en cuanto a los derechos humanos. Particularmente, la perspectiva
hacia las personas con discapacidad por parte del Estado ha cambiado
en las ultimas décadas, las cuales van desde una mirada asistencial o
de integracion social, hacia la actual vision de derechos que implica su
inclusion social. Esta trayectoria que han seguido los distintos Estados,
se puede reconocer a través de diversos lineamientos internacionales,
como son:

Declaracién Universal de los Derechos Humanos, (1948); Pacto
Internacional sobre los Derechos Humanos (1966); Pacto Internacional
de Derechos Civiles y Politicos (1966); Declaracion sobre el Progreso 'y
el Desarrollo Social (1969); Declaracion de los Derechos del Retrasado
Mental (1971); Declaracion sobre los Derechos de los Impedidos
(1975); Convencion sobre la Eliminacion de todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer (1979); Convenio 159 y Recomendacion
168 de la Organizacion Internacional del Trabajo (1983); Convencién
sobre los Derechos del Nifio (1989); Principios para la Proteccion de los
Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencién de Salud Mental
(1991); Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad (1993); Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, Discapacidad y Salud (2001).

Esta larga trayectoria de trabajo da cuenta de los esfuerzos que
las sociedades y los Estados han llevado a cabo con respecto a
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las personas con discapacidad, sin embargo, el ultimo referente
institucionalizado para la proteccion de sus derechos, se materializa en
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
aprobada el 13 de diciembre del 2006, la cual se abrié a su firma el
30 de marzo del 2007 (ONU, 2017). Es el maximo referente con el
que cuenta actualmente la comunidad internacional para hacer valer
los derechos humanos de las personas con discapacidad, proteger su
dignidad inherente y sefialar las obligaciones de los Estados para su
consecucion.

En este contexto, vale la pena recordar a Etxeberria, quien define
como digno:

Aquello que es un valor en si mismo. A lo que es un valor en
si mismo le corresponde ser valorado por si mismo. No tiene
dignidad, es este sentido aquello que es valorado en funcion de
otra cosa, como medio para lograr un determinado objetivo, o
aquello que ni siquiera es valorado para eso. De ello se desprende
que lo que tiene dignidad no puede ser instrumentalizado (ser
utilizado como puro medio). En cambio, lo que no tiene dignidad
puede ser usado como puro medio, o incluso destruido si estorba
(Etxeberria, 2005, p. 44).

Las personas con discapacidad tienen la misma dignidad que cualquier
otro ciudadano. El preambulo de la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (Organizacién de las Naciones Unidas,
2006) a su vez sefala en el inciso “a) Recordando los principios de la
Carta de las Naciones Unidas que proclaman que la libertad, la justicia
y la paz en el mundo entero tienen por base el reconocimiento de la
dignidad y el valor inherentes y de los derechos iguales e inalienables
de todos los miembros de la familia humana”. De ahi que el acceso
a los derechos de las personas con discapacidad es la manera de
reivindicar su dignidad por parte del Estado.

Dada la trayectoria histérica, asi como el sustento tedrico de la
Convencion mencionada (ONU, 2006), se retoma en este estudio el
concepto que propone la misma en Articulo 1, en donde se sefiala
que “las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden impedir
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas”.

Asuvez, la Convencion senala en el Articulo 3, los principios generales
para hacer valer sus derechos, entre los cuales se sefala:



Leticia Velasco / Roberto Govela Gobernanza y Derechos Humanos 137

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

b) La no discriminacion

c) La participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad [...]
(ONU, 2006).

Es decir, que actualmente los Estados, como lo es el caso de México,
que firmé y ratificé la Convencion en marzo del 2007 (Comision
Nacional de los Derechos Humanos, 2015, p. 7), tienen el compromiso
de velar por el respeto a la dignidad y cumplimiento de sus derechos,
desde los lineamientos, perspectivas y principios sefialados por las
Naciones Unidas.

Asi mismo, dentro la Convencion se sefiala los derechos y las medidas
que se han de tomar para llevar a cabo su cumplimiento. Se sefiala
entre otros lineamientos, el proceso para alcanzarlos en donde
destaca el papel de la sociedad civil organizada. Se hace un llamado
a su participacion constante como representantes de las personas con
discapacidad y es en ese sentido que se desarrolla a continuacion el
concepto de gobernanza para comprender sus alcances.

Gobernanza en red y personas con discapacidad.

De acuerdo a Rojas Ortuste (2010, p. 60), el término gobernanza
surgi6 en la segunda mitad de la década de los 90’ y en ese momento
se definidé “como la manera en que se ejerce la autoridad politica,
administrativa o social en el manejo de los recursos o asuntos que
interesan al desarrollo”.

Sin embargo, mas recientemente, considerando a Kooiman (2003), la
gobernanza es la “estructura que emerge en un sistema sociopolitico,
como el resultado conjunto de las esfuerzos de interaccion de todos
los actores intervinientes, que conforman las reglas del juego en un
sistema especifico, en otras palabras, el medio a través del cual los
actores pueden actuar e intentar utilizar estas reglas de acuerdo con
sus propios intereses y objetivos” (Kooiman, 2003 en Rojas, 2010,
p. 60).

Por su parte, para Aguilar Villanueva (2011) la gobernanza, la entiende
como “modo de direccion exitosa de la sociedad contemporanea”
(Aguilar, 2011, p. 81), que “supone e implica definicion de objetivos
comunes” (Aguilar, 2011, p. 90). Distingue entre la acepcioén descriptiva
y normativa de gobernanza.
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En la primera, el concepto se refiere a una serie de cambios que se han
dado desde fines del siglo XX, relativo a las relaciones entre gobierno
y sociedad en muchos Estados para poder reconstruir el sentido y la
capacidad de direccion de la sociedad. Asimismo, para este autor,
la gobernanza, en sentido descriptivo, “alude a la mayor cantidad
de decisién e influencia que los actores no gubernamentales han
adquirido en el procesamiento de los asuntos publicos, en la definicion
de la orientacion e instrumental de las politicas publicas y los servicios
y dan cuenta de que han surgido nuevas formas de asociacién y
coordinacion del gobierno con las organizaciones privadas y sociales
en la implementacion de las politicas y la prestacion de servicios”
(Aguilar, 2011, p.84).

En cuanto a la connotacion normativa de gobernanza, Aguilar (2011)
afirma que existe cierta forma apropiada, eficaz y correcta de cémo
gobernar una sociedad determinada. En ese sentido, el concepto de
gobernanza se asocia a nociones como de “buen gobierno” o “mejores
practicas”, impulsadas desde la academia y por diversos organismos
internacionales [...], connota los obligados modos de relacionarse del
gobierno con la sociedad para poder dirigirla[...] en la que se consolida
un formato e instrumental directivo mas horizontal o en red” (p. 87).

Kooiman (2003) define 3 modalidades de la gobernanza:

1.- La autogobernanza: es la capacidad de las entidades
sociales para brindar los medios necesarios para desarrollar y
mantener la autonomia, y asi mostrar un grado relativamente
alto de autonomia sociopolitica. 2.- La gobernanza jerarquica: es
retratada como una forma vertical o de arriba-abajo (Top-down)
(...) enlas sociedades modernas, se asume que la gobernanza
jerarquica se torna mas activa, confiando menos en el orden y
mas en regulaciones, y este desarrollo puede ser considerado
como una propuesta al aumento de la complejidad. 3.- La
cogobernanza por su lado significa que las partes implicadas
tienen algo en comun, y de alguna forma esta en juego tanto
la autonomia como la identidad (...) esta modalidad es vista
como la respuesta mas evidente a la ausencia o debilidad de
la gobernanza jerarquica, que en sociedades modernas y para
la mayoria es considerada practica y técnicamente importante
para su futuro desarrollo (Kooiman, 2003 en Rojas F., 2010, p.
61.)

Mayntz (2001) sefiala que la palabra gobernanza ha experimentado
una evolucién semantica: Inicialmente se utiliz6 como sinénimo de
gobernabilidad o proceso de gobernar a través de las organizaciones,
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y el campo semantico de la palabra se ha ampliado con dos nuevas
acepciones:

1. Gobernanza para indicar un nuevo estilo de gobierno, distinto
del modelo de control jerarquico y caracterizado por un mayor
grado de cooperacion y por la interaccion entre el Estado y los
actores no estatales al interior de redes decisionales mixtas
entre lo publico y lo privado.

2.- Gobernanza como algo mas amplio. Sefala que se van dando
formas de coordinacion social diferentes, no solo de jerarquia
sino de mercados, recurriendo entonces a la expresién de
gobernanza, para designar toda forma de coordinacion de las
acciones de los individuos y las organizaciones —entendidas
como formas primarias de construccion del orden social—
(Mayntz 2001, en Rojas F., 2010, p. 64).

Goma y Blanco (2002), por su parte, consideran que actualmente
existe un nuevo tipo de gobernanza que se caracteriza por sus
intensos vinculos o redes de diversos tipos, de tal forma que coincide
con los planteamientos arriba citados de Aguilar Villanueva (2011). En
ese sentido, Goma y Blanco, (2002), sostienen la tesis que la llamada
gobernanza en red se explica con base en 4 ejes:

1.- Las crecientes dificultades de conocimiento, dado el intrinseco
caracter incierto de la sociedad posindustrial, y el alto grado de
fragmentacion cognitiva que ésta implica. 2.- La complejidad
de valores, intereses y preferencias en juego, que no soélo
poseen multiples sujetos, sino que son también ellas mismas
cambiantes e inestables. 3.- El caracter insostenible de la
concepcion jerarquica de los procesos de gobierno. 4.- Creciente
interdependencia de problemas y actores politicos, que
cuestionan seriamente el modelo clasico de politica segmentado
y unidireccional (Goma y Blanco, 2002, p. 1).

Es decir, se estan gestando articulaciones entre gobierno y actores
no gubernamentales que se caracterizan: 1.- Por el reconocimiento,
la aceptacion y la integracion de la complejidad como un elemento
intrinseco al proceso politico; 2.- Un sistema de gobierno a través de
la participacién de actores diversos en el marco de las redes plurales,
y 3.- Una nueva posicion de los poderes publicos en los procesos de
gobernanza, la adopcién de nuevos roles y la utilizacién de nuevos
instrumentos. Sinembargo, todo esto, nogenerasoluciones automaticas
a los problemas del gobierno tradicional, ya que le implica, por un lado,
retos de funcionalidad, es decir, tener la capacidad de afrontar estas
nuevas tematicas y satisfacer nuevas expectativas ciudadanas y por el
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otro, en términos de legitimidad, lograr una profundizacion democratica
mas ciudadana y participativa.

Precisamente estos retos de la gobernanza en red, es a lo que esta
llamado a asumir el Estado mexicano si se consideran los lineamientos
delaConvenciénsobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
especialmente dentro del Articulo 4, de las Obligaciones Generales, en
el punto 3 se sefala:

En la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para
hacer efectiva la presente Convencién, y en otros procesos
de adopcion de decisiones sobre cuestiones relacionadas con
las personas con discapacidad, los Estados Partes celebraran
consultas estrechas y colaboraran activamente con las
personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias con
discapacidad, a través de las organizaciones que las represente
(ONU, 20086).

La obligacién que tiene el Estado mexicano de mantener un estrecho
dialogo con los organismos de la sociedad civil que atienden a personas
con discapacidad es un llamado a la gobernanza, el gobierno ha de
buscar las mejores maneras de crear las redes necesarias para poner
al alcance de todos los ciudadanos los derechos de las personas con
discapacidad.

El Caso del Observatorio Ciudadano de la Discapacidad y
Derechos Humanos en Jalisco.

Ademas de lo sefialado en el Articulo 4 de la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006) y como
parte del ejercicio de gobernanza en red, la Convencidon menciona
en el Articulo 33 sobre la Aplicacion y Seguimiento Nacionales, en
el numeral 2, la necesidad de “contar con uno o varios mecanismos
independientes, para promover, proteger y supervisar la aplicacién de
la Convencion”. Asi mismo en el numeral 3 del mismo articulo se sefiala
que “la sociedad civil, y en particular las personas con discapacidad y las
organizaciones que las representan, estaran integradas y participaran
plenamente en todos los niveles del proceso de seguimiento”.

Para dar cumplimiento con las disposiciones del Art. 33 de la
Convencion, el 21 de febrero del 2011, el Poder Ejecutivo Federal,
designo a la Comision Nacional de los Derechos Humanos (CNDH) y
a sus homoélogas en las entidades federativas, a integrar el Mecanismo
correspondiente (CEDHJ, 4/01/2016). Ademas de este Acuerdo
Nacional, dentro de la Ley para el Desarrollo Integral de las Personas
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con Discapacidad del Estado de Jalisco del 2015, se sefiala a la
Comision Estatal de Derechos Humanos Jalisco como la responsable
de instalar dicho Mecanismo en el estado, en donde se le obliga
ademas a elaborar un informe especial anual que contenga metas e
indicadores. (CEDHJ, 4/01/2016).

Posterior al 2011, la Secretaria de Relaciones Internacionales insté
a las distintas Comisiones Estatales de Derechos Humanos a que se
instalara el Mecanismo. Sin embargo, en el estado de Jalisco, y como
parte de su participacion en la gobernanza en materia de discapacidad,
el Movimiento Asociativo Pro Personas con Discapacidad (MADIJAL),
encabezado por la Lic. Socorro Pifia, propuso nuevamente en el afo
2015 al Presidente de la CEDHJ, con el apoyo del Consejo Ciudadano
de la CEDHJ, la creacion del Mecanismo sefalado en la Convencién
(Pifa, 2017). “La decision se toma por ambas partes después de varios
meses de dialogo para llegar al consenso de un formato de Mecanismo,
debido a que no teniamos antecedente alguno de las otras Comisiones
de Derechos Humanos Estatales ni de la Nacional que contaran con el
Mecanismo” (Pifa, 2017).

A través del Acuerdo del 4 de enero del 2016, el Presidente de la
Comision Estatal de Derechos Humanos de Jalisco, el Dr. Felipe
de Jesus Alvarez C., decreté la creacién de un area especializada
dependiente de la Quinta Visitaduria General, a través de la cual se
coordina y ejecuta el Mecanismo Estatal para promover, proteger y
supervisar el cumplimiento de la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CEDHJ, 4/01/2016).

De acuerdo con la Minuta de la sesion 342/2016 de la CEDHJ, el 18 de
abril del 2016 se acordd en sesion ordinaria del Consejo Ciudadano,
que la actuacion del Mecanismo se daria en funcion de 5 ejes rectores:

1. Elaboracién de un diagnéstico estatal.

2. Promocion y Capacitacion sobre los Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad.

3. Impulso y fortalecimiento de la cultura de la denuncia de violacién
a los derechos humanos.

4. Integracion, investigacion y resolucion de quejas, y

5. Conformaciondel Observatorio Ciudadano (CEDHJ, 18/04/2016).

Los trabajos relacionados con cada uno de los ejes corresponden a
diversas instancias dentro de la CEDHJ. “El eje 1 lo encabeza la Quinta
Visitaduria con apoyo del Instituto de Investigacion y Capacitacion
en Derechos Humanos (IICADH); El eje 2, por parte del IICADH,;
eje 3 se trabaja desde la Direccién de Quejas, Tercera Visitaduria y
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Direccion de Comunicacion Social; eje 4, se trabaja en las Visitadurias
Generales que estan integrando quejas presentadas por personas con
discapacidad o a favor de ellas; el eje 5 se ha trabajado de manera
conjunta con la sociedad civil” (CEDHJ, 2016)

Desde la perspectiva de la Lic. Socorro Pifia, presidenta de MADIJAL,
se sefiala que los 5 ejes fueron acordados por ambas partes, sin
embargo la conformacion del Observatorio Ciudadano se credé a
solicitud de las organizaciones de la sociedad civil a través de MADIJAL,
“considerando la riqueza de la participacién directa de ciudadanos
expertos y comprometidos con las personas con discapacidad, para
que las areas de la CEDHJ que trabajan en el tema tuvieran una mayor
exigencia e incidencia en sus investigaciones, desahogo de quejas,
recomendaciones, capacitacion, etc., con resultados de mayor calidad
e impacto en la vida de las personas con discapacidad” (Pifa, 2017).

La articulacion conjunta del Observatorio Ciudadano de la Discapacidad
dentro de la CEDHJ, estaba llamada a fortalecer el trabajo que realiza
la Comision en materia de discapacidad.

Este objetivo fue acordado en el Pleno del Consejo Ciudadano de la
CEDHJ en la sesion ordinaria 344/2016, celebrada el 20 de junio del
2016. Asi mismo, en ese evento se acordaron las bases bajo las cuales
se conformo el Observatorio:

1. Debera ser un Observatorio de analisis, opinidon y consulta;
incluyente y multidisciplinario. 2. El cargo sera honorifico y por
ende no generara ninguna relacion de caracter laboral con la
Comision Estatal de Derechos Humanos y su Consejo Ciudadano.
3. Los integrantes del Consejo Ciudadano podran registrar o
proponer hasta un maximo de DOS personas para ocupar un
espacio en el Observatorio Ciudadano, las propuestas deberan
contener lo siguiente: nombre de la persona que se propone;
nombre de la Organizacién de la Sociedad Civil en la que participa;
argumentacién del motivo por el cual la persona es propuesta.
4. El Observatorio se integrara hasta por DIECIOCHO personas
y sera de la siguiente manera: cinco consejeras o consejeros de
la CEDHJ, diez presidentes o presidentas de Organizaciones de
la Sociedad Civil (OSC) que trabajen temas de discapacidad,
y hasta tres académicos. Los miembros de la Sociedad Civil
seran elegidos de entre las propuestas hechas por las y los
consejeros, procurando que haya una representacion de género
equilibrada y la participacion de personas con discapacidad. 5.
Los miembros del Observatorio seran personas de reconocida
competencia y experiencia en los temas de discapacidad. 6.
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Los miembros del Observatorio seran elegidos por el pleno del
Consejo Ciudadano en sesion y duraran en su encargo TRES
ANOS. 8. El Observatorio tendra la siguiente estructura: una
coordinacion general, dos vicecoordinaciones y un secretario
técnico. El secretario técnico del Consejo Ciudadano de la
CEDHJ lo sera también del Observatorio Ciudadano y no tendra
voz ni voto. 9. Los acuerdos del Observatorio se aprobaran por
mayoria de votos, en caso de empate la Coordinacion General
tendra voto de calidad. 10. Para efecto de conformacion de
quorum se debera contar en la sesion con la presencia de al
menos 3 integrantes del Consejo Ciudadano y 5 presidentes
o presidentas de OSC. 11. Si un miembro del Observatorio
Ciudadano por cualquier causa no puede seguir desempenando
sus funciones, el Consejo Ciudadano elegira a otro experto en
el tema de discapacidad para ocupar el puesto durante el resto
de la gestion. 12. Al ser un cargo honorifico la integraciéon del
Observatorio Ciudadano, y que ello deriva de un acto de buena
fe del Consejo Ciudadano, las decisiones aprobadas por éste
seran inapelables por terceros (CEDH, 20/06/2016).

De acuerdo con la minuta de la sesion 347/2016 del 19 de septiembre
del 2016 se acordod por unanimidad en sesion ordinaria del Consejo
Ciudadano de la CEDHJ, la conformacién del Observatorio Ciudadano
y la seleccion de los integrantes de la siguiente manera:

Por parte del Consejo Ciudadano de la CEDHJ Maria del
Socorro Pifia Montiel como Coordinadora General; Blanca
Estela Mejia Lopez como Vicecoordinadora; Raul Bermudez
Camarena como Vicecoordinador; Ana Gabriela Mora Casian y
Maria Alejandra Cham Trewick.

Por parte de Organismos de la Sociedad Civil: Ana Maria
Barajas Cervantes, Asociacion de Lisiados de Jalisco; Estela
Evangelista Torres, SEDEC; Hilda Susana Ramirez Alvarez,
Proyectando Mujeres Haciendo la Diferencia; Luis Toussaint
Gallardo, Escuela para Nifias Ciegas de Guadalajara; Eréndira
Cuevas Arellano, Fundacion Faro de Alejandria Nuevo Siglo;
Vicente Xicohténcatl Molina Ojeda, Asociacion Psiquiatrica
Mexicana; José Rubén Ruiz Rodriguez, CORDICA 21; Maria
Lucina Bravo Chavez, CIRIAC; José de Jesus Navarro
Torres, MPS JAJAX; y Laura Elena Gamboa Soto, Educacion
Incluyente.

Como Académicos: Dra. Thais Loera Ochoa, de la Universidad
de Guadalajara; Dr. Roberto Govela Espinoza, UNIVA; y Dra.
Leticia Celina Velasco Jauregui, por parte del ITESO. (CEDHJ,
19/09/2016).
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Finalmente el dia 7 de octubre del afio 2016 se declaré instalado y
tomaron protesta los integrantes del Observatorio Ciudadano del
Mecanismo Estatal para Promover, Proteger y Supervisar la Aplicacion
dela Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
por indicaciones del Presidente en turno, el Dr. Felipe de JesUs Alvarez
Cibrian en un evento publico.

Actualmente el Observatorio Ciudadano sesiona regularmente y
se han establecido acuerdos bajo los lineamientos sefalados y
participa en la organizacion de eventos para el fortalecimiento de su
desempefio, como fue el Conversatorio con el Presidente del CERMI,
Mtro. Luis Cayo Pérez Bueno, de Espanfa, organismo que representa
el movimiento asociativo de personas con discapacidad y responsable
del Mecanismo para supervisar el cumplimiento de la Convencién en
ese pais, al cual acudieron diversos representantes de comisiones
estatales del pais, asi como el Lic. Joaquin de Alva de la Comisién
Nacional de Derechos Humanos, quien sefialé que actualmente existen
en el pais 16 estados que han instalado el Mecanismo, sin embargo,
Jalisco es el primer y Unico estado en implementarlo. Este importante
logro se ha llevado a cabo gracias a un proceso de gobernanza, la cual
se refleja en la forma de coordinacion y acuerdos de manera conjunta
entre distintos actores gubernamentales y de la sociedad civil que
buscan de manera conjunta la construccién del orden social.

El ser un estado pionero en esta materia, fue uno de los elementos
que influyeron para mostrarlo como una experiencia exitosa en materia
de derechos humanos e inclusion de las personas con discapacidad
y sefialar el proceso que se llevd a cabo con la finalidad de que
otros estados puedan llegar a implementar este importante recurso,
con base en la gobernanza, para dar seguimiento del cumplimiento
de la Convencion. Si bien es cierto que quedan muchos elementos
pendientes de resolver para caminar de una manera mas articulada, en
el estado de Jalisco se ha dado inicio a este proceso, que seguramente
beneficiara en el cumplimiento de los derechos de las personas con
discapacidad.

Conclusiones

Desde la adopcioén de la Declaracion de los Derechos Humanos en
1948 hasta la creacion de la Convenciéon sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, se han ido institucionalizando los
esfuerzos por hacer valer los derechos de este sector de la sociedad,
sin embargo, la Convencion es el referente actual que sefala los
lineamientos para alcanzarlos y hace un llamado a la gobernanza en
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red para dar cumplimiento a la misma a través de la participacion de
la sociedad civil, de personas con discapacidad y asociaciones que
los representan, por un lado y los actores publicos y gubernamentales
correspondientes, por otro. En su Art. 33, se sefiala la creacion del
Mecanismo para promover, proteger y supervisar el cumplimiento
de la Convencion. Jalisco es el primer estado de la republica en
implementarlo. Al mostrar el proceso del caso de este estado, se
da cuenta del ejercicio de gobernanza logrado asi como del avance
que se ha tenido en cuanto al cumplimiento de este lineamiento de la
Convencion. Con ello se pretende impulsar el proceso en los demas
estados de la republica y otros paises que enfrentan los mismos retos.
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La importancia de la Participacion ciudadana en la formacion de
Agenda Gubernamental

En México en las dos ultimas décadas las Organizaciones de la
Sociedad Civil (OSC) han transformado su forma de interactuar con el
gobierno, hoy en dia participan de forma activa a través de diferentes
mecanismos de participacion ciudadana, algunos con un enfoque
informado, critico, plural, deliberativo, consultivo y propositivo, de tal
forma que han logrado tener mayor incidencia en los asuntos publicos
y en otros casos en los procesos ciclicos de disefo, implementacion y
evaluacion de las politicas publicas.

La participacion ciudadana como se ha expresado en diferentes foros
de opinién y reflexion, no debe ser acotada al derecho que tienen los
ciudadanos a ejercer su voto, sino como lo expresa el Doctor Uvalle es
“la expresidn mas acabada de lo publico como espacio de la sociedad,
es la franja organizada de las voluntades civiles y ciudadanas, dado
que avanza en los procesos de autonomia y capacidad de autogestion
para ser tomados en cuenta por la estructura publica del Estado.”

' Es Licenciado en Administracion Publica y Maestro en Gobierno y Asuntos Publicos por
UNAM con Mencién Honorifica, es Especialista en Seguridad Publica por el INACIPE,
es Diplomado en Politicas Publicas y Gobierno Local. Es académico en la Facultad de
Ciencias Politicas de la UNAM y del INAP. Ha sido ponente a nivel Nacional e Internacional.
Ha colaborado en diversas publicaciones, fue miembro del Consejo Editorial de Periddico
Reforma y Jurado Calificador del Concurso Juvenil Debate Politico 2016 y 2017, del
Premio Nacional de Administracién Publica y Calificador de Proyectos en SEDESOL
y CONACYT. En el Servicio Publico ha ocupado diferentes cargos en la Administracién
Publica de la Ciudad de México y en la Administracion Publica Federal.

2 Uvalle, Ricardo, La Transformacién Procedimental y Democratica de la Administracion
Publica. México, Instituto de Administracion Publica del Estado de México A.C., 2005, p.
113.
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En nuestro pais la participacion ciudadana durante afios se centré en
la manifestacién, opinién, informacion, consulta, o bien incursiéon en
mecanismos de transparencia y rendicién de cuentas, sin embargo,
como lo sefala el Doctor Canto Chac “aun no se logra incidir en el
espacio de las decisiones de envergadura™ como son los procesos de
las politicas publicas. Sin embargo, se reconoce que la sociedad civil
ha ido ganando espacios mediante diferentes mecanismos de control
y gestion publica, ejemplo de ello, es su papel en comités, érganos
consultivos, consejos, observatorios y otras formas de vinculacion y
gestion con los gobiernos.

En suma, la sociedad civil es la piedra angular en la formacion de la
agenda institucional*, lo que le ha permitido incidir en temas prioritarios
para el pais, entendiendo por incidencia “el proceso consciente e
intencionado de la ciudadania para influir, persuadir o afectar decisiones
de elites institucionales [...] que generen un cambio o transformacion
en los cursos de accidn tendientes a la solucién de problemas publicos
acotados™

En este sentido, la investigadora Lucia Alvarez explica que la
participacion ciudadana puede ser analizada desde tres enfoques:
“uno, como actividad que realizan algunos miembros de la sociedad en
relacion al Estado; dos, una actividad que se realiza de forma individual
y colectiva, y tres, una serie de acciones que se llevan a cabo dentro
de o con respecto al ambito publico, se entiende por éste los asuntos
de interés general y usualmente regulados por el Estado™. Si tomamos
como aproximacion conceptual la definicion de la profesora Alvarez,
se puede destacar que las OSC inciden en temas relevantes como
son politica social, inclusiéon, educacién, salud, medio ambiente, y
Derechos Humanos, a través de diferentes canales de expresién en
espacios y temas que han cobrado mayor interés y reconocimiento en
la agenda interinstitucional.

3 Canto Manuel, (Coordinador) Lo Civico en lo Publico, Estrategias y Herramientas de
incidencia Ciudadana en Politicas Publicas, México, Centro de Estudios Sociales y
Culturales Antonio Montesinos, A.C. p. 9.

4 Faride Rodriguez Velasco en su articulo “La Comisiéon de Fomento de las Actividades
de las Organizaciones de la Sociedad Civil y la democracia ciudadana” sefiala que “en
2005 se tenia un registro acumulado de 2,956 Organizaciones de la Sociedad Civil; en
2015 dio cuenta de mas de 30,000 organizaciones en México. Esto representa nueve
organizaciones mas por cada una en 11 afios, en otras palabras, el Registro Federal de
las OSC se ha incrementado en mas de 900 %, en relacién con el afio 2005”
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/224118/libro_Indesol_entre_sociedad_
civil__y_pol_ticas_p_blicas.pdf, p. 70

5 Canto Manuel. Lo Civico en lo Publico...Op. Cit. P.13.

6 Alvarez Lucia. (coordinadora) Participacion y democracia en la Ciudad de México, México,
Centro de Investigaciones Interdisciplinarias en Ciencias y Humanidades, 1997, p. 27
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Ejemplo del papel de las OSC con una participaciéon activa fue la
que tuvieron en la creacién y fortalecimiento al Sistema Nacional
Anticorrupcion, el cual de inicio tuvo como base la participacion de mas
de 30 organizaciones civiles y académicos, quienes en su conjunto
impulsaron la iniciativa “3 de 3” y exigieron la creacion de un érgano
ciudadano denominado Comité de Participacion Ciudadana’, como
columna vertebral del Sistema. La conformacion de dicho Comité
se realizé mediante Convocatoria Publica a las instituciones de la
Sociedad Civil Organizada y especialistas para integrar este érgano
de consulta y decisiones, coadyuvante para la aplicaciéon de la norma
y el fortalecimiento de las politicas publicas de este tema.

Es en tal contexto que la creacion del Comité Ciudadano desde la
perspectiva legal fortalece la capacidad deliberativa y transparencia
de su actuar y de manera transversal le permite incidir en el disefio de
politicas publicas, a través de la participacion activa de la sociedad,
para prevenir, detectar y sancionar actos de corrupcion.

Por ello el papel de las OSC es de gran importancia para conocer el
impacto que tienen en las fases de la politica en las que participan,
es asi como hoy en dia diferentes causas ciudadanas han abierto
otros canales de comunicacion y participacion, entre las que podemos
sefalar la revision de las reglas de operacién en los programas
sociales, la asignacion y evaluacion de procesos de coinversion
social®, la consulta del presupuesto participativo® o la evaluacién de
programas gubernamentales que permiten a la sociedad tener un
mayor empoderamiento y contribucién en el control y vigilancia de la
gestion publica.

7 El Articulo 16 de la Ley General del Sistema Anticorrupcion sefiala que “el Comité de
Participacion Ciudadana estara integrado por cinco ciudadanos de probidad y prestigio
que se hayan destacado por su contribucion a la transparencia, la rendicion de cuentas
o el combate a la corrupcién. Duraran cinco afios sin posibilidad de reeleccion y seran
rotados anualmente, cabe destacar que la misma Ley contempla dentro de sus funciones
que deberan proponer mecanismos de articulacién entre las organizaciones de la
sociedad civil, la academia y grupos ciudadanos.

8 Maria Luna Parra en el documento “Indesol: entre sociedad civil y politicas publicas” sefala
que en el afio 2000, el Fondo de Coinversiéon Social cambié su denominacion por el de
Programa de Coinversion Social (PCS) y, en septiembre de 2001, el Insol se transformo
en el Instituto Nacional de Desarrollo Social (INDESOL). Con ello se reorientaron sus
atribuciones y se fortalecio la participacion de las organizaciones sociales vinculadas con
el desarrollo social y el bienestar comun. https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/
file/224118/libro_Indesol-_entre_sociedad_civil__y_politicas_publicas.pdf Fecha de
consulta 22 agosto 2017.

9 La Consulta de Presupuesto Participativo que organiza el IEDF oscila en una participacion
promedio de 4 a 5% del listado nominal y encuentra su maxima participacién cuando
coincide con la eleccion de Comités Ciudadanos, es un buen ejercicio ciudadano, pero
aun no alcanza los niveles que tiene en otros paises latinoamericanos, por diferentes
variables, las mas visibles son el desinterés porque la aceptacion de proyectos por
colonia que se someten a consulta se proponen desde los gobiernos delegacionales.
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La Agenda de Gobierno no puede estar alejada de las propuestas
ciudadanas que son un punto de encuentro en el espacio publico
donde convergen todas las expresiones de la sociedad, de tal forma
que constituyen el vehiculo idoneo para integrar demandas sociales
e incluir todas las voces de todos los grupos de personas con
discapacidad, indigenas, migrantes, adultas mayores, y aquellas que
se denominan minorias, quienes a lo largo del tiempo han logrado a
través de la exigencia, la defensa de sus derechos y de su trabajo y
esfuerzo, el fortalecimiento de una politica o el disefio de un programa
con enfoque publico.

En el tema de Inclusion la interaccion gobierno-sociedad esta
gestando un nuevo paradigma de participacion, rompiendo esquemas
asistencialistas, sindicalistas y corporativos para fortalecer esquemas
de inclusién y de derechos; revalorar la voz de la sociedad civil no
debilita al gobierno, sino por el contrario, fortalece la democracia,
armoniza legislaciones, propicia gobiernos abiertos y mejora la calidad
de los servicios.

Al respecto José Woldenberg analiza los problemas que debe
atender la democracia en nuestro pais y destaca que se requieren
organizaciones civiles fuertes, capaces de llevar diferentes temas a la
agenda publica, no sélo como denunciadoras sino como coadyuvantes
en la solucion de problemas superando los intereses particulares'®

El nuevo papel de las OSC para conformar una solida agenda
ciudadana desde el ambito social gubernamental debe enfocarse
en encontrar cauces de comunicacion, estructuras de participacion
y en el redisefio estrategias de vinculacion, inclusion y convivencia
que permitan escuchar a los diversos actores sociales, asi como
identificar problemas publicos que puedan ser atendidos de manera
conjunta desde las instituciones; a decir de Carmen Chavez “refiere
en su accion principalmente a la cuestién social a todo aquello que
el Estado y la cuestidn privada no pueden garantizar por si solos: la
sanidad, la educacion, el turismo, el cuidado del medio ambiente, nifios
inmigrantes, exiliados, personas indigenas, personas adultas mayores
y personas con discapacidad.”

Participacion Ciudadana en el tema de Inclusiéon y Derechos

Para el desarrollo de este tema se tomaron como referencia

aproximaciones conceptuales para contextualizar la importancia de las

© Woldenberg, José. Grandes Problemas. La democracia como Problema (Un ensayo),
México, El Colegio de México AC , 2015, p. 100.

" Chavez, Carmen y Castro Martin en “Estado, Democracia y Ciudadania” del libro Cultura
de Participacién y Construccion de Ciudadania, México, UNAM, 2015.
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organizaciones sociales en la incidencia de la inclusién y derechos de
las personas con discapacidad.

El punto de partida es la definicion de la participacion de la sociedad
civil, a decir de Guimaraes “tiene la connotacién, fundamental, de
derecho humano (que se justifica como un fin en si mismo) y la de
instrumento que garantice a la poblacion la posibilidad de influir en
decisiones publicas.”’? La participacion ciudadana también es una
condicion para el buen gobierno y un contexto democratico, a decir
de Canto Chac, esta ligada a la Democracia Participativa que se
caracteriza por fomentar un sentido de la eficacia politica, interesada
por los problemas colectivos y la formacién de una ciudadania
informada, capaz de interesarse de forma continuada por el proceso
de gobierno™

Asimismo, un segundo referente se encuentra en la clasificacion que
hace Cabrera, quien distingue tres tipos de acciones que emprenden
los miembros de una comunidad en torno a lo publico™:

1.- Comprometerse a la cosa publica;

2.- Seleccionar y controlar a sus representantes, y

3.- Participar en los procesos de formacion de programas y
decisiones publicas.

El caracter participativo lo encontramos en el tercer elemento, sin
embargo es oportuno subrayar que la agenda de gobierno esta alejada
de los ciudadanos, porque “las demandas colectivas se entendian en
la 6ptica de que la autoridad podia resolver todo asunto o problema sin
facilitar margenes razonables de participacion y colaboracion publico-
social. La relacién de los ciudadanos con la administracion aunque
directa, no implicaba relaciones de corresponsabilidad.”®

La corresponsabilidad entendida como una caracteristica del poder
ciudadano dentro del ambito publico que da fuerza a las organizaciones
civiles, a través del dialogo institucional, de tal forma que ésta es una
forma de acercamiento o canal de comunicacion de la sociedad civil
con los gobiernos.

2 Guimaraes, citado por Canto M. y Berrios M. P. en Los Espejos de la politica social,
Articulacién gubernamental y Participaciéon Ciudadana en la politica social del Distrito
Federal, México, Consejo de Evaluacion del Desarrollo Social del Distrito Federal.
EVALUA DF. p. 60.

3 Canto, Manuel. “Gestion publica, participacion ciudadana y gobernanza local. A propdsito
de la Ciudad de México. En La Gestion de la Ciudad en América Latina”. Revista Foro #
68, Bogota , 2019, p. 4.

4 Cabrera JM Democracia y Participacion Ciudadana, Sinergia, Espafa, 2008, p. 75 .

® |bid p63
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El concepto de la participacion ciudadana en México, regularmente
se restringe a la definicion que presentan los instrumentos legislativos
vigentes, lo que en mi opinidon limita la precision, el alcance y la
accién de la misma, porque si bien es cierto no puede ser distante a
los marcos normativos que la regulan, tampoco puede circunscribirse
a ellos. Referencia de ello la encontramos en el Articulo 20. de la
Ley de Participacién Ciudadana del Distrito Federal, hoy Ciudad de
México, por ser una de las legislaciones mas avanzadas en la materia,
porque incorpora diferentes instrumentos de participacion y se define
de la siguiente manera: la participacion ciudadana es el derecho
de los ciudadanos y habitantes del Distrito Federal a intervenir y
participar, individual o colectivamente, en las decisiones publicas, en la
formulacion, ejecucion y evaluacion de las politicas, programas y actos
de gobierno [...]. La participacion ciudadana contribuira a la solucion
de problemas de interés general y al mejoramiento de las normas que
regulan las relaciones en la comunidad.®

En esta misma Ley se sefiala que son instrumentos de Participacion
Ciudadana: |. Plebiscito; Il. Referéndum; lll. Iniciativa Popular; IV. Con-
sulta Ciudadana; V. Colaboracion Ciudadana; VI. Rendicién de
Cuentas; VII. Difusién Publica; VIIl. Red de Contralorias Ciudadanas;
IX. Audiencia Publica; X. Recorridos del Jefe Delegacional; XI. Orga-
nizaciones ciudadanas, y Xll. Asamblea Ciudadana. Estos instrumentos
varian en cada Estado en numero y expresion, en cada legislacion
local encontramos conceptos e instrumentos de participacion con
diferentes enfoques, por lo que no podemos tomarlos como referencia
conceptual.

En esta tarea la Dra. Alicia Ziccardi presenta la diferencia conceptual
de participacion social, comunitaria y ciudadana de la siguiente forma:

“La Participacidon Social supone la asociacion de individuos para
el logro de determinados objetivos. La participacion comunitaria
se instala en el campo de las actividades asistenciales propias
del mundo de lo no estatal. En cambio, la nocion de participacion
ciudadana se reserva a la relacidén que existe entre los individuos
y el Estado, relacién que pone en juego el caracter publico de
la actividad estatal. La participacion ciudadana refiere aquellas

6 http://www.trife.gob.mx/legislacion-jurisprudencia/catalogo/2015-ley-de-participacion-
ciudadana-del-distrito-f#TiTULO_PRIMERO_txt Consultada el 7 de agosto de 2017.
Asimismo habra que agregar que en la Ciudad de México, se dotaron de mayores
atribuciones con un enfoque social a los ciudadanos, a través de la armonizacién de otras
disposiciones legales como son el Estatuto de Gobierno del DF, la Ley de Planeacion y
Desarrollo del DF, Ley de Desarrollo Social para el DF, Ley de Fomento a las actividades
de Desarrollo Social de las Organizaciones Civiles para el DF y el amplio andamiaje
programatico presupuestal en el PDSDF 2007-2012.
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experiencias de intervencion de los individuos en las actividades
publicas para hacer valer sus intereses””

En este sentido, la intervencidon de los individuos en los procesos
del gobierno y de la administracion publica tienen que ser abiertos e
incluyentes a los ciudadanos y sus organizaciones civiles, para definir
rutas y estrategias vinculadas con los asuntos colectivos.™®

El enfoque de la Participacion Ciudadana en el tema de la inclusion
tiene que ser mas amplio y bajo un enfoque articulador, debe verse
como una forma sélida de vinculacién con el gobierno, debe ser una
aliada del actuar publico de acuerdo a lo que Canto Chac refiere:

“La necesidad de hacer de los ciudadanos sujetos con capacidad
para reclamar y ejercer sus derechos de ciudadania, permite
reivindicar el ejercicio de los derechos ciudadanos y para que
estas instituciones se apeguen a ellos. En esta medida, la
participacion ciudadana cobra sentido y se legitima en funcién
de tres procesos basicos: la incidencia en las estructuras
gubernamentales y en las politicas publicas, la transformacion
del orden social y politico y la exigibilidad de derechos”'®

En la definicion que tomamos de referencia encontramos la importancia
de la participacién ciudadana como eje transversal de las politicas
publicas, de igual forma Ila necesidad de contar con una sociedad
plural e informada en el ejercicio de sus derechos intervenga de manera
asertiva en las diferentes esferas de incidencia de las politicas publicas.

Si bien es cierto, hoy en dia existen mayores canales de comunicacion
del Estado con la Sociedad en materia de participacion ciudadana, “las
OSC han fungido como espacios de dialogo entre sociedad y gobierno,
se han convertido en actoras sociales de gran relevancia en razon
del fortalecimiento de la democracia participativa, proceso impulsado
fundamentalmente por las propias OSC y redes que se articularon en
distintos momentos para contar con un marco institucional favorable
a su participacion y opciones de incidir.”?° El reto es encontrar otros

7 Cunill, Nuria, citada por Ziccardi, Alicia en Gobernabilidad y participacién ciudadana en la
ciudad capital. México, Miguel Angel Porrda, 1998, p. 29.

'8 Uvalle Ricardo. Perspectiva de la Administracién Publica Contemporanea, México, IAPEM
, 2007, p. 44.

9 Canto, Manuel, “Evaluacién del disefio, instrumentacion y resultados de la Politica
de participacion Ciudadana”, en El desarrollo Social del Distrito Federal Documento
entregado al EVALUA del Gobierno del Distrito Federal, 2001, p. 25.

20 Laura Becerra Pozos, Entre sociedad civil y politicas publicas. Desarrollo de capacidades
para el dialogo sociedad civil-gobierno y la incidencia politica https://www.gob.mx/cms/
uploads/attachment/file/224118/libro_Indesol-_entre_sociedad_civil__y_pol_ticas_p_
blicas.pdf p.127
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mecanismos idoneos para que estos espacios de dialogo y deliberacion
se consoliden y fortalezcan las buenas practicas gubernamentales.

Hacia la formacién de agenda y politicas publicas de inclusién en
México

En parrafos anteriores se resalta que participacion ciudadana esta
vinculada a los procesos ciclicos de las politicas publicas, entendiendo
a la Politica Publica como el espacio donde tendra impacto o incidencia
la participacion de las organizaciones de la sociedad civil en el tema de
inclusion, término que el Doctor Mauricio Merino define de la siguiente
manera:

“la politica publica es una intervencion deliberada del Estado
para corregir o modificar una situacion social o econémica que
ha sido reconocida como problema publico [...] pero no cualquier
intervencion, regulacion o accién publica es una politica publica.
Para responder a ese nombre, han de ser decisiones tomadas
por los 6rganos ejecutivos o representativos del Estado —y no
por los particulares™

Hay que recordar que las politicas publicas no son lineales, son fases
de un ciclo que comprenden la definicion de un problema publico y
construcciéon de su agenda publica, el disefio, la implementacion, la
evaluacion y la interconectividad de las politicas.?

Sin duda uno de los estudiosos que mayores aportes han realizado en
esta materia es Luis Aguilar Villanueva, quien refiere que los problemas
publicos son multicausales, algunos se reconocen por su implicacién
en el interés general, la seguridad de los habitantes, la corrupcion y la
impunidad o el déficit en la satisfaccion de servicios; otros problemas
son de interés particular y son facilmente identificables porque afectan
a sectores que ven reducida su atencion en la politica gubernamental.
Dentro de la formacién de agenda de los ciudadanos, de las
organizaciones y de los gobiernos, recoge las preocupaciones y
prioridades gubernamentales, que pueden empatar o no con el
gobierno, o diferir de ella en mayor o menor grado. La definicién de la
agenda es el espacio de encuentro entre sociedad y Estado?, en tal
contexto por agenda de gobierno debe entenderse

2! Merino, Mauricio, Politicas Publicas. Ensayo sobre la intervencién del Estado en la
solucion de problemas publicos. México, Centro de Investigacion y Docencia Econdmica
(CIDE), 2013, p. 17.

22 Caminal, Miquel, Manual de Ciencia Politica. Espafia, Tecnos, 2015. P. 111.

% Merino, Op. cit p. 31
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“el conjunto de problemas, demandas, cuestiones, asuntos que
los gobernantes han seleccionado y ordenado como objetos de
su accion, y los objetos sobre los que han decidido actuar, o han
considerado tienen que actuar.”*

Es decir, aquellos asuntos que llaman la atencion a veces por el alto
impacto y repercusiones que representan o bien por los compromisos
que exigen atencion y posibles soluciones. Amparo Casar sefala
que a partir de que ha sido formulada la agenda por parte de actores
politicos y sociales “se revelan concepciones, intenciones, prioridades
y proyectos. Son en este sentido, el paso inicial para las acciones, la
traduccion de ideas y propuestas en realidades, en leyes, en politicas
publicas que modifiquen el estatus quo.”®

En este sentido el principio de participacion ciudadana e inclusion
social tiene por objeto incidir en la politica publica en México, para que
las personas con discapacidad participen en las diferentes sucesos
que inciden en sociedad o bien a través de las organizaciones que
las representan, permitiendo que sus voces sean escuchadas y sus
demandas consideradas en las diferentes agendas, sea la agenda
publica o la agenda de gobierno, porque, “la participacion ciudadana
se hace presente cuando ciudadanos intervienen en el gobierno, no
para asumir un cargo publico, sino para contribuir en el mejoramiento
de su pais. Participacion se traduce en accién”?.

La participacién ciudadana en México no ha alcanzado los niveles de in-
cidencia en la politica publica que se consideren aceptables, pero se
han dado pasos importantes en el proceso con la implementacion de
gobiernos abiertos bajo un enfoque social en programas sociales, en
consejos y asambleas consultivas, los cuales hoy en dia representan
la plataforma para que los ciudadanos busquen mayores espacios
de participacion, porque “tienen valor y alcance democratico desde
el momento en que su capacidad institucional favorece que la accion
publica sea el atributo mas visible de lo que realizan en la sociedad y
cémo responden a las expectativas de los ciudadanos.”?

En esta tarea corresponde a los gobiernos desde la agenda que ha sido

definida buscar otros mecanismos de participacion ciudadana, desde

las organizaciones de la sociedad civil “como instrumentos eficaces

de la participacion de las diversas formas de agregacion social en la

2+ Villanueva A. problemas publicos y agenda de Gobierno , México, Miguel Angel Porrta,
p.29

% Casar, Maria Amparo, Merino y Coautores, Problemas, Decisiones y Soluciones, México,
CIDE, 2010, p. 221.

26 Richter, Ulrich, De la protesta a la participacion Ciudadana, México, Océano, 2014, p. 116.

27 |bid, p. 115
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conduccion de lo publico, mas alla también de pretender convertir a
las organizaciones de la sociedad en extensiones o imitaciones de las
estructuras burocraticas de gobierno” para ser complementarias para
el disefo, implementacién y evaluacién de las politicas publicas.

En esta tarea el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion
de las Personas con Discapacidad (CONADIS), como 6rgano rector
de las politicas publicas en materia de discapacidad, y encargado de
coordinar e impulsar acciones para asegurar el ejercicio y goce de
los derechos de las personas con discapacidad, asi como contribuir
a su desarrollo e inclusion plena, tiene como uno de sus principios
la participacion e inclusion plena y efectiva de la sociedad en la
observacion de las politicas publicas.

En el mismo sentido, la Convencion Internacional de Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que tiene como
finalidad promover proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales
por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente®, en su Articulo 29 se sefiala: que los Estados parte
tendran que generar los mecanismos para la participacion en la vida
politica y publica. Para cumplir con este Derecho manda garantizar
que las personas con discapacidad participen en organizaciones y
asociaciones.

Asimismo, la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad sefala en su articulo 6 (fraccion VI) que se debe
promover la consulta y participacién de las personas con discapacidad,
personas fisicas o morales y las organizaciones de la sociedad civil en
la elaboracién y aplicacion de politicas, legislacion y programas, con
base en la presente Ley.

En ese sentido, el CONADIS encuentra normado un mecanismo de
Participacion Ciudadana en el Articulo 51 de la citada Ley, en que se
que describe que la Asamblea Consultiva es un 6rgano de asesoria
y consulta del Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion
Social de las Personas con Discapacidad, de participacién ciudadana,
conformacion plural y caracter honorifico, que tendra por objeto analizar
y proponer programas y acciones que incidan como instrumento de
coordinacion programas y acciones del CONADIS.

% Articulo 1 Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. La Convencion no define el vocablo de discapacidad,
tampoco lo hace con las personas con discapacidad, pero reconoce que es al no ser
limitativo es un concepto en evolucién.
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Ensintesisla Convencion Internacionaly laLey Generalinstitucionalizan
y dan vida a un 6rgano de asesoria y consulta formado por integrantes
de la Sociedad Civil con capacidad de decisién y respaldo normativo
para incidir en la politica publica, programas y acciones que estan
orientadas a la integracion social, y el respeto pleno a los Derechos de
las personas con discapacidad.

La experiencia de la Asamblea Consultiva de CONADIS como
Mecanismo de Participacion Ciudadana

La Asamblea Consultiva del Consejo Nacional para el Desarrollo
y la Inclusién de las Personas con Discapacidad, como Mecanismo
de Participacion Ciudadana articula a las organizaciones civiles y a
especialistas para incidir en la toma de decisiones en temas por y para
las personas con discapacidad. Esté integrada por 42 representantes
de la sociedad civil y académica que fueron invitados a participar en
una convocatoria publica, plural e incluyente.

Las organizaciones que participaron en el proceso de integracion
tienen un punto de coincidencia, trabajan por y para las personas
con discapacidad. Durante el proceso de eleccién se contemplaron
dentro de la convocatoria criterios de convergencia enfocados a la
inclusion, los derechos de las personas con discapacidad, igualdad, no
discriminacion, transversalidad, corresponsabilidad y respeto al libre
derecho de participacion, todo ello con apego a los lineamientos que
marco su convocatoria.

En su definicién es un érgano de asesoria y consulta, de participacion
ciudadana, de conformacion plural y caracter honorifico, que tendra
por objeto analizar y proponer programas y acciones que inciden en el
cumplimiento del Programa Nacional para el Desarrollo e Inclusion de
las Personas con Discapacidad.

Por su parte, el articulo 52 de la citada Ley sefala que tendra entre otras
las siguientes atribuciones: Emitir opiniones, consultas, propuestas,
orientacion en la politica publica, impulsar la participacién ciudadana
de otras organizaciones y el seguimiento y evaluacion de programas.

De igual forma, el articulo 53 de la misma Ley, mandata que la
integracion de la Asamblea Consultiva estara integrada de la siguiente
manera:

a) Por un representante electo por las organizaciones de y para
personas con discapacidad, de cada una de las Entidades
Federativas;
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b) Por cinco personas entre expertos, académicos o investigadores
electos por convocatoria publica, y

c) Por cinco personas representantes de organizaciones nacionales
de y para personas con discapacidad.

Asimismo el Articulo 54 de la citada Ley menciona a la letra que
“los integrantes de la Asamblea Consultiva, tendran el caracter de
honorifico, duraran en su cargo tres afios y podran ser ratificados por
un periodo igual...”, aspecto que permite de manera incluyente poder
participar en un segundo periodo.

La convocatoria fue publicada el 31 de enero de 2017, en el Diario
Oficial de la Federacion y en un periédico de circulacion nacional,
a través de la cual se invitd de manera abierta a las personas,
académicos, especialistas, investigadores que tuvieran una amplia
experiencia en la materia y organizaciones civiles de y para personas
con discapacidad con trabajo en los Estados y con representacién
nacional, quienes participaron en la integracién de dicho Organo de
Consulta y Participacion Ciudadana del CONADIS.?®

En este proceso se registraron a nivel nacional 159 Organizaciones
debidamente constituidas, reconocidas por su trabajo a favor de
las personas con discapacidad, en cada una de las 32 Entidades
Federativas se registraron representantes, y la semana del 21 al 24 de
marzo, mediante un sistema electrénico de votacion, las organizaciones
registradas eligieron entre ellas al representante de cada estado.®

Con base en los criterios establecidos en la Convocatoria y en el marco
normativo de su actuacion, los expertos y académicos, asi como las
organizaciones con presencia a nivel nacional, fueron elegidos por un
Comité integrado por los Presidentes de las Comisiones de Atencion a
Grupos Vulnerables de ambas Camaras del Congreso de la Unidn, el
Presidente de la Comision Nacional de los Derechos Humanos y por
la persona Titular de la Direccion General del CONADIS, quienes de
forma colegiada analizaron y evaluaron 25 postulaciones de expertos,
académicos e Investigadores y 17 Organizaciones Nacionales de
y para personas con discapacidad y, en sesion unica, se eligid a 5
Organizaciones de la sociedad civil con representacion nacional y 5

2 https://www.gob.mx/conadis/documentos/convocatoria-para-la-integracion-de-la-
asamblea-consultiva-del-conadis CONADIS realizd la difusion de la Convocatoria a
través de redes sociales mediante infografias y un video con lenguaje incluyente en
Lengua Mexicana de Sefias, Subtitulaje y Voz. https://www.gob.mx/conadis/videos/
convocatoria-para-la-integracion-de-la-asamblea-consultiva-del-conadis-96430?idiom=es

30 https://www.gob.mx/conadis/documentos/resultados-de-la-convocatoria-para-la-
integracion-de-la-asamblea-consultiva-del-conadis?idiom=es
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especialistas y académicos que fueron postulados por Instituciones de
Educacion Superior con gran prestigio y reconocimiento en el tema.

Para la eleccién de los cinco expertos, académicos o investigadores,
el Comité tomo en consideracion los afios de experiencia en materia
de discapacidad y el numero de publicaciones sobre el tema de
discapacidad.

Para la eleccion de los cinco representantes de organizaciones na-
cionales de y para personas con discapacidad, el Comité tomo en
consideracioén: los afios de experiencia en materia de discapacidad y
el numero de personas con discapacidad que atiende.

Los resultados finales de la eleccién se publicaron el 18 de abril de
2017 en la pagina de internet del Consejo, en la direccion electronica:
www.gob.mx/conadis.

En este contexto, el dia 8 de mayo la Asamblea Consultiva queddé
integrada por 42 personas que resultaron electas, en Sesion de
Instalacién, mediante esta vinculacién nacional la sociedad civil
tomé espacios de decision y en un ambiente democratico eligieron
entre sus miembros a los cinco representantes propietarios y cinco
representantes suplentes, que forman parte de la Junta de Gobierno
del CONADIS, con lo que se pretende incidir de forma directa en la
politica publica que promueva, desarrolle, implemente y evalue el
CONADIS.

Cabe destacar que el papel de la Sociedad Civil debe permear en las
decisiones de gobierno, evitando ser espacios coyunturales, o que
por cuestiones de la agenda publica tomen relevancia en un momento
determinado y una vez cumplidos los objetivos a corto plazo, estos
esfuerzos se vean reducidos a una participacion esporadica.

En la medida que la Asamblea Consultiva se articule no sélo entre sus
integrantes, sino con otras asociaciones en las diferentes Entidades
Federativas podra incidir en los procesos de disefo, implementacion,
argumentacion, analisis y evaluacion de las politicas publicas y sumar
otros actores politicos tanto locales como nacionales relacionados con
este importante sector.

Para tal fin es necesario integrar metodolégicamente el planteamiento
de los problemas definiendo prioridades y, a partir de las mismas,
realizar propuestas desde lo local, buscar herramientas de apoyo para
tener un mejor desempefio en la tarea de consulta, para trabajar en los
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ejes mas importantes que estan claramente definidos en la Convencion
Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, como son armonizacion legislativa, educacion
inclusiva, inclusion laboral, accesibilidad en transporte, movilidad y
tecnologia, salud, cultura y deporte adaptado entre otros.

Por ultimo, se tendran que explorar experiencias exitosas en materia
de inclusion en otros paises, a través de proyectos probados que per-
mitan presentar otras alternativas que han sido legitimadas y que
fortalezcan un México Incluyente, obviamente adaptando aquellas que
sean viables, de acuerdo a las condiciones, esquemas y estructuras
del pais 0 que se adapten de manera exitosa en su implementacion,
donde las personas con discapacidad y OSC que las representan
trabajen de manera conjunta, sin intereses particulares y para una
sola causa que los identifique, a fin de que desarrollen al maximo sus
capacidades, ejerzan con plenitud sus derechos y participen mediante
diferentes mecanismos en los procesos de decisién, implementacion
y evaluacién en las politicas publicas de y para las personas con
discapacidad.

Epilogo

La importancia del trabajo que debe realizar la Asamblea Consultiva de
CONADIS como mecanismo de participacion ciudadana, representa
un avance respecto al cumplimiento de la Ley General para la Inclusién
de las Personas con Discapacidad y al compromiso que tiene el Estado
mexicano con la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. La representacion nacional, plural y abierta de
las OSC dentro de la Asamblea Consultiva se debe consolidar en un
6rgano de asesoria y consulta del CONADIS, para que la experiencia
y conocimiento de sus 42 integrantes permita incidir en la agenda
publica en los temas de armonizacion legislativa, educacion inclusiva,
inclusion laboral, accesibilidad, derechos politico electorales, igualdad
y no discriminacion, entre otros, mediante un trabajo permanente
en toma de conciencia y monitoreo de la politica publica, tanto en
instituciones publicas como privadas.

En este contexto, se podran establecer las directrices para el disefio
de politicas publicas en temas de gran impacto para este sector como
son: el aumento en el presupuesto en programas de inclusion el
fortalecimiento de mecanismos de conteo INEGI para tener un universo
real de las personas con Discapacidad; trabajar en la reconstruccién en
cada uno de los Estados afectados por los sismos de 2017; impulsar
la creacioén, disefio e impresion de materiales accesibles para las
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votaciones 2018, asi como integrar y capacitar a personas con dis-
capacidad como funcionarios de casilla; abrir mayores espacios en los
programas sociales, esto como temas esenciales e inmediatos en la
agenda publica con un enfoque de inclusion.

Es asi como los Mecanismos de Participacion Ciudadana permiten
incidir en la agenda con temas como los ya sefialados y relacionados
con la inclusién y derechos de las Personas con Discapacidad, estos
mecanismos deben articularse bajo un enfoque de igualdad, género,
transparencia, ademas de fortalecer las formas de participacion como
son la opinion, el dialogo, la deliberacion y la cogestion para el disefio,
la implementacion y la evaluacion de las politicas publicas.
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El Derecho de Acceso a la Informacioén.
Implementacion del Tratado de Marrakech en México.

Camerina Ahideé Robles Cuéllar’

Introduccion

Para la implementaciéon de cualquier Instrumento en un pais, como
lo es el caso de los Tratados Internacionales, de los cuales México
forma parte al firmarlos y/o ratificarlos, es preciso que la poblacion
a la que se dirigen las politicas publicas enmarcadas en tales textos
juridicos, pueda tener acceso pleno a dicha Informacion, con el fin de
asegurar, por un lado, el conocimiento de los beneficiarios directos y
por otro, equiparar las oportunidades que permitan al colectivo tomar
decisiones informadas y asertivas.

La informacion publica debe estar disponible para “Todos”, y quienes
son responsables de administrarla, deben hacerlo (por obligacion del
Estado) en “formatos accesibles”, entendiendo este concepto a partir
del reconocimiento del articulo 2, sobre definiciones del propio Tratado
de Marrakech, el cual considera estos formatos como la reproduccion
de una obra de forma alternativa, proporcionando a los beneficiarios
acceso a ella, de tal manera viable y comoda como el de las personas
sin discapacidad.
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de Pedagogia de la FFYL de la UNAM. Presidenta del Patronato en Discapacitados
Visuales I.A.P. Integrante del Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad de la
UNAM (CADUNAM).
Presidenta de la Asamblea Consultiva de CONADI. Presidenta de la Coaliciéon México
por los Derechos de las Personas con Discapacidad (COAMEX). Referente Nacional
para la implementacién del Tratado de Marrakech en México, por parte de la Unién
Latinoamericana de Ciegos.
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En este caso, el ejemplar en formato accesible debera ser utilizado
unicamente por los beneficiarios, respetando la integridad de la obra
original y tomando en cuenta cambios minimos necesarios para hacer
que el texto sea accesible en el formato alternativo y de acuerdo a las
necesidades de accesibilidad de los usuarios.

Bajo esta premisa, reafirmamos entonces el ejercicio de derechos
consagrados ya en los articulos 9 y 21 de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad/ONU (vigor: 3 mayo
2008), que a su vez mandatan la promocion, el disefio, desarrollo,
produccion y distribucion de sistemas y tecnologias de la informacién y
las comunicaciones accesibles y a costos asequibles; facilitando entre
otros, la utilizacion de la lengua de sefias, el Sistema Braille, modos,
medios, y formatos aumentativos y alternativos de comunicacion y
otros formatos que elijan las personas con discapacidad.

Finalmente, el Art. 1° de nuestra Carta Magna refiere que: “Todas las
autoridades, en el ambito de sus competencias, tienen la obligacion
de promover, respetar, proteger y garantizar los derechos humanos
de conformidad con los principios de universalidad, interdependencia,
indivisibilidad y progresividad”. La Constituciéon, mandata, ademas,
la prohibicién de toda forma de discriminacion motivada entre otras
condiciones, por la de discapacidad, y se refiere, bajo este supuesto,
a cualquier distincion, exclusién o restriccion por motivo de dicha
condicién, que tenga el propdsito de obstaculizar o dejar sin efecto el
reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos
los derechos humanos y libertades en los ambitos politico, econémico,
social, cultural, civil o de otro tipo. Se incluyendo la denegacion de
“ajustes razonables”, que en la practica profesional concebimos
como aquellas adaptaciones necesarias que no impongan una carga
desproporcionada al Estado, pero que garanticen a las personas con
discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones de todos
sus derechos.

Por lo anterior, consideramos que el pleno acceso a la informacion
incide directamente en la libertad de opinion y expresion, como parte
inherente de los derechos que tenemos todos los seres humanos,
lo que conlleva a la existencia de una opinion fuerte e informada en
la poblacion, asi como la oportunidad de participar activamente en
procesos de adopcion de decisiones sobre politicas y programas,
incluidos aquellos que repercuten directamente en el sector.

Acceder a la informacion en este siglo entonces es un bien publico,
indispensable para la participacion, que otorga poder de decisién a los
ciudadanos y cumple ademas un papel trascendental en el incremento
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de la capacidad intelectual y por lo tanto, de nuestro desarrollo como
seres humanos auténomos.

Accesibilidad

Alreferirnos alconceptode Accesibilidad entérminos dela “Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”, el texto nos
remite a “...la condicion que deben cumplir entornos, procesos, bienes,
productos, servicios, objetos, informacion y dispositivos, para ser
comprensibles y utilizables por todas las personas en condiciones de
comodidad y seguridad, de la forma mas auténoma y natural posible”.
(Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y
su Protocolo Facultativo, 2011)

La Accesibilidad debe partir de un “Disefio para todos” (Principios
del Disefio Universal o Disefio para Todos, 2017) mediante el cual se
conciben desde el origen esos entornos, procesos, bienes, productos,
informacién y servicios de tal forma que puedan ser utilizados por
“Todas las Personas”.

Confundamento en este precepto, el Tratado de Marrakech, al entraren
vigor en México, el 30 de septiembre de 2016, después de un proceso
de 10 anos de cabildeo y negociacion por parte de sociedad civil en
la Organizacion Mundial de la Propiedad Intelectual y en las Camaras
de Diputados y Senadores; se suma a los instrumentos de proteccion
dirigidos a salvaguardar el Derecho de Acceso a la Informacién a las
personas con discapacidad.

Tratado de Marrakech, para facilitar el acceso a las obras
publicadas a las personas ciegas, con discapacidad visual o con
otras dificultades para acceder al texto impreso

El Objetivo del Tratado, es poner fin a la hambruna de libros que
enfrentan las personas con discapacidad visual o que presentan
dificultades para acceder al texto impreso. Actualmente, la Union
Mundial de Ciegos, refiere que de los libros que se publican en el
mundo, sélo se llegan a producir en formatos accesibles del 1 al 7%.
Esto se debe en parte a las barreras de acceso impuestas por las leyes
de derechos de autor, algo que el tratado esta intentando eliminar en
las legislaciones nacionales.

En nuestro pais, la Camara Nacional de la Industria Editorial refiere
que en 2015 se produjeron poco mas de 135 millones de obras
impresas, de las cuales sociedad civil estima que menos de medio
punto porcentual se generd en versiones accesibles.
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La definicion de beneficiarios en este instrumento vinculante es amplia
y refiere cualquier discapacidad que interfiera con la lectura efectiva
de textos impresos. Incluye personas con discapacidad visual o que
tienen una discapacidad fisica que obstaculiza la accién de sostener
un libro, dar vuelta a las paginas o centrar la atencién en alguna de
ellas, con eficiencia.

No limita el formato o la técnica que se use para su accesibilidad y
permite cualquier manera o forma alternativa que dé acceso a los
beneficiarios, en forma tan viable y cdmoda como la de las personas
sin discapacidad.

Gracias a ello, las denominadas ”Entidades Autorizadas” en el
Tratado, tales como las Organizaciones de Personas con Discapaci-
dad, Bibliotecas y Universidades, entre otras...pueden enviar
libros accesibles amparadas por los términos de dicho instrumento
internacional. Se acepta ademas, la importacion o recepcion de obras
realizadas por otras “entidades autorizadas”.

El Tratado también mandata que los libros accesibles que se envien
deben ser unicamente para uso de los “beneficiarios”. Y encarga a
las “entidades autorizadas” el “debido cuidado” en el manejo de estos
textos, procurando que no se reproduzcan ni se distribuyan copias
no autorizadas del material.

Este Tratado proporciona incluso, un marco legal para la adopcién de
excepciones al derecho de autor en los paises que carecen de ellas
y crea un régimen internacional de importacion y exportacion para el
intercambio de libros accesibles a través de las fronteras.

El 30 de septiembre de 2016, México formalmente inicia el proceso
de Implementacion de este tratado y para octubre de 2017, 33 paises
adoptarian este instrumento, que el dia de hoy tiene dos desafios
compartidos con la comunidad internacional:

I. Poner en marcha mecanismos que garanticen la implementacion
del Tratado de Marrakech, tarea que debe articularse entre:
Personas con Discapacidad, Organizaciones de la Sociedad
Civil, Bibliotecas, Universidades, Editoriales, Autores, Entidades
gubernamentales entre otros actores vy,

Il. Trabajar para que el numero de Estados parte de Marrakech sea
igual al de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.
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Estadisticas-Aptitud para leer y escribir-Poblacion con
Discapacidad

A nivel nacional, el Censo 2010 del Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI) reporté que 34.1% de las personas con discapacidad
de 6 a 14 afios de edad, no sabe leer y escribir; porcentaje tres veces
superior al de la poblacién sin discapacidad de la misma edad (10.3%).
Entre los 6 y los 14 afnos, el porcentaje de varones con discapacidad
que no saben leer y escribir (35.7%) supera al de las mujeres con
la misma condicién (31.9%); situacién que también se presenta entre
la poblacion sin discapacidad y que esta vinculada al mayor nivel de
asistencia escolar de nifias en edades tempranas.

La mitad de las entidades federativas del pais reportan un porcentaje
de poblacién con discapacidad de 6 a 14 afos que no tiene habilidad en
la lectoescritura, superior al nacional (34.1%), entre ellas destacan las
del centro-sur y del sureste del pais, particularmente Chiapas (48.6%),
Colima (45%) y Guerrero (42.7%); en cambio, la otra mitad, sobre todo
los estados del centro-norte y del norte del pais, tienen un porcentaje
por debajo del referente nacional, sobresalen el Estado de México
(25.3%), Durango (25.4%) y Coahuila (25.4 por ciento). Tal distribucién
es semejante a la que presentan las personas sin discapacidad.

Por tipo de localidad, la informacion muestra que en el ambito rural, el
porcentaje de nifios que no tienen la aptitud para leer y escribir es mas
alto que en las zonas urbanas (40.5% frente a 31.8%, respectivamente).
Los niflos con dificultades para atender el cuidado personal, hablar
0 comunicarse y poner atencion o aprender son los que tienen los
mayores porcentajes de poblacién que no sabe leer y escribir, entre
45 y 60 por ciento. Le siguen, los que tienen dificultad para escuchar
(29.7%), caminar o moverse (29.1%) y ver (12.6 por ciento). En otras
palabras, los nifios con discapacidades cognitivas y de comunicacién
son los que enfrentan mas restricciones para acceder a la educacion.

Alfabetismo

En cuanto a la poblaciéon con discapacidad en ese rango de edad,
el Censo reporta que 24.8% es analfabeta, es decir, no saben leer y
escribir; porcentaje cinco veces superior que el de su contraparte sin
discapacidad (5.5 por ciento).

El analisis por sexo muestra que las mujeres con discapacidad
presentan un porcentaje de analfabetismo mas alto que los varones
con la misma condicién (28.5% frente a 20.8%, respectivamente).
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Entre la poblacion con discapacidad, los adultos mayores (30.8%) y
los jovenes (21.9%) tienen un nivel de analfabetismo mas alto que
los adultos (16.8 por ciento); comportamiento dispar comparado con
lo que ocurre entre las personas sin discapacidad, donde los adultos
mayores y los adultos presentan los porcentajes de analfabetismo mas
elevados (20.8 y 5.4%, respectivamente).

La region de residencia repercute ademas en el alcance de acceso a
la educacion, pues algunas entidades vy tipos de localidades brindan
menos oportunidades que ofras.

Foros Nacionales para la Implementacion del Tratado en México.
De acuerdo con los resultados obtenidos de los 3 Foros Nacionales
denominados “El Derecho a Leer, consideraciones sobre la
Implementacion del Tratado de Marrakech en México”, organizados
por la Comisién Nacional de los Derechos Humanos (CNDH), el
Instituto Nacional del Derecho de Autor (INDAUTOR), Discapacitados
Visuales |.A.P., El Comité de Atencion a las Personas con Discapacidad
de la UNAM (CADUNAM), el Programa Letras Habladas de la
Universidad Autonoma de la Ciudad de México y el Consejo Nacional
para el Desarrollo y la Inclusidon de las Personas con Discapacidad
(CONADIS), algunos de los retos para la implementacion del Tratado
en México son:

1) Disminuir el nivel de analfabetismo entre la poblacién con
discapacidad

2) ldentificar, establecer un perfil, generar un censo y una red de
entidades autorizadas en el territorio nacional.

3) Conjuntar los catalogos de obras digitalizadas y adaptadas a la
fecha.

4) Tener un repositorio para el resguardo de las obras.

5) Formacién de técnicos parala generacion de formatos accesibles.

6) Crear un 6rgano colegiado para administrar el repositorio y para
dar aval y fortalecer el trabajo de las entidades autorizadas. Ese
organo colegiado debera difundir el acervo de obras adaptadas
y fomentar la lectura en la poblacion objetivo del tratado.

7) Revisar como este érgano y las entidades autorizadas rendiran
cuentas a los tenedores de los derechos/autores y editoriales de
manera temporal.

8) Contar con un protocolo sobre los criterios de digitalizacion,
adaptacion y calidad en la edicion de obras e identificar los
diversos formatos accesibles, a partir de las disposiciones
de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.
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9) Capacitar a las Entidades Autorizadas para el registro de obras
en el Instituto Nacional del Derecho de Autor.
10) Presupuesto y financiamiento para el desarrollo de estas
actividades
1) Capacitaciéon a los propios beneficiarios para el uso de las
obras en formatos accesibles. TICS.
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Adicionalmente y con objeto de atender los retos nacionales e
internacionales recientes, se realizdé un “Taller subregional sobre la
produccién y el intercambio de obras en formatos accesibles”, en
la Ciudad de San José, Costa Rica del 13 al 15 de junio de 2017,
convocado por la Organizacion Mundial de la Propiedad Intelectual
(OMPI) y el Registro Nacional de la Republica de Costa Rica, en
cooperacion con la Unioén Latinoamericana de Ciegos (ULAC).

El objetivo del Taller fue analizar e intercambiar buenas practicas en
materia de produccion y distribuciéon de libros accesibles entre Costa
Rica, Cuba, El Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua,
Panama y Republica Dominicana.

El Taller fue dirigido a altos funcionarios, responsables de la toma
de decisiones sobre politicas en el area de derecho de autor y a
representantes de las asociaciones de personas con discapacidad
visual de los paises sefialados, teniendo como finalidad redactar y
analizar un plan de trabajo de medidas concretas paralaimplementacion
efectiva del Tratado de Marrakech.

Por parte de México se conto con la representacion del titular del Juridico
del Instituto Nacional del Derecho de Autor (INDAUTOR) Lic. Marco
Antonio Morales Montes, La Lic. Camerina Ahideé Robles Cuéllar,
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Presidenta de Discapacitados Visuales I.A.P. y en representacion del
Programa “Letras Habladas de la Universidad Auténoma de la Ciudad
de México, el Lic. Fermin Ponce Ledn.

Los temas que se abordaron fueron: la implementacion del tratado
en las legislaciones nacionales, la creacion y disponibilidad de obras
en lengua espafola en formatos accesibles, las tecnologias de
accesibilidad disponibles, y la posible cooperacion entre las distintas
organizaciones gubernamentales y no-gubernamentales a nivel
regional e internacional.

Al finalizar el encuentro, los participantes en dicho Taller suscribimos
una “Carta de Intencién”, misma que se desglosa a continuacion
y que acordamos distribuir en cada pais para dar seguimiento a sus
lineas de accion.

Este documento contiene elementos para un Plan de Trabajo Regional
que facilite la cooperacién e incremento de la produccién e intercambio
de obras en formatos accesibles...

Carta de Intencion para un Plan de Trabajo

Los participantes en el Taller Subregional de la OMPI sobre la
Producciéon y el Intercambio de Obras en Formatos Accesibles,
suscriben la presente carta de intencion que contiene elementos para
un plan de trabajo conjunto compuesto de 5 areas de actuacion con la
finalidad de cooperar en incrementar la produccion e intercambio de
obras en texto escrito en formatos accesibles.

Marco Juridico Nacional:

- Promover legislaciones nacionales que reflejen los objetivos del
Tratado de Marrakech

- Establecer las condiciones que ofrezcan seguridad juridica,
de acuerdo a las disposiciones del tratado de Marrakech, a las
actividades de adaptacién, produccion, distribucién e intercambio
de obras en formatos accesibles por parte de las entidades
autorizadas y personas con discapacidad.

- Disponer de mecanismos que garanticen la proteccion,
almacenamiento y buen uso de los datos personales de los
beneficiarios, de acuerdo a la legislacion de cada pais.

- Considerar la inclusion de otras discapacidades en el marco
juridico nacional respecto a la materia.

- A solicitud de los Estados Miembros, la OMPI podria asistir en
los procesos de implementacion del Tratado de Marrakech.
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Catalogo de obras en formatos accesibles:

- Emprender los trabajos necesarios para que las organizaciones
nacionales desarrollen catalogos de obras existentes en formatos
accesibles y un catalogo unificado a nivel nacional.

- Gestionar la cooperacion nacional e internacional para facilitar el
acceso a la informacion sobre los catalogos existentes en cada
Estado miembro

- Cooperar a nivel nacional e internacional para alcanzar y
promover la difusion de un estandar minimo de la informacion
incluida en los catalogos de obras accesibles.

Entidades Autorizadas

- Garantizar que en los procesos nacionales de reglamentacion
de las entidades autorizadas se cuente con la participacion
activa de las organizaciones representativas de las personas
con discapacidad

- Considerar durante el proceso de reglamentacion nacional
la importancia de las organizaciones gubernamentales y no
gubernamentales locales que ya realizan las actividades de
adaptacion, produccion, distribucién e intercambio de obras en
formatos accesibles

- Facilitar que la informacién relativa a las entidades autorizadas
esté accesible para las partes interesadas

Produccion de formatos accesibles

- Se reconoce que en los paises de la regiéon predomina la
produccién de ejemplares en los formatos Braille, Audio, Word,
TXTy RTF.

- Se subraya la necesidad de fortalecer la capacidad de las
organizaciones en producir los formatos accesibles en uso de
manera mas eficiente e incluir nuevos formatos.

- ElConsorciodeLibroAccesibles (ABC), la Unién Latinoamericana
de Ciegos (ULAC) y otras entidades estan invitadas a
desarrollar proyectos de fortalecimiento de capacidades con las
organizaciones de la region.

Intercambio Transfronterizo
- Se reconoce la prioridad de contar con una base de datos

internacional accesible para poner a disposicion la informacion de
los catalogos de obras accesibles existentes en los diversos paises.
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- Serecomienda la utilizacion de herramientas digitales ya existentes,
tales como TIFLOLIBROS vy otras.

- Se reconoce que el Servicio de Libro Accesible del ABC, entre
otras, es una herramienta que provee el acceso a los catalogos
internacionales y facilita el intercambio transfronterizo.

Fin de la Carta

Posteriormente, en seguimiento a la formacion del Taller Subregional
referido, México fue seleccionado por la Organizacién Mundial de la
Propiedad Intelectual (OMPI), para que a través del Consorcio de
Libros Accesibles ABC y en colaboracién con la Red por la Inclusién
de Personas con Discapacidad Visual de México, se capacitara a
un grupo focal de Organizaciones de la Sociedad Civil, Bibliotecas
y Universidades que ya trabajaban en la generacion de formatos
accesibles para fortalecer sus conocimientos y habilidades, asi
como para lograr la homologacion de criterios de accesibilidad a la
Informacion.

Al finalizar la capacitacion con sociedad civil, la OMPI tuvo reuniones
de trabajo con la Camara Nacional de la Industria Editorial y el
Instituto Nacional del Derecho de Autor, a fin de concientizarles sobre
la necesidad de trabajar de la mano con las “Entidades Autorizadas”
en México, para incrementar la cantidad de obras a disposicion
de las Personas con Discapacidad, en formatos accesibles. Con
la consecuente regulacion para asegurar que este material sea
Uunicamente de acceso a los beneficiarios del propio Tratado.

A partir de los retos expuestos, consideramos que otra alternativa
que permitiria a México asegurar con éxito la Implementacién del
Tratado de Marrakech, puede ser la solicitud a los editores, para que
con cada nueva publicacion realicen el depdsito de una copia digital
en un formato abierto que pueda ser facilmente convertido a formatos
accesibles por las denominadas “Entidades Autorizadas. De este
modo, el estado mexicano y las propias organizaciones, bibliotecas y
universidades lograrian un ahorro de recursos importante, limitandose
a digitalizar por sus propios medios, Unicamente las obras que no se
encuentran en un formato digital.

Por otro lado, un método razonable y a la vez econdmico para que las
obras lleguen especificamente a los beneficiarios del Tratado, es la
implementacion de plataformas online con usuario y contrasefa, cuya
base de datos de beneficiarios puede ser gestionada a partir de los
registros de personas con discapacidad a nivel nacional.
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Finalmente, no debemos pasar por alto el compromiso internacional
de México con los 17 Objetivos de Desarrollo Sostenible y las 169
metas que de ellos emanan para salvaguardar los derechos humanos
de todas las personas y alcanzar con ello la igualdad; asi como
metas universales de impacto centradas en las personas, el planeta
y la prosperidad; teniendo por objeto la erradicaciéon de la pobreza
en todas sus formas y dimensiones. Consideramos que de llevarse
a cabo cuando menos los objetivos referentes a la reduccion de las
desigualdades, la educacién de calidad, el trabajo decente y el fin de
la pobreza, estariamos también atendiendo algunas de las acciones
enunciadas en la “Carta de Intencion” suscrita en Costa Rica por los
participantes en el Taller Subregional de la OMPI sobre la Produccion
y el Intercambio de Obras en Formatos Accesibles.

Estos objetivos, de acuerdo con Naciones Unidas, deberan ser
implementados por todos los paises y partes interesadas mediante
una alianza de colaboracién, tomando las medidas necesarias, para
conducir al mundo a la sostenibilidad y la resiliencia. Los 17 Objetivos
de Desarrollo Sostenible representan una oportunidad para que los
paises y ciudadanos, emprendan un nuevo camino para mejorar la
vida de TODAS las personas, incluidas las personas con discapacidad
en un mundo en el que la alfabetizacién sea universal, con acceso
equitativo a una educacion de calidad en todos los niveles.

Recordemos que mas de mil millones de personas viven con algun tipo
de discapacidad; es decir, el 15% de la poblacién mundial. Esta cifra es
superior a las estimaciones previas de la Organizacion Mundial de la
Salud, correspondientes a los afios 70, que eran de aproximadamen-
te un 10% de la poblacion total. El impacto de una politica publica que
asegure el acceso a la informacion a este numero de personas abre
también el camino para asegurar el acceso al conocimiento para las
personas con discapacidad, pero al mismo tiempo plantea una serie
de desafios relacionados con la Implementacion de instrumentos
internacionales que deberan atenderse de manera progresiva y
perseverante.

México, debe parar la hambruna de libros referida por la Unién Mundial
de Ciegos y apoyar su Campafa R2R “Por el Derecho a Leer”. Sin
dejar de reconocer la necesidad de mantener un equilibrio entre la
proteccién eficaz del derecho de autor y el Derecho de Acceso a la
Informacion de las personas con discapacidad.
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CONADIS/INDAUTOR vy Discapacitados Visuales |AP trabajando en la Implementacion del
Tratado de Marrakech en México. Foto tomada en CONADIS en 2017.

Fotos del Curso de Capacitacion impartido por el Consorcio de Libros Accesibles ABC de
la Organizacién Mundial de la Propiedad Intelectual (OMPI) a “Entidades Autorizadas” en
México, para la produccion de materiales en formatos accesibles. Diciembre de 2017.
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La comunidad sorda se encuentra en una lucha constante por el
reconocimiento de su estatus como una minoria linguistica y cultural. Si
bien, en México, desde hace varias décadas se observa un panorama
mas alentador para el desarrollo de este colectivo, es innegable que
el futuro depende del fortalecimiento de un liderazgo al interior de la
propia comunidad, asi como del vinculo que se establezca entre la
academia, las organizaciones civiles —de sordos y oyentes—y por las
instituciones publicas, con el fin de propiciar un trabajo colaborativo
entre todos los actores para dar respuesta a las demandas urgentes de
la comunidad sorda y con ello crear propuestas novedosas y efectivas.

Al respecto, un balance entre las demandas de las personas sordas
(ej. derecho a la educacion, a la salud, al trabajo digno, a la imparticion
de la justicia y el acceso a la informacion) y la respuesta que da el
Estado a las mismas, nos arrojaria en principio reunir dos condiciones:
el reconocimiento de la Lengua de Senas Mexicana (LSM) como parte
del patrimonio linglistico de la nacién; e identificar a la comunidad
sorda como un grupo cultural minoritario.

Hacer valer los derechos de este colectivo se convierte en una tarea
compleja. Pues aun cuando desde la ultima década del siglo veinte ya

' Licenciada en Educacion Especial en Audicion y Lenguaje por la Escuela Normal de
Especializacion y doctora en Linguistica por El Colegio de México con la tesis Gramatica
de la Lengua de Sefias Mexicana. Entre sus lineas de investigacion se encuentra el
andlisis gramatical de la Lengua de Sefias Mexicana (LSM); la adquisicién de la LSM
como primera lengua; y la planeacion y ejecucion del modelo bilinglie bicultural para la
educacion del sordo en México. Ganadora del 2° lugar en el concurso de investigacion
sobre Discapacidad en México (2011), otorgado por la Comisién de Derechos Humanos
del Distrito Federal y la UNAM, en la categoria de Discapacidad Auditiva con el trabajo
intitulado “La inclusion educativa de la comunidad sorda en el nivel educativo medio
superior desde la diversidad linguistica y cultural”. Cuenta con numerosas publicaciones
sobre analisis linglistico de la LSM, la educacién bilinglie para el sordo en México. Es
miembro del Sistema Nacional de Investigadores.
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se discutia la urgencia de mirar a la sordera desde una perspectiva
sociocultural y antropolégica, alejandose del paradigma clinico
rehabilitatorio, las acciones dirigidas a este sector de la poblacion
permanecen enmarcadas dentro de un conjunto de politicas publicas
para el desarrollo de las personas con discapacidad. Por consiguiente,
las acciones implementadas se encuentran alejadas del ambito de la
interculturalidad, lo cual conduce las mas de las veces a discriminar la
lengua y la cultura de esta comunidad.

Aun cuando en la actualidad la lengua de sefias cada vez es mas
visible, no se le ha dado el peso suficiente como un elemento que
identifica y da cohesién a la comunidad sorda. Y menos aun, se
reconoce que este grupo tiene formas de relacionarse, pautas y
usos culturales, que los distingue de la comunidad oyente. Esto
se puede ejemplificar a través de la participacion de intérpretes en
LSM que aparecen en algunos noticieros pertenecientes a canales
de television abierta, en donde hay un segmento en el cual se da a
conocer de manera general algunas noticias de caracter nacional,
o de trascendencia internacional. Desafortunadamente, de manera
limitada se hace referencia a alguna informacién relevante para la
comunidad sorda.? No obstante, cabe destacar que el impulso que se
ha dado a este tipo de segmentos informativos en LSM, contribuye al
reconocimiento de esta lengua como parte de la diversidad linguistica
de nuestro pais. Ademas fomenta en el espectador una actitud positiva
sobre la comunidad sorda y las lenguas visogestuales.?

Lengua, cultura e identidad, son elementos fundamentales para el
desarrollo de cualquier ser humano, por tanto, es pertinente revisar
el estado de estas tres esferas con respecto a las personas sordas.
En este documento me centro en la problematica con respecto a la
adquisicion de la lengua de sefias como primera lengua (el papel de la
escuela y de la familia en relacién a favorecer la competencia linguistica
y comunicativa de las personas sordas), y la educacion bilinglie LSM-
espafiol, y como se ha actuado para responder a esta situacion.

2 Serrat Manén (2014) en su articulo “Propuestas para mejorar la comunicacion mediatica”
aborda esta problematica. Expone la necesidad de discutir y formar a la comunidad sorda
en el uso de los medios de comunicacion, y propiciar la incorporacién de sordos usuarios
de la LSM en la definiciéon de los contenidos a transmitir por este tipo de medios (Tv,
internet, redes sociales).

3 Una mencion aparte merece el espléndido trabajo que realiza Nidia Diaz Aroche, en el
programa ADN LSM, transmitido en Canal Judicial. Un espacio destinado a la comunidad
sorda.
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1. La adquisicion de la lengua de sefias como primera lengua

En el 2014 aparece publicado en la revista Language el articulo
“Ensurign Language acquisiton for deaf children: What linguists can do”,
de la autoria de Tom Humphries, Porna Kushalnagar, Gaurav Mathur,
Donna Jo Napoli, Carol Padden, y Christina Rathman. La relevancia
de este documento no solo radica en la calidad académica de quienes
lo escriben, sino en la denuncia que hacen sobre la compleja situacion
a la cual se encuentran expuestos los nifios sordos para adquirir una
primera lengua.

De manera inmediata, una serie de preguntas se dispara con tan solo
leer el titulo del articulo: “Garantizar la adquisicion del lenguaje para
los nifios sordos: ¢Qué pueden hacer los linglistas?”. En principio
saltan las dudas sobre qué ha pasado con el estudio de las lenguas
de sefas en un lapso de medio siglo, —si tomamos como punto de
partida los primeros trabajos de William Stokoe (1969/1965)—; y cual
ha sido el impacto que han tenido los hallazgos sobre estas lenguas
para favorecer el desarrollo linguistico de los nifios sordos, y al
reconocimiento del derecho de toda persona a tener su propia lengua,
aun cuando esta se trate de una lengua minoritaria.

Humphries y colaboradores son enfaticos al mencionar que si bien
desde hace ya varias décadas se reconocio, por un lado, el estatus
de las lenguas de sefias como verdaderas lenguas. Por el otro,
la importancia de la adquisicion temprana de esta lengua para el
desarrollo integro de las personas sordas. Hoy resulta evidente que
ambos argumentos no impactaron de manera contundente en la actitud
de los padres de familia, ni de los profesionales con los cuales éstos
tienen un primer contacto, para definir las acciones que aseguraran
que el nifio sordo tuviera un temprano acercamiento con la lengua de
sefias, y con ello, garantizar que éstos tuvieran un input linguistico
adecuado con el fin de favorecer la adquisicion de su primera lengua.
Una lengua de modalidad visogestual, cuya estructura gramatical es
tan compleja como la de cualquier lengua oral.

Asi, el documento de este grupo de investigadores nos demuestra como
en pleno siglo XXI prevalece la ignorancia, los mitos, los prejuicios, en
torno a las lenguas de sefas y sus usuarios. Por ende, la adquisicion
de este tipo de lenguas no se valora de la misma manera, basta con
hacer una comparacion de los recursos (humanos, econémicos vy
tecnologicos) que se despliegan para que el nifio sordo aprenda la
lengua oral de su comunidad, a diferencia de las contadas experiencias
para desarrollar espacios en los cuales la lengua de sefas sea la
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lengua que el adulto cuidador emplee con el nifio sordo. O, el disefio
de programas para que la familia oyente pueda aprender la lengua de
sefas como una segunda lengua, aunado a una politica educativa que
implemente de manera cabal un modelo bilingue intercultural para el
alumnado sordo.

Desde esta perspectiva, coincido con los autores al discutir que la
mirada centrada en mejorar la audicion para lograr la adquisicion de la
lengua dominante, conduce a los padres de familia y a los especialistas
a ignorar el conjunto de procesos psicolinglisticos, cognoscitivos, y
socioafectivos, que intervienen en la adquisicion de la lengua materna.
Todos ellos ampliamente discutidos por investigadores provenientes
de distintas disciplinas (Volterra y Erting, 2002; Levinson, 2003;
Marschark, Shick, y Spencer, 2006; Marschark y Hauser, 2008).

El estudio de la adquisicién del lenguaje es un tema de interés que
data de hace varios siglos. Al respecto, los hallazgos en torno a coémo
el nino oyente adquiere su primera lengua no debieran ser ignorados
cuando se aborda el tema de la adquisicion de la lengua materna en
los nifios sordos. Si bien hoy contamos con una mayor documentacion
sobre la adquisicion de la lengua de sefias en nifios sordos hijos de
sordos, o de nifios oyentes de familias sordas, las investigaciones
sobre el dominio de la lengua oral por parte de los nifios oyentes nos
permiten reflexionar sobre las dificultades a las cuales el nifio sordo se
enfrenta para lograr comunicarse de manera oral.

En principio habria que destacar que en los nifios oyentes la adquisicion
de la lengua oral no depende unicamente de contar con una adecuada
base neurobioldgica, una via auditiva integra, al igual que un aparato
fonador en buenas condiciones. Se requiere de otra serie de procesos
de base, entre ellos, la atencion, la discriminacion, la percepcion, la
categorizacién, que permitirdn en su conjunto, por ejemplo, que los
nifos den cuenta de la diferencia de los elementos que constituyen
una cadena de sonidos, y aprender a reconocer y habituarse a aquellos
que son propios de su lengua.

Se trata de un proceso cada vez mas complejo que involucra no sélo la
articulacién de secuencias de sonidos a palabras o unidades de mayor
alcance, sino a construir significados, a aprender a “usar” el lenguaje.
Al respecto habria que destacar que el significado de la emision de
las primeras expresiones del nifio es inferido por el adulto cuidador,
quien ademas le provee de un andamiaje para la adquisicion y el
desarrollo de la lengua materna. Esto lo consigue a partir de establecer
y mantener un vinculo de comunicacion desde un inicio con el nifio.
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Por tanto, no deberiamos esperar que en el caso de los sordos el
aprendizaje de la lengua oral dependa de manera exclusiva del uso
de aparatos auditivos por mas sofisticados que éstos sean. Tener una
lengua te permite nombrar el mundo y crearlo. Esto se logra gracias al
conocimiento y uso de las reglas que subyacen en la gramatica de la
lengua en la cual se esta inmerso.

El nifio de manera paulatina descubre, ejecuta y llega a dominar estas
reglas para poder comunicarse de manera exitosa, sin duda, es un
pequeio linglista. Interactia con su medio, establece intercambios
comunicativos con la madre o el adulto cuidador, con mayor o menor
éxito. Sus primeros anos de vida “en familia” son fundamentales para
la adquisiciéon de la gramatica de su lengua materna, Mas tarde, sera
la escuela la que le proveera de otras experiencias que contribuiran
en el desarrollo y dominio de su lengua.

Como se puede observar, la adquisicion del lenguaje es un proceso
muy complejo, que se mantiene durante varios afios. Por consiguiente,
no es posible definir como Unica estrategia de atencién al nifio sordo
el uso de estos dispositivos creados con el objetivo de potencializar la
capacidad auditiva, o la continuidad de las terapias de lenguaje, para
lograr el aprendizaje y dominio de la lengua oral.

Por otra parte, si reconocemos ademas que la mayoria de las
personas sordas provienen de hogares oyentes no solo estamos ante
la problematica de la adquisicion de la lengua de sefias como primera
lengua, sino a la construccion de la identidad sorda. Al respecto, habria
que preguntarse en qué consiste esta identidad, ;se basa en el uso de
la lengua de sefias?, ;como es que las personas sordas (de hogares
oyentes) se definen como integrantes de este colectivo?, ¢ el apropiarse
de la lengua de sefias como principal o Unica forma de comunicacion
es suficiente para asumirse como ‘sordo’?, o jademas deben adquirir
pautas culturales propias de la comunidad sorda? Estas preguntas se
relacionan finalmente sobre cuando y como se da el vinculo o contacto
de los niflos sordos con sus pares, con los miembros de la comunidad
sorda.

El sentirse parte de un grupo que tiene su propia lengua, cultura,
costumbres e historia, es fundamental para el desarrollo de cualquier
persona como individuo. Los nifios sordos no son la excepcion. Sin
embargo, las condiciones para que las personas sordas adquieran esta
identidad se ven trastocadas por multiples factores, la pertenencia a
una familia oyente la cual quiza nunca ha tenido contacto con personas
sordas y, por ende, es el hijo sordo quien los acerca por primera vez
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hacia esa comunidad (un grupo que siempre ha estado ahi, pero que
hasta ese momento permanecia invisible). Sin duda, estos aspectos
generan incertidumbre, confusion y miedo. Son elementos que en su
conjuntoimpactan en la dinamica familiar en general y enla construccioén
de la identidad de la persona sorda en particular (Spradley y Spradley,
1985; Lozano, 2004).4

La familia oyente debe pasar por un proceso que la conduzca a
entender y aceptar que el nuevo integrante es tan diferente como
cualquier otro de sus miembros. Pero, sin perder de vista que esa
diferencia si implica que no podran compartir la misma lengua (oral).
Sin embargo, lejos de ver esto como una barrera habria que ver que
esta situacion les ofrece un nuevo panorama sobre otras formas de
comunicacion, otras lenguas y culturas.

Por tanto, es muy importante el poder involucrarse con otras personas
sordas. Seran quienes ademas de apoyarlos en el aprendizaje de la
lengua de sefas, les hagan participe de la dinamica de la comunidad
sorda. Podran apoyarse en su experiencia; conoceran su historia
como sordos; los relatos de algunos personajes de la comunidad; sus
costumbres; sus tradiciones; su forma de ver la vida. Es decir, a partir
de este contacto pueden aprender como es que las personas sordas
se conducen en el dia a dia en una sociedad oyente, en la cual la
mayoria de la informacion se da de forma audio-oral. Sin duda, esto
constituye un conocimiento invaluable, pues para un oyente es dificil
entender como vivir con y en el silencio. Esta relacion favorecera a
la familia en general, y por supuesto a la persona sorda, ya que se
veran fortalecidos los lazos entre sus miembros, sin menoscabo de su
identidad como sordo.

Ahora bien, hagamos un alto en el camino, y permitame el lector hacer
una comparacion de la atencién a la comunidad sorda con el juego
de “serpientes y escaleras”. En un momento pareciera que todo es
subir, contamos con informaciéon sobre diferentes temas: sordera,
adquisicion del lenguaje, lengua de sefas, implantes cocleares). A
la vez que existe un mayor numero de lideres sordos, asi como de
asociaciones que trabajan para hacer valer sus derechos. Sin dejar
de lado la promulgacién de leyes a favor de la comunidad sorda y su
lengua; y el desarrollo del modelo educativo bilingiie LSM-espariol.

No obstante, en un segundo turno, el juego cambia y nos encontramos
en una espiral por la cual descendemos y llegamos al mismo punto

4 Es lamentable conocer historias de vida de sordos que hacen referencia a la experiencia
de pensar en si mismos como personas enfermas, en prejuicio de su autoestima y su
autoconcepto.
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de partida, persisten los prejuicios en torno a lengua de sefias y a sus
usuarios. Por tanto, pareciera que a casi dos décadas de iniciar el
siglo XXI el gran problema de la comunidad sorda es el mimo, no se
reconoce el estatus de la LSM como una lengua natural tan compleja
como cualquier otra lengua, se subordina al aprendizaje del espafiol, y
se desconoce a los sordos como parte de una minoria cultural.

La declaracion de México como un pais plurilingle y multicultural sirve
de ejemplo para ilustrar esta discusion. Al respecto, podemos decir
que para la gran mayoria de los habitantes de este pais la diversidad
a la que se hace referencia incluye soélo a las lenguas indigenas que
coexisten con el espanol, son los menos quienes consideran a la LSM
como parte de este patrimonio linglistico.5

Esto pudiera explicarse por la dificultad de entender como las personas
sordas pueden conformar una comunidad linguistica, pues a diferencia
de otros colectivos cuya lengua no es el espafiol, este grupo no se
identifica por vivir en una zona geografica determinada, o por vestir
de alguna manera en particular, o por tener un medio de produccion
(artesania, bordados, agricultura, etcétera) que los distinga de los
demas.

A diferencia de los grupos que se caracterizan por los elementos
mencionados, hay dos caracteristicas que contribuyen a identificar
a los sordos como un grupo social particular, éstas son: el rasgo
biolégico de la sordera y el uso de la lengua de sefas. Es la lengua, a
diferencia de otras comunidades, el elemento fundamental que les da
una identidad y los cohesiona como un grupo.

Como se puede observar, entender que la persona sorda tiene su
propia lengua no ha sido un proceso sencillo, por multiples razones,
y que por problemas de espacio no podré detenerme en cada una de
ellas. No obstante, me parece importante destacar que una de ellas
es la falta de informacion sobre las comunidades sordas antes del
siglo XX. Al respecto coincido con la postura de varios investigadores
quienes consideran que para entender la gesta y el estado actual de la
lengua de sefias se requiere de conocer el origen de las comunidades
sordas usuarias de esa lengua, reexaminar la documentacion histérica
de la fundacion de las escuelas para sordos, asi como las formas de

5 Nuestro pais no solo es rico por tener varias lenguas orales originarias, sino ademas por
poseer dos lenguas de sefas (hasta el momento documentadas) la Lengua de Sefias
Mexicana (LSM) y la Lengua de Sefias Maya (LSMy). La primera utilizada y reconocida
en toda la republica mexicana, y la segunda, empleada en la peninsula de Yucatan. En la
actualidad se discute la presencia de lenguas de sefias emergentes cuyo origen se da al
interior de las comunidades indigenas.
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ensefianza que recibieron. Sin embargo, como mencioné, son escasos
los datos que se tienen sobre quiénes eran esos sordos, cOmo se
comunicaban, como se les ensefaba, donde se reunian, en qué tra-
bajaban, lo cual hace patente la invisibilidad en la que se encontraba
esta comunidad hasta entrado el siglo XX.®

La educacién bilingiie bi/inter cultural

El modelo educativo bilingie (MEB) para la comunidad sorda en
México estd pronto a cumplir la mayoria de edad. Aunque habria
que reconocer que habia escuelas de educacion especial publicas’ y
privadas que comenzaron en la ultima década del siglo XX de manera
autogestiva a prepararse como una institucion bilinglie, entre otras
cosas, buscaron la forma de aprender la LSM. Sera hasta entrado el
siglo XXI cuando desde la Secretaria de Educacion Publica (SEP) se
dé cauce a una propuesta de ensefianza para la comunidad sorda
cuyo eje principal sea el uso de la LSM.

Sibien, a nivel mundial laimplementaciéon de modelos bilingties (Lengua
de Sefas — Lengua oral) para el alumnado sordo no es una novedad,
pues algunos paises lo adoptaron desde la década de los setenta del
siglo pasado, y en Latinoamérica la experiencia data de finales de la
década de los ochenta (Gerner de Garcia y Becker Karnoop, 2016).
En México su implementacion demorara varios afios mas debido,
entre otras cosas, a los multiples prejuicios que desafortunadamente
aun persisten sobre las lenguas de sefias, como es la creencia que la
adquisicion de la LSM obstaculiza el aprendizaje del espafiol.

La puesta en marcha de este modelo educativo tampoco fue una tarea
sencilla. Por un lado, debido a tradicion arraigada en la formacién de
los docentes de educacion especial, en donde el enfoque de atencion
se centraba en la discapacidad, y el desconocimiento, en muchos
casos, sobre qué es una lengua de sefias, y por qué a los sordos se les
considera una comunidad linglistica minoritaria poseedora ademas de
una cultura particular.

Por el otro lado, debido a la historia y condiciones de las propias
escuelas. Por tanto, cada escuela, cada centro de atencion mudltiple,
tuvo su propio recorrido, y conto con recursos —humanos y materiales—
que no podian equipararse con otra institucion. En algunas habia
docentes que dominaban la LSM, y en otras estaban iniciando su
aprendizaje.
& En este tipo de investigaciones el trabajo de Christian Jullian (2001) y Johan Cruz Cruz
(2014) sobre la historia de la Escuela Nacional de Sordomudos, la comunidad sorda en

México, y la ensefianza para el sordo, ocupan un lugar destacado.
7 Ahora Centros de Atencion Multiple (CAM).
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Si bien, en ese momento fue un gran desafio poder brindar otro tipo
de ensefianza a la comunidad sorda, hoy el reto es igual de grande. El
modelo educativo bilinglie debe ser evaluado, reconocer sus aciertos
o fracasos. Estos datos nos permitirian afrontar y definir con mayor
claridad una propuesta de educacion inclusiva® para el alumnado sordo
en la escuela regular. El nuevo modelo educativo (SEP, 2017) hace
una mencién al uso de la LSM, pero qué sabemos hoy de lo que pasa
en cuanto a su uso y competencia en el aula, tanto por los docentes
como por los alumnos.

Por tanto, si podemos estimar las condiciones y problemas a los
cuales se enfrentarian los sordos al ingresar a la escuela regular en
los distintos niveles educativos, es posible que con ello garanticemos
no solo su acceso sino su permanencia en el sistema educativo. Este
ultimo es de vital importancia si nos atenemos a los datos que la
Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (OCDE,
2013) revelan con respecto a las tasas de matricula entre los jovenes
de 15 a 19 afos.

En México cuatro de cada diez, no asisten a la escuela. En el caso
particular de la poblacién sorda en el censo del 2010 presentado por el
Instituto Nacional de Geografia y Estadistica de México (INEGI, 2013)
se menciona que el 35% no tiene estudios, y solo el 5.4% cursé algun
grado de la educacion media superior y el 4.1% de la superior. Sin
duda, un dato alarmante.

Las posibles causas que pueden explicar este bajo nivel de escolaridad
entre la comunidad sorda pueden ser desde la falta de una mayor
cobertura educativa (principalmente en el nivel medio superior y
superior); los escasos recursos para continuar con una educacion
bilinglie Lengua de Senas Mexicana (LSM) — espariol; la falta de
intérpretes en las escuelas;® y una baja competencia del dominio del
espanol escrito.

Una comparacién entre los datos encontrados de mi primera
aproximacion a las condiciones del modelo bilingle intercultural para el

8 La inclusion educativa no apuesta por la homogeneizacién del alumnado sino por
hacer valido el derecho a la educacion (con igualdad, calidad, y equidad) de todos los
ciudadanos de un pais. Por consiguiente, es responsabilidad del Estado definir politicas
publicas que hagan efectivo este derecho.

¢ Hoy corremos el riesgo de asumir que “la sola presencia’ de la lengua de sefias es
suficiente para garantizar el adecuado proceso ensefianza aprendizaje del alumno sordo.
En el caso del nivel educativo medio superior y superior, pareciera que contar con un
intérprete se convierte en la forma de asegurar que el alumno esta aprendiendo como el
resto de sus compafieros oyentes, cuando esto en realidad sélo es una primera respuesta
de atencion para el alumno sordo (Cruz-Aldrete y Villa Rodriguez, 2016).
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sordo en México (Cruz-Aldrete, 2009) y las condiciones de las escuelas
hoy en dia, me permite decir que se mejoraron algunos puntos, entre
ellos la creacion de materiales en LSM, la participacion de sordos
adultos sefiantes de la LSM, la presencia de intérpretes en el aula.
La SEP ha impulsado la creacion de textos que ofrecen informacion
sobre el modelo bilingiie en comunidades urbanas, pero, también en
comunidades indigenas o rurales.

Aunado a lo anterior, hoy contamos con un marco legal que respalda,
entre otras cosas, el derecho de los sordos a ser educados en su
propia lengua, la LSM (Ley General de personas con discapacidad
2008; Ley General para la Inclusion de las personas con discapacidad,
2011). Por tanto, desde esta perspectiva, el fortalecimiento y adecuada
ejecucion del modelo educativo bilinglie bicultural se convierte en una
meta trascendental. Al respecto, reconozcamos que la implementacion
del modelo bilinglie bicultural para el sordo no ha seguido un proceso
lineal en su ejecucion, ha tenido avances y retrocesos, que es urgente
identificar y sefalar.

Estamos en un momento en el cual se requiere de acciones conjuntas
y coordinadas por la propia comunidad sorda, por académicos, por
intérpretes, por miembros de la sociedad en general, para lograr que
los sordos sean ensefiados en su lengua materna, y lograr mejores
condiciones para favorecer la inclusién, el acceso, y permanencia de
los sordos senantes en los diferentes niveles educativos. Esto implica
también una competencia del espafol escrito, pero, sobre todo, que
las personas sordas adquieran la lengua de sefias como su primera
lengua en edades tempranas.

A manera de conclusion

De acuerdo con Ana Belén Dominguez (2009) hay dos situaciones que
no deben perderse de vista al tratarse del alumnado sordo: la lengua y
la identidad. Ambos elementos nos remiten a la adquisicion de la lengua
de sefias como primera lengua, y a la construccién de la identidad
sorda que se abordé en el apartado anterior. En este sentido, la autora
en su texto de 2009, “Educacion para la inclusion de alumnos sordos”,
discute la importancia de ser competentes en una primera lengua, y
la relacién del alumnado con la comunidad sorda, para conocer su
cultura, formas de convivencia y tradiciones propias de este colectivo,
al cual por decision propia pueden o no formar parte de éste.

Saber cual es la percepcion que se tiene sobre estos dos grandes
elementos (lengua e identidad) no es cosa menor, pues desde ahi
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debe proponerse una politica publica para atender las necesidades
de la comunidad sorda. Politicas que se enfoquen a la definicion del
modelo educativo, al derecho a la salud, a la justicia, al logro de un
trabajo digno y, al acceso a la informacion.

Por tanto, ante la pregunta que al inicio se planteaba sobre qué pueden
hacer los linglistas para garantizar la adquisicion del lenguaje para los
nifios sordos, la respuesta seria la definicion de una politica linguistica
adecuada para esta poblacion. Por un lado, en la formacion de redes
de apoyo para acompafar a las familias oyentes en el aprendizaje de
la lengua de sefias, en su conocimiento sobra la sordera, y su vinculo
con la comunidad sorda. Y por el otro, en la formacion de profesionales
sordos y oyentes en la ensefianza del alumnado sordo, aunado a una
sensibilizacién de los especialistas pertenecientes al sector de la Salud
con respecto a la lengua de sefias y a sus usuarios.

Estoy convencida que si logramos entender la forma en que las
lenguas de sefias se realizan, cdmo se componen, y qué reglas las
rigen para su organizacion, cambiaria nuestra percepcion sobre este
tipo de lenguas y sus usuarios. Se abonaria en el reconocimiento del
sordo como miembro de una comunidad linguistica minoritaria, y por
tanto, en el derecho de los nifios sordos a adquirir la lengua de sefas
como su primera lengua, asi como en el acceso a la educacion a partir
del uso de esta lengua. En el entendido ademas que la educacion
bilingle inter/bicultural, no debe enfocarse al ambito escolar, sino al
papel de la familia (en su mayoria oyente) que tiene algun miembro
sordo, y al vinculo con la comunidad sorda.

En resumen, si bien se han dado los primeros pasos para el logro
de ambos aspectos: adquisicion de la lengua de sefas, y educacion
bilinglie, aun se requiere de una mayor sensibilizacion, reflexion, y
discusion sobre estos temas, no sdlo al interior de la academia, sino
un debate abierto en la sociedad en general, —oyente y sorda—, que
se traduzca en un plan que favorezca la tolerancia, y el respeto a la
diversidad. Quiza de esta manera podamos encontrar estrategias que
se desarrollen de manera conjunta, y, no menos importante, logremos
valorar en su justa medida las que hoy ya se implementan.

Sélo resta enunciar un ultimo deseo, ojala cuando se hable de la lucha
por el derecho de los nifios sordos a tener la lengua de sefias como su
primera lengua nos refiramos a ella en tiempo pasado, y no como la
tarea de un tiempo presente. Sélo asi, es probable que los sordos y los
oyentes estemos so6lo a una lengua de distancia.
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Un acercamiento a las Politicas Inclusivas

En las ultimas décadas se han popularizado las politicas inclusivas por
todo el mundo, no sélo dirigidas hacia las personas con discapacidad,
sino también hacia otros colectivos antes marginados. De esa forma
hoy es comun que, al menos en cuanto a los discursos oficiales se
refiere y partiendo de la perspectiva de los derechos humanos, se
hable de equidad, celebrar la diferencia, igualdad de oportunidades,
eliminacion de las barreras, no discriminacion, respeto a la diversidad,
inclusion educativa, laboral y social, asi como otros valores y conceptos
que hoy nos resultan familiares y deseables a casi todos.

Lamentablemente, el hecho de que sigamos hablando de ello es
prueba indirecta del gran camino que falta por recorrer y permite
corroborar que el cambio implicado es mas profundo de lo que unas
cuantas leyes, a todas luces justas y plausibles pero perfectibles y por
ahora insuficientes, pueden conseguir en el corto y mediano plazo para
la creacion de ese anhelado mundo donde exista espacio para todos.
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Para decirlo con sencillez, pero sin animo de simplificar excesivamente
un asunto de tal magnitud y complejidad, en el fondo una de las cosas
que estan involucradas y que tanto trabajo cuesta modificar, son las
actitudes que tenemos hacia el otro, las cuales no se transforman
automaticamente por lo decretado en una nueva ley.

En el extremo opuesto, se puede sefalar que incluso en la ausencia de
normas que regulen cierto comportamiento, por ejemplo, el respeto a
los demas, la solidaridad o la amabilidad, a titulo personal los individuos
pueden manifestar actitudes y conductas que las reflejen de forma
notable, sin necesitar una legislacion que lo obligue o una definiciéon
rigurosa del modo de actuar, pensar o sentir, que manifiestan.

Partiendo de esta ultima idea este breve trabajo tiene como objetivo
mostrar que los elementos que constituyen lo que en la actualidad
entendemos por inclusion, en realidad se han manifestado de distintas
maneras y en ambitos diversos desde mucho tiempo atras, incluso sin
que el entorno ideoldgico y el marco legal fueran los mas propicios
para ello, al menos desde el ultimo tercio del siglo XIX en México,
solo por fijar una delimitacién temporal y espacial para este estudio,
aunque una revision mas profunda probablemente nos permitiria
ampliar aun mas sus alcances y esclarecer las limitaciones de tal
hipotesis. Por el poco espacio disponible y en aras de circunscribir
con mayor precision la propuesta, nos enfocaremos en algunos
sucesos sobresalientes acaecidos en la que algunos consideran la
primera institucion de educacion especial en la historia de México,
pionera en atender las necesidades de la poblacion sorda: la Escuela
Nacional de Sordomudos. De su productiva, rica en matices y larga
historia (de aproximadamente cien anos), enfatizaremos Unicamente
tres temas de gran interés y relevancia en las actuales discusiones,
correspondientes a equidad de género, inclusion laboral y respeto a
la diversidad linguistica, analizados a través de notables ejemplos
ocurridos en tres periodos distintos. Para evitar confusiones y no
incurrir en anacronismos, es importante precisar que en el siglo XIX
no se hablaba en términos de equidad de género, como tampoco se
aludia en el periodo revolucionario a la nocién de inclusioén laboral, ni
en el segundo cuarto del siglo XX de respeto a la diversidad linguistica
o reconocimiento a las lenguas de sefias como lenguas naturales. No
obstante, los personajes de los que hablaremos a continuacion pueden
ser vistos como “precursores” de esas tres posturas, en el sentido de
que sin existir en sus tiempos una teorizacion clara sobre esos asuntos
e incluso ir hasta cierto punto a contracorriente de lo que la mayoria
pensaba o hacia entonces, y por supuesto, sin que se contara con
una legislacion que los obligara a defender la igualdad en derechos
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de mujeres y hombres, el derecho a tener acceso a un trabajo digno
que permitiera ganarse la vida a cualquiera y la afirmacion de que las
lenguas humanas no eran exclusivamente orales, s6lo por mencionar
los ambitos precisos en los que este trabajo se enfocara, sus palabras
y actitudes pueden identificarse con las que hoy denominariamos de
esa forma. Dicho de otro modo y en términos generales, no vivieron en
los tiempos de los derechos humanos y de las politicas inclusivas, y
sin embargo, su comportamiento y actitudes se podrian identificar sin
dificultad con tales posturas.

Eduardo Huet y las sordas: inclusion por género

Asegurar que el maestro francés Eduardo Huet es el sordo mas
famoso en la historia de México es una afirmacién dificil de contradecir.
No solo supera por mucho a todos los demas en la cantidad de
referencias que pueden encontrarse sobre él en fuentes de diversos
tipos y lugares, sino que las repercusiones de sus acciones lo han
llevado a ocupar un justo sitio al lado de Benito Juarez, como los dos
grandes proceres de la historia sorda nacional. Como fundador de la
primera escuela para este sector en el pais mucho se ha escrito sobre
su vida y trabajo, al grado de atribuirsele méritos tan exagerados
como que fue el inventor de la Lengua de Sefas Mexicana, de ahi que
calificativos como “héroe” o “apéstol” siguen siendo frecuentes y casi
no existe un sordo mexicano que no sepa quién fue Eduardo Huet y lo
que hizo (Jullian, 2010).

No obstante de todo lo que se ha estudiado y dicho sobre él, entre
sus facetas no exploradas por los investigadores y tampoco conocidas
por los propios sordos, destacaremos en las siguientes lineas una
que fue muy notable, que tiene que ver con su profundo interés por
educar no sdlo a sordos varones, sino también a mujeres, tratandolos
con el mismo respeto y asignandoles la misma dignidad. Aunque hoy
denominariamos a ese proceder “equidad de género”, “igualdad” o
“inclusion”, y no solo lo considerariamos deseable, sino un derecho y
una obligacion, en el tiempo de la llegada de Huet a México, a principios
de 1866, las cosas eran muy diferentes, dado que las mujeres, sordas
0 no, tenian muy pocas posibilidades de estudiar, independientemente
de la clase social a la que pertenecieran, la situacién econdémica de sus
familias y a cualquier otra condicion. Sin embargo, desde el documento
mas antiguo que se conoce escrito por él ya radicando en México,
es decir, la primera solicitud de apoyo que hizo a las autoridades del
Segundo Imperio, titulada “Medios a usar para llegar a la fundacion
del Instituto Imperial de Sordomudos. Reporte al Emperador” [Huet,
1866, marzo, 18. Original en francés, traduccién propia], queda claro
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que el colegio que proyectaba establecer estaria constituido por dos
departamentos, a fin de incorporar tanto a nifos como a nifias en la
institucién, lo cual permite sostener que la igualdad de oportunidades
para hombres y mujeres siempre fue una de las ideas centrales de su
actividad profesional.

Debido a la negativa de recibir ayuda de las autoridades imperiales,
Huet se vio obligado a pedir prestado un salén en el Colegio de San
Juan de Letran, donde comenzo a impartir clases en mayo de 1866. El
reglamento interno de la institucion que le abrié sus puertas prohibia el
ingreso de mujeres a sus instalaciones y esa fue la razén por la que no
pudo cumplir su propdsito original de atender a nifilos de ambos sexos,
debiendo conformarse con iniciar su trabajo con tres jovencitos sordos.
No obstante, no cejo en su esfuerzo de beneficiar también a alumnas
sordas con su trabajo, como se evidencioé vez tras vez, en docenas
de manuscritos enviados a las autoridades municipales, que fueron
las Unicas que mostraron cierto interés y le brindaron algun apoyo
(Huet, 1866-1867). Un ejemplo del buen resultado de su insistencia
fue la respuesta que obtuvo del secretario del Ayuntamiento, quien ya
gestionaba la solucién del problema, al punto de decirle, al final de
una misiva, que “es muy posible que una sociedad de Beneficencia
le proporcione un local en donde puedan ser recibidas nifias que
no podrian serlo en el Colegio de Letran” (Pastor, 1866). A pesar de
las halaglefias expectativas y los esfuerzos, las gestiones de las
autoridades no rindieron fruto y el esperado apoyo no se concreto,
pero esa situacion no desanimé a Huet, quien siguid insistiendo,
aprovechando cada oportunidad para hacer notar que la poca
visibilidad que tenian las nifias sordas no significaba que su cantidad
fuera menor que la de los nifios, sino simplemente que eran “mas
dificiles de encontrar” (Huet, 1866, s/f). Al llegar el fin de afio y con
ello la evaluacién de su trabajo, presenté una elocuente conferencia
donde sefalo todos los obstaculos con los que se enfrentaba y lo que
le faltaba por hacer, sefialando de nuevo como prioritaria la necesidad
de abrir la seccion femenina de la escuela. Como resultado del éxito
obtenido y el creciente apoyo de algunos funcionarios de alto rango
en la administracion local, en febrero del afio siguiente se decreté la
fundacion formal de la escuela que hasta entonces no era mas que un
proyecto privado, auspiciada por los fondos municipales y el apoyo de
una junta nombrada para tal fin.

La recién creada institucién, denominada Escuela Municipal de
Sordomudos y establecida en el antiguo Colegio de San Gregorio
(Peza, 1881: 98-99), contemplaba la asignacion de seis pensiones
para nifios sordos e igual nimero de apoyos para que las nifias pobres
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incapaces de oir pudieran recibir una instruccién de calidad, lo cual
por si mismo fue un logro que hoy celebrariamos como un paso hacia
la equidad de género. Con todo, debido a que en el momento soélo se
contaba con estudiantes varones, en el nuevo edificio se les asigno
lugar unicamente a ellos, y Huet tuvo que realizar gestiones para que
se habilitara el espacio disponible para las alumnas, lo cual implicaba
un enorme gasto debido a la situacién de abandono en que el edificio
asignado se encontraba, por lo que requeriria grandes sumas de
dinero para su remodelacion y adecuaciéon (Garcia Cubas, 1905: 411;
Huet, 1867, julio, 7: 30). Ademas, los criterios de la época estipulaban
la necesidad de mantener separadas en todo momento a las nifas de
los nifos, lo que obligaba a la institucion a tener un dormitorio propio y
un saldn de clases exclusivo para ellas. En ese periodo especifico, es
decir, mayo de 1867, la precaria situacion que se vivia en la ciudad a
raiz de la ya muy cercana caida del gobierno de Maximiliano impidieron
que la ampliacion se concretara, pero Huet considerd oportuno reiniciar
las clases en esas condiciones y unicamente con los varones, para
evitar que el proyecto entero fuera cancelado, aunque su voluntad de
incorporar lo antes posible a las nifas siguié manifestandose en casi
la totalidad de oficios que envié a las autoridades en las siguientes
semanas Y, cuando éstas fueron sustituidas gracias al triunfo juarista,
de inmediato explicé la situacién a los recién llegados, volviendo a
solicitar la atencién para las nifias (Huet, 1867, septiembre, 3: 36).

Como es bien conocido, el decreto de fundacion de la Escuela Nacional
de Sordomudos del 28 de noviembre de 1867 inicié otra etapa en la
atencion de este sector, pero lo hizo tomando en cuenta la propuesta
inicial de Huet de crear dos departamentos, uno para estudiantes de
cada sexo, pero que ahora contaria con doce pensiones para cada
uno (Jullian, 2002:70-72). Tal iniciativa no fue mencionada en ningun
proyecto anterior, ni siquiera en la famosa Ley de Instruccion Publica
del 15 de abril de 1861 decretada por Benito Juarez (Peza, 1881:97),
en la que por vez primera se ordenaba la creacion de una Escuela para
Sordomudos, pero que no precisaba si incluiria a nifios y nifias, como
si lo hacia el proyecto del maestro francés.

Para concluir sélo resta sefalar que, si bien las doce pensiones
asignadas a sordas tardaron algunos afios en ser aprovechadas, la raiz
de ello se encuentra en los prejuicios de la época y, en ultima instancia,
en los propios padres que no enviaban a sus hijas a estudiar, mientras
que al propio Huet no puede atribuirsele ninguna responsabilidad al
respecto. Por el contrario, él continu6 esforzandose por incorporarlas
al trabajo escolar y, al final, unas cuantas nifias en efecto pudieron
recibir educacion gracias a su tenacidad (Jullian, 2002). Después de su
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muerte, en 1882, la estructura de la Escuela Nacional de Sordomudos
no se modificd y continud recibiendo alumnos de ambos sexos durante
el casi un siglo en que se mantuvo funcionando (Jullian, 2013). Aunque
mucho podria agregarse y discutirse sobre el tema que aqui se destaca,
con lo ya expuesto es suficiente para mostrar que, en efecto, Eduardo
Huet tuvo una actitud de inclusién hacia el género femenino muy poco
frecuente en sus tiempos, y aunque las condiciones estructurales
muchas veces disminuyeron u obstaculizaron el cumplimiento de sus
ideales, eso no lo hizo cambiar de opinién o restod intensidad a sus
esfuerzos por contribuir a la mejora en la calidad de vida de las nifias
sordas.

Natalia Serdan, Ana Maria Berlanga y Guadalupe Garcia: la
inclusién laboral de los sordos

Uno de los retos principales que tuvo la Escuela Nacional de
Sordomudos practicamente desde su fundacién, fue el objetivo de
capacitar técnicamente a sus alumnos con la intencién de colocarlos
en un trabajo. Por tal motivo y al menos desde 1870, se ensayaron
diversas estrategias vinculadas mayormente con los contenidos
curriculares y los enfoques de ciertas asignaturas y talleres, que tenian
como finalidad que los egresados pudieran ganarse la vida mediante el
desempefio de algun oficio (Jullian, 2002; Abrajan, 2012). No obstante,
un nuevo impulso con caracteristicas ligeramente distintas y con una
actitud también diferente, llegd cuando la institucion estaba por cumplir
medio siglo de existencia, en el marco de los cambios de perspectiva
generados durante la Revolucion Mexicana.

Para comprender mejor la trascendencia y los alcances del proceso
que describiremos a continuacién, es conveniente hacer una breve
pero panoramica revisién de los cambios vividos hacia el interior de la
Escuela Nacional de Sordomudos en las primeras tres décadas del siglo
XX. A la estabilidad porfiriana que se manifesté en el mandato de sélo
tres directores (Ramon Isaac Alcaraz ocupo el cargo en los gobiernos
de Juarez, Lerdo, Diaz, Gonzalez y de nuevo Diaz, conservandolo
hasta su muerte, en 1886; Trinidad Garcia, los siguientes veinte afios,
también hasta su fallecimiento, y luego, por casi siete afios mas, Daniel
Garcia, hijoy sucesor del anterior), siguid un periodo de cambio continuo
en la maxima autoridad de la institucion (entre 1913, afio en que Daniel
Garcia perdid su trabajo a causa de su postura politica antihuertista
y 1917, al menos cinco personas dirigieron el establecimiento, ya
fuera nombrados oficialmente o de manera interina). La escasez de
profesores varones con experiencia y la creencia de que los sordos
necesitaban una guia mas amable y de tipo maternal, llevé a que tres
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maestras ocuparan la direccion en la siguiente década: primero Natalia
Serdan, una viuda de mediana edad y clase alta, casi sin experiencia
pero con trato gentil y muy buenas intenciones; después Ana Maria
Berlanga, reconocida pedagoga con amplia trayectoria docente y en la
administracion y direccion de instituciones educativas en el norte del
pais y, por ultimo, Guadalupe Garcia, hija menor de Trinidad Garcia,
maestra titulada especializada en atencion a sordos que trabajaba en
la Escuela desde principios del siglo XX.

En un periodo caracterizado por la insuficiencia de recursos y la falta
de certeza sobre el futuro inmediato, las tres directoras mencionadas
comenzaron una verdadera revolucién al interior del plantel, con
un objetivo claro que jamas se habia alcanzado plenamente: la
incorporacion al mundo laboral de los egresados. La iniciadora de
esta postura fue Natalia Serdan, quien pese a su inexperiencia y poca
comprension de los métodos de ensefanza, utilizdé sus vinculos con
algunos politicos y directores de instituciones, para conseguir acuerdos
de capacitacion. Como resultado del conflicto revolucionario no habia
equipo ni material en la Escuela e incluso algunos de los cargos de
profesor estaban vacantes, pero en otras instituciones cercanas no
existia esa limitacion, de forma que consigui6é firmar los convenios
necesarios para que sus alumnos pudieran acudir a recibir la formacién
que a la postre les permitiria ganarse la vida, como fue el caso del
acuerdo que permitié a un grupo de jévenes sordos recibir capacitacion
especializada en los talleres de la Escuela practica de ingenieros
(Berlanga, 1918:19). La importancia de estos acuerdos en realidad
llegd mas lejos de la simple adquisicién de habilidades utiles para el
trabajo, debido a que los alumnos sordos que se beneficiaron de ellos
aprendieron, ademas, a convivir con otros no sordos en el &mbito laboral,
lo cual fue muy util para su futuro. Por su parte, Ana Maria Berlanga,
con sus destacadas habilidades y profundo conocimiento pedagdgico,
sugirid una modificacion completa al plan de estudios, vigente desde
1882 (Alcaraz, 1882; Abrajan, 2012), cambiando el énfasis dado antes
a la educacion elemental, por un enfoque ligeramente distinto donde
la adquisiciéon de habilidades practicas, en especial la capacidad de
hablar y el aprendizaje de un oficio eran las metas mas relevantes
(Berlanga, 1918:19). Aunque su gestion no alcanzé los tres afios y
por ello no consiguid ver personalmente los frutos de su trabajo, su
sucesora, Guadalupe Garcia, continudé esa tendencia, lo que permitio
alcanzar el fin para el que se habia establecido, pero la nueva directora
hizo mas que eso, al dedicarse a buscar por todos los medios a su
alcance, a colocar en trabajos adecuados y bien remunerados a
los egresados. En el Archivo Historico de la Secretaria de Salud se
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encuentran diversas cartas de recomendacién y solicitudes de empleo
firmadas por ella, que lo demuestran.

Reflexionando sobre lo expresado en los parrafos precedentes se
puede concluir que aunque las tres directoras tenian caracteristicas
de personalidad, antecedentes y condiciones diferentes, compartian
un profundo interés por los sordos y una actitud que iba mas alla de
su responsabilidad como maestras o directivas. Por eso, en la medida
de sus habilidades y posibilidades, cada una fue mas alla de lo que
le correspondia, de lo que era su estricta obligacién, y se esforzé por
abrir posibilidades laborales a sus alumnos. La inclusién laboral pero
también social que se derivd de sus acciones beneficio directamente
a veintenas de sordos y son prueba de lo que puede lograrse con un
poco de voluntad y creatividad. Desde luego, no puede ignorarse que
los prejuicios de la época, que veian al sordo como un ser ignorante
e incapaz (Abrajan, 2012), limitaron los alcances de las acciones
impulsadas por estas tres directoras en materia de capacitacion y
acceso al mundo laboral, como tristemente sigue ocurriendo hoy en
muchos lugares. Sin embargo, esta situaciéon no hace sino subrayar
lo extraordinario de la actitud y las acciones de Serdan, Berlanga y
Garcia, en materia de inclusion.

Luis Gémez y su defensa de la Lengua de Seias Mexicana

El joven Luis Manuel Gomez Onorio ingresé a la Escuela Nacional
de Sordomudos como profesor en 1924 y casi desde el inicio se hizo
cargo de grupos de desmutizacion (Garcia, 1925). A pesar de que no
contaba con un titulo y que consiguié apenas “C” (suficiente) en su
evaluacioén de eficiencia educativa (Comision de eficiencia, 1930), se
mantuvo en la institucion cuando cambid de sede al fusionarse con la
Escuela Nacional de Ciegos en 1928 y soporto el continuo cambio de
personal de la década siguiente. Al estallar la importante huelga de
1937, formo parte de la comitiva que rescaté a los alumnos sordos
que permanecian retenidos en las instalaciones ocupadas por los
huelguistas ciegos y sus aliados (Jullian, 2013), e incluso, bajo el
riesgo de perder su empleo, sirvié de intérprete entre los estudiantes
sefiantes y las autoridades de la Beneficencia Publica en aquel
dramatico episodio. Un afio después ascendi6é al cargo académico
de mayor importancia del colegio, el de Jefe de Clases, y gracias a
su buena relacion con los educandos sordos, continué interpretando
en los eventos publicos, pero también en cualquier queja, peticion o
demanda a las autoridades (Lanuza, 1938). En la década siguiente fue
nombrado director de la Escuela Nacional de Sordomudos, cargo que
desempefid hasta su muerte, en 1954.
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Por su dominio de la Lengua de Senas Mexicana y su caracter afable,
los sordos que estuvieron vinculados con la Escuela en los aios en
que él trabajo ahi todavia lo recuerdan con gran carifio y respeto. Por
ejemplo, una alumna sorda de aquella institucidon, Margarita Adams,
lo describié como “hombre de gran corazén” a quien “se le admiraba
por su amabilidad con los estudiantes sordomudos”, y agregd sobre
su capacidad como sefiante, que “conocia muy bien el LSM”, que
“se expresaba con gran fluidez en LSM”, y que “era experto en LSM”
(Adams, 2003, 18-19; Adams, 2004, 9). Es importante subrayar que
ambas caracteristicas eran poco frecuentes entre los profesores y
empleados que convivieron y trabajaron con Gémez, siendo habituales
las quejas de los estudiantes sobre la limitada habilidad que tenian
para conversar en sefias con ellos, lo que generaba problemas
constantes y menoscababa la calidad educativa (Lanuza, 1938). Sin
una via de comunicacion eficaz y con poca intenciéon de construirla,
lo mas usual era que los profesores prefirieran hablar en espanol con
los demas oyentes que ahi laboraban e ignoraran a sus alumnos. En
este punto cabe destacar que las sefias continuaban prohibidas en el
reglamento de la Escuela, pero al ser director Gbmez, uno de sus mas
acérrimos defensores, el terreno era propicio para que otros oyentes
las aprendieran y utilizaran en las aulas y fuera de ellas, pero eso no
ocurrio, en parte por la mala actitud de algunos, pero sobre todo por
las condiciones contextuales que enmarcaron este periodo, en las que
es conveniente reflexionar un poco.

Las décadas entre 1920 y 1950 fueron un periodo dificil para los
sordos sefiantes mexicanos. Los deseos de construir una nueva
nacion segun los principios de la Revolucion, influidos por el entorno
internacional donde los postulados eugenésicos abogaban por una
separacion entre los mas aptos y los que no lo eran, segun los criterios
evolutivos raciales pseudocientificos entonces vigentes en casi todo
el mundo, determinaron la creacién del sistema paralelo de educacion
que conocemos como educacion especial, segun el cual se intentaria
normalizar lo mas posible a los llamados entonces “anormales”,
término que incluia a los sordos (Jullian, 2013). Al iniciar la segunda
mitad del siglo y sin que esa ideologia hubiera sido superada, llegaron
a México las nuevas técnicas de la recién desarrollada medicina de la
rehabilitacién, la cual, en el mismo sentido aunque por otra via, percibia
al que no podia escuchar como un enfermo que debia ser curado,
como un defectuoso que debia repararse. Desde esa perspectiva, las
sefias fueron valoradas como perjudiciales, por considerarseles un
obstaculo para la adquisicion de la entonces declarada unica opcion
verdaderamente cientifica y adecuada para corregir las deficiencias
de los sordos: el habla (Tarra, 1890; Jullian, 2002: 153-155). Esa
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forma de pensar siguié siendo hegemonica por mucho tiempo, ya que
tuvieron que pasar treinta afios, hasta la década de 1980, para que
dicha actitud comenzara a modificarse, al reconocerse el valor de la
Lengua de Sefias Mexicana como medio de comunicacion legitimo y
eficiente, y todavia dos décadas mas para que se aceptara su estatus
de verdadera lengua, ya en el siglo XXI.

Por lo hasta aqui expuesto es evidente que Luis Gomez, a lo largo de
toda su trayectoria profesional de cerca de treinta afios, que incluyo sus
facetas de profesor, intérprete y director, fue una notable excepcién en
un entorno poco favorable para el uso y dignificacion de la LSM. Para
él, poco import6 ir siempre a contracorriente si el resultado deseado,
brindar una educacion de calidad, se conseguia. Su profundo y patente
interés por las condiciones de vida de sus alumnos lo llevo a tener una
actitud verdaderamente incluyente, que se manifestaba en no intentar
que fuera el otro quien se adaptara, sino esforzarse por realizar él
mismo los ajustes necesarios para alcanzar su propésito.

Reflexiones finales

Después de nuestro recorrido por estos notables ejemplos historicos,
deseo reiterar que puede discutirse si sus acciones fueron propiamente
inclusivas o no, lo cual Unicamente podria dirimirse en funcion de
la definicidon especifica que se quiera dar al término “inclusion”. No
obstante, la forma de nombrarlo pierde relevancia cuando se observan
los positivos resultados que tuvieron y la utilidad que pueden tener para
nosotros hoy. La actitud que todos y cada uno de ellos sostuvieron, al
menos en el aspecto especifico que se destaco, llamémosla inclusiva
0 no, se desarrollé en contextos no sélo poco favorables, sino incluso
francamente hostiles, en periodos de nuestra historia donde se
esgrimian solidos argumentos fundamentados en los conocimientos
considerados cientificos entonces y en los valores hegemonicos,
que optaban por mantener la segregacion. Por ello, si a estos cinco
directores les fue posible mantener su actitud y conducta, las cosas
tendrian que ser mas sencillas en la actualidad, cuando las politicas
mexicanas tienden con cada vez mayor intensidad al respeto de la
diferenciay la igualdad de oportunidades para todos. Sin embargo la in-
clusion, la verdadera inclusién, es mas que un discurso de moda o una
serie de politicas publicas sancionadas por tratados internacionales,
que para muchos pueden sonar irrealizablemente idealistas. Tiene
que ver con como pensamos y sentimos al otro, y las formas en que
nos posicionamos ante él. Esta relacionada con un genuino interés
en el bienestar de aquellos que nos rodean, pero sin partir de la
soberbia actitud de que nosotros entendemos mejor que ellos lo
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que les conviene. Ese genuino interés, en los ejemplos analizados,
no necesitd ser avalado por las leyes o las ideas de su tiempo, sino
que las trascendid. Aunque los cinco directores presentados son solo
unos cuantos ejemplos entre muchos, la seleccion de estos casos
no fue fortuita: el experimentado sordo extranjero Huet junto con el
joven constante Gémez, la eficiente y profesional Berlanga al lado de
la nedfita Serdan, sin olvidar a la educadora especialista Garcia, todos
ellos, a pesar de sus diferencias y que mediaron varias décadas entre
algunos de ellos, compartieron lo unico que no puede ser capturado,
reducido y transmitido a través de un decreto de inclusion, pero sin
lo cual éste se vuelve estéril: el respeto por el otro. Pero no sélo las
coincidencias fueron ponderadas, también lo fueron las diferencias, por
la sencilla razon de que el propio concepto de inclusion obliga a pensar
en la multiplicidad de necesidades y ambitos de ajuste, tan diversos
como las propias condiciones de materializacion de la existencia de
los seres humanos. Asi, la equidad de género, la inclusion laboral y el
reconocimiento de una lengua que no es la nuestra, son sélo algunas
de las esferas donde la inclusion puede y debe manifestarse.

Los casos aqui presentados asi como los ambitos elegidos para
ejemplificar lo que implica una sincera actitud inclusiva que se
manifiesta incluso cuando ésta no parece factible, implica un gran
esfuerzo o va en contra de la actitud dominante, tienen por objeto
ayudarnos a reflexionar sobre lo que falta por hacer y lo que cada
uno podria aportar, como lo hicieron ellos, cada uno desde su propia
posicién y su contexto historico.
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Introduccion

Entender a un grupo comunitario, hacerlo participe e incluirlo dentro
del contexto social amplio, requiere mayor conocimiento de sus ne-
cesidades lo cual puede concretarse a través de conocer los aspectos
que engloban la realidad en la que se desarrolla. Definir los aspectos
que determinan la psicologia del Sordo, requiere analizar una serie
de complejidades que comprenden términos como la identidad y la
cultura, debido a que éstos definen su cosmovision construida a partir
de la experiencia de cada una de las personas que integran, en este
caso, a la Comunidad de Sordos?. Esta se encuentra determinada con
base en su historia, en sus experiencias y en los antecedentes de los
que han precedido a este grupo. Tiene que ver con la definicion de una
cultura diferente.

' Licenciada en Psicologia egresada de la Universidad Nacional Auténoma de México con

Maestria en Sensibilizacion Educativa con Orientacion Gestalt, en el Instituto Humanista
de Psicoterapia Gestalt. Tiene diferentes especialidades y diplomados en Temas
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Ademas tiene un Doctorado Honoris Causa por el Claustro Doctoral Iberoamericano en
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Nacional de Derechos Humanos, entre otras.
Cuenta con una experiencia de mas de 20 afios trabajando desde diferentes ambitos
relacionados a la discapacidad y a la Comunidad de Sordos. Fue Coordinadora de la
traduccién a Lengua de Sefias Mexicana de Programas Educativos de Geografia en
Telesecundaria.

2 El uso de la S mayuscula para “Sordo” es una convencion para describir las practicas
culturales de un grupo. Se emplea la s minuscula en “sordo” para referirse a la condicién
de la sordera o al grupo extenso con pérdida auditiva sin hacer referencia a un grupo
cultural.
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La construccion psicologica de los sordos

Para poder comprender la construccion psicolégica de los Sordos, es
indispensable definir conceptos como psicologia, lenguaje, cultura,
familia, e identidad, ademas contrastarlos con una condicién de vida
diferente, como la que ellos viven.

Cuando se habla de “sordera” en lugar de personas sordas o Sordos,
se tiende a no ver una condicion de vida distinta o dentro del marco
de la diversidad por el contrario, como una patologia per se. Para la
mayoria de la poblacion, el término “sordo” parece peyorativo porque
aun falta profundizar en lo que respecta a un modo de ser, a una
cosmovision distinta de la que parece cotidiana para otros. Es cuando
transformamos a los Sordos mas que en un tema rico y complejo, en
un tema tabu.

Desde mi punto de vista, la psicologia se encarga de profundizar los
procesos mentales y emocionales, asi como la compleja diversidad
que existe en el ser humano y en todas las variantes que experimenta
al encontrarse en diferentes contextos geograficos, en sus culturas, en
sus sociedades y en las diferencias que prevalecen entre las personas
como seres diversos que somos. La pregunta que siempre surge es
si existe algun campo de la psicologia que estudie las mentes y el
comportamiento de las personas sordas y si estos aspectos divergen
entre las personas oyentes.

En el caso de los Sordos, la aplicacion de la psicologia, la psicoterapia
y la psiquiatria, como ciencias de la salud mental, se torna en algo
especializado porque involucra un idioma, una cultura y una forma de
estar en el mundo diferentes. En México, estas profesiones han estado
alejadas de la atencién del paciente Sordo. Actualmente son pocos
los profesionistas en el ambito de la salud mental que los atiendan,
al igual que con intérpretes y maestros, no existe una especializacion
en este rubro. La consecuencia es la no existencia de servicios que
consideren para su atencion, o bien, el tratamiento intenta de llevarse
de manera convencional, sin tomar en cuenta para el tratamiento
las caracteristicas culturales y linguisticas de los Sordos. Esto, en
ocasiones, promueve la vision patolégica de su condicién en lugar de
una diferencia cultural. Por otro lado, también se pueden pasar por
alto aquellos patrones o caracteristicas que requieran de una atencién
oportuna y asertiva en sus dinamicas personales, familiares y sociales.
A pesar de que existen caracteristicas que hacen que los Sordos
se identifiquen entre si y se vean como un grupo cultural, también
es importante no dejar de ver las caracteristicas individuales ya que
crecen entre familias y contextos sociales diversos.
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En publicaciones como Culturally Affirmative Psychotherapy With
Deaf Individuals, se busca que los profesionistas que hagan uso
de este modelo tengan una amplia conciencia de si mismos,
conocimiento profundo de la Comunidad y Cultura Sorda, asi como el
conocimiento de intervenciones terapéuticas culturalmente sinténicas
(Glickman, 2009). Se plantea la necesidad de reforzar la idea de la
practica psicoterapéutica con la Cultura del Sordo. En ella deben ser
considerados aspectos sociales, étnicos y linguisticos que permitan el
desarrollo de las habilidades y sensibilidad necesarias como parte del
entrenamiento y la practica terapéutica.

Como menciono en una de mis publicaciones anteriores, la intervencion
terapéutica con pacientes Sordos requiere que el tratamiento considere
el abordaje de las situaciones en el aqui y ahora, porque experimentan
continuamente eventos que se presentan permanentemente, como
la falta de contacto y comunicacion con las personas de su entorno.
Hablar de lo que experimentan subsana sus relaciones sin abordar
conceptos complejos debido a los rezagos que regularmente observan
en lo linglistico, en lo cognitivo y en la falta de informacién. En el
caso de las comunidades de Sordos, contar historias es parte de la
conexion que hacen de manera continua entre unos y otros, les da
identidad y cohesion como grupo, ademas de ser referentes que usan
de manera cotidiana (Ruiz, 2014).

Desde la vision neurolingiiistica

La pregunta que muchas ocasiones se ha formulado es si el cerebro
de los Sordos es diferente del de los oyentes, o bien si el lenguaje en
el caso de las personas sordas se procesa en el hemisferio derecho
o izquierdo. Esta incognita sobre las caracteristicas del cerebro de
los Sordos se presenta porque durante muchos afos los estudios
concernientes al desarrollo del lenguaje en los seres humanos han
tomado como referencia a las lenguas orales. Es relativamente re-
ciente que se han hecho estudios neurolégicos y neurolinglisticos con
respecto a la competencia del desarrollo del lenguaje en personas sor-
das, éstos se han llevado a cabo con Sordos que usan las sefias
como primera lengua o a hablantes nativos de las lenguas de sefias,
como es el caso de los hijos de Sordos. Estos sistemas linguisticos, en
el caso de las lenguas de sefias, no son derivadas de las lenguas
orales, sino totalmente independientes y con sus propias estructuras
gramaticales y significados (Bellugi, U. & Klima, E., 2001).

Se han realizado estudios neuroldgicos a través del uso de imagenes
de resonancia magnética funcional en relacién al procesamiento del
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lenguaje en oyentes y sordos. En estos estudios, se consideraron la
edad de adquisicidn del lenguaje, el nivel de audicion y si eran sordos
congeénitos o genéticamente sordos. Lo que se encontré en todos los
grupos de oyentes y sordos es que la lengua materna se procesa en
el hemisferio izquierdo, no siendo un factor determinante el cédigo
lingliistico que usaran. Tanto la Lengua de Sefias Americana (ASL)?
y el inglés mostraban una activacion fuerte y repetida dentro de las
areas del lenguaje clasico del hemisferio izquierdo. Los sefantes
oyentes y sordos nativos, mostraron una amplia activacion de areas
homologas en el hemisferio derecho, lo cual indica que los requisitos
especificos de procesamiento del lenguaje también determinan parte
de la organizacion del cerebro.

No es un secreto que el cerebro cuente con una serie de redes,
sistemas y subsistemas que permiten el procesamiento de informacion
especifica y diferente. Esto da pauta a que muchos aspectos de la
organizacion sensorial pueden adaptarse y reorganizarse cuando asi
lo requieran. En el caso de las personas sordas que han tenido esa
privacion auditiva de nacimiento, algunos aspectos del procesamiento
visual permanecen inalterados, en tanto que el procesamiento del
movimiento se destaca y reorganiza.

La construccion del YO en la persona sorda

Como es bien sabido, en términos de las teorias de desarrollo, la
mayor parte de los bebés nacen con habilidades innatas y deseos
de aprender a comunicarse. Lo esperado es que este aprendizaje se
enriquezca dentro del ambiente que prevalece en la familia. El lenguaje
es la capacidad biolégica que nos permite adquirir y desarrollar de
manera natural y espontanea un cddigo de signos convencional
que favorezca en los seres humanos la interrelacion con otros y la
expresion de necesidades, concepciones, ideas, asi como al desarrollo
y enriguecimiento de su pensamiento. El lenguaje sigue una serie de
secuencias y elementos similares a través de los cédigos o lenguas
que existen y que se ven influidas por la cultura, la sociedad, los
contextos familiares y la ubicacion geografica.

En el caso de los nifios sordos, requieren de un input linglistico que
les permita adquirir lenguaje de forma natural y espontanea como lo
hacen los nifos oyentes. El aprendizaje de los elementos linglisticos
de lalengua de senas, como sintaxis, semantica, pragmatica, fonologia
y morfologia, se tendria que llevar de manera intuitiva y no por medio
de una instruccion directiva. El lenguaje, tanto en nifios sordos como

3 American Sign Language
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oyentes, sigue determinadas secuencias y dependera mucho de los
retrasos que se observen. En el caso de los bebés sordos, la mayoria de
las veces no tienen acceso a la lengua de sefas o0 a ningun otro idioma
de forma natural, debido a que las familias regularmente no saben qué
hacer, a donde dirigirse y qué pasos seguir de manera practica con sus
hijos sordos. En muchas ocasiones, pasan varios afios para que los
nifios sordos puedan ser expuestos a terapias de lenguaje, como parte
del aprendizaje artificial, para poder consolidar estructuras de la lengua
oral que predomine en su contexto. La dificultad radica en que esta
modalidad no es la forma en la que un individuo puede establecer el
proceso de adquisicion de una lengua espontanea y natural. Los bebés
sordos no tienen esa oportunidad, desde que se hace la deteccion de
la sordera en los meses iniciales hasta la primera infancia, no estan
expuestos como los bebés oyentes a un idioma completo con modelos
linglisticos adecuados. Regularmente los nifios sordos comienzan
con el proceso de aprendizaje de su primera lengua en la escuela,
en un contexto académico, de alguna forma artificial y en la mayoria
de los casos con modelos linguisticos poco o nada competentes en
lengua de sefas, o bien, se les pide que aprendan una lengua oral y
traten de hacerla suya cuando se requiere de la audicion para poder
consolidarse naturalmente.

Los nifios sordos con padres sordos, aunque aparentemente tienen
una ventaja linguistica con respecto a los nifios sordos de padres
oyentes, muchas veces no es asi, ya que los niveles de produccion
linguistica pueden ser deficientes; esto es, porque los padres sordos en
ocasiones tampoco cuentan con estructuras gramaticales consolidadas
y, ademas, ellos también han sido victimas del sistema educativo,
deficiente, que no ha fomentado buena competencia linglistica ni
verdadera inclusion educativa a través de practicas que observen sus
necesidades comunicativas y de aprendizaje.

El reto mas importante para una verdadera inclusion de los Sordos a
los sistemas educativo, social, familiar y laboral es que deben iniciar
tempranamente. La persona sorda requiere de acceso a modelos
linguisticos adecuados desde que nace y se hace la deteccion de
la sordera. Lo que se observa actualmente es la necesidad de esos
modelos, pero no se considera la formacién académica de los mismos,
ya que tendrian que ser los que apoyarian no sélo a los alumnos
dentro del aula sino, incluso, a las familias para facilitar el proceso de
transicion hacia el bilingliismo dentro de casa.

La exigencia constante es que los Sordos puedan consolidar un buen
nivel de escritura y lectura, esto para tener acceso a la informacion
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y desenvolverse con el resto de la comunidad extensa, pero ¢como
es que pueden tener éxito en esta empresa si tienen contextos tan
adversos y poco nutricios para enriquecer su lenguaje y pensamiento?
Se exige en ellos buenos resultados en el manejo de su lengua, del
aprendizaje de una segunda lengua (espafiol en nuestro caso) v,
ademas, que sean competentes en el ambito académico. Esto resulta
una meta imposible de lograr si no son apoyados en el desarrollo de
los recursos para poder llevarla a cabo.

Los Sordos regularmente hacen frente, inicialmente, a la privacion
de su primera lengua; en segundo lugar, a la dificultad para poder
aprender una lengua oral a través de mecanismos no naturales como la
escritura y; en tercero, a la responsabilidad que depositamos sobre sus
hombros de todas las malas practicas médicas, educativas y sociales
que posteriormente se trata de compensar con asistencialismo.

Los bebés sordos responden a su ambiente del mismo modo que lo
hacen los bebés oyentes, tienen la intencién comunicativa y el deseo
de recibir al otro a través de la informacion que recibe. Sin embargo,
la diferencia radica en la forma en la que cada uno responde a los
estimulos que el ambiente le proporciona y a los recursos con los que
cada bebé cuente. El bebé, sordo u oyente, tiene un proceso similar en
cuanto a balbuceo los primeros meses de vida, pero paulatinamente el
bebé sordo deja de hacerlo por la falta de audicion y a la estimulacién
que pierde a través de la via auditiva. Los bebés sordos no responden
usualmente a sonidos a menos que estén acompafiados de vibracion o
de otros estimulos ambientales como la luz, las sombras, los olores o
las expresiones corporales que reciba de sus cuidadores. Los bebés
oyentes también perciben estos estimulos, pero dependen mas de
su sentido auditivo, ya que filtran a través de él la informacion para
entender el mundo que los rodea, ademas de que recibe informacion
que le permite incorporar y adquirir la lengua oral.

Cuando, por ejemplo, la madre sale y entra de la habitacion donde
esta el bebé oyente (en el momento en que el proceso de adquisicion
del lenguaje comienza a presentarse), él ya puede reconocer sonidos,
la voz de la madre y de los que estan cerca. Comienza a experimentar
la ausencia y el regreso de la madre, la primera provoca ansiedad e
incertidumbre cuando se retira, y la segunda, alegria y seguridad cuan-
do regresa y permanece a su lado. Regularmente esta ansiedad
cuando se ausenta se atenua al seguir escuchando a la distancia a
la madre, esto permite que la conexion con ella se mantenga y pueda
decifrar con sonidos conceptos como la lejania y cercania, el alla y el
aqui. Ademas de que el lenguaje le ayuda a darle significado a lo que
vive y a lo que le pasa internamente (Lacan, 1975).
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Para los bebés sordos, gran parte de esos estimulos son inaccesibles y
so6lo puede procesar parte de la informacion, especificamente lo visual.
Al alejarse la madre la angustia e incertidumbre son aun mayores
porque la conexién con el bebé sordo se rompe completamente al
no contar con la audicién que le permita tener otros referentes vy, lo
mas importante, le impiden compartir una lengua con la cual puedan
comunicarse y hacer intercambios. Es por esto que la sordera no sélo
se refiere a la ausencia de sonido, sino ala ausencia de los mecanismos
necesarios para construir lenguaje y con é€l, el andamiaje en el proceso
del pensamiento que van rezagando poco a poco, y cada vez mas, al
bebé sordo al no fomentar la adquisicion de una lengua visoespacial
(Ruiz, 2013).

Cada individuo existe y es definido a través del lenguaje que se
construye en la relacién con otros. Es por eso que cuando se habla
de la Comunidad de Sordos es imposible dejar de lado la relevancia
que tiene el lenguaje, porque la afectacion que este sector tiene no
es Unicamente en lo acustico, sino también en mecanismos mas
complejos como la deprivacion lingtiistica y la carencia de informacion
al no contar con el mismo acceso que el groso de la poblacién.

El lenguaje permite la representacion de conceptos, el acceso a los
recuerdos y a la comprension del mundo y da significado a través de
la expresion de las palabras. La existencia se fundamenta a partir del
significado que otros le dan a la misma a través del lenguaje. Lo cual
significa que la persona es descrita, nombrada y narrada a través de
la mirada de los otros y es un estatus particular que cada ser humano
posee. La persona tiene presencia gracias al lenguaje, no solo porque
sus representaciones, sus recuerdos y comprension del mundo se
significan y expresan por las palabras, sino porque la relacién que el
individuo sostiene con los demas se fundamenta en el lenguaje (Lacan,
1975).

La sordera o discapacidad auditiva por eso, muchas veces, se le co-
noce como la discapacidad invisible, porque para los ojos de los que
conforman la comunidad extensa, las dificultades y retos de las per-
sonas son imperceptibles, los sordos “no se ven”, aunque muchas
veces tampoco “se eschuchan”. La Idgica apunta a que si el individuo
antes de ser capaz de hablar y expresarse, es nombrado, descrito y
narrado por otros, como mencionaba Lacan (1975), éste es un proceso
negado para los sordos y es informacién que no puede incorporar, ni
puede procesar como los demas durante mucho tiempo antes de poder
tener contacto con una lengua. De ahi que se hable de las dificultades
que se observan en la consolidacion de su identidad no s6lo como
Sordo, sino como persona. Antes de ser Sordo, es una persona.



212  Revista de Administracion Publica No. 145, Volumen LIII, No. 1

La individualidad y la impresion de que somos uno separado de los
demas, se da gracias a la aparicion del lenguaje. Aquello a lo que
usualmente llamamos realidad es para nosotros un conjunto de cosas
y seres, de acontecimientos que podemos nombrar gracias a que
tenemos un cdodigo que se compone de signos que con ello marcan
la diferencia. Por ejemplo, en el caso de lo que se designa como YO,
es expresamente para hacer referencia de la persona que esta en
uso de ese signo. Cuando se dice YO es referencia de mi mismo y a
partir de esa diferencia se puede distinguir y dar presencia a alguien
diferente que es el TU. Lacan sefialé algo mas: que “el lenguaje ha
fundamentado la separaciéon entre la consciencia y el inconsciente,
porque al nombrar la vivencia interior utiliza un signo que pertenece a
la colectividad” (Lacan, 1975).

El bebé, el nifio, el adolescente y el adulto sordo tendrian que vivir un
proceso similar al de los oyentes, pero ante la ausencia de lenguaje
sufre dificultades considerables de origen en relacion a la designacion
de si mismo en contraste con la existencia de los demas. Al no poder
nombrarse a si mismo y a los demas también tendra el reto de nombrar
la realidad de la cual forma parte y, mas dramatico aun, vivir una
identidad deteriorada porque no identifica claramente quién es y a
dénde pertenece.

Cuando un bebé experimenta la ausencia de su madre, este evento
tiene que ver con la definicidon de alguien que esta fuera de él y que el
contexto social define, ademas de estar relacionado con la conciencia,
el inconsciente y los conceptos colectivos. El YO y el afuera son
estructuras que dan orden, por un lado, a aquello que no puede ser
nombrado, y, por el otro, a o que el colectivo nos ayuda a constituir.
Unidas conforman al individuo. La persona es definida a través del
lenguaje incluso antes de haber llegado al mundo, porque todos estos
signos han ido formando su conciencia e inconsciente.

Elindividuo sordo se encuentra en desventaja circunstancialmente para
la consolidacion de la definicion de si mismo, sus relaciones primarias
e incluso la que sostiene con su madre se ve afectada al no contar
con un codigo de comunicacion en comun. El bebé sordo no recibe
retroalimentacion ni informacion linglistica si los padres o su entorno
inmediato utilizan un canal oral-auditivo, a pesar de las imagenes
visuales a las que esté expuesto, no puede hacer una vinculacion y
contraste con los conceptos, con las palabras, con el lenguaje.

En otra de mis publicaciones (Ruiz, 2014) lo plante6 del siguiente
modo:
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“La exposicion tardia a una primera lengua es comun entre
nifios sordos con padres oyentes, aunque los casos severos de
aislamiento y deprivacion son raros. Mucha de la comunicacion
con sus padres se da a través de los sistemas de sefias caseras
que de algin modo proveen de comunicacion al menos de forma
primitiva o incompleta”.

Estudios sobre estos casos de aislamiento muestran un panorama
del impacto que tiene la privacion y aislamiento en la adquisicion del
lenguaje en estudiantes sordos. Muchos nifios sordos con padres
oyentes reciben poca exposicion tanto a la lengua oral como a la
lengua de sefas. En el caso de la lengua oral se debe a la dificultad
para adquirirla a través de un proceso natural, espontaneo y no contar
con la audicién; con la lengua de sefias, por los temores y prejuicios
que se han tenido con respecto a ellas y negar el acceso inmediato.

El ser humano estd hecho de palabras, de inicio hay un nombre, hay
recuerdos de quien lo antecede y que forman parte de su identidad,
aprende a nombrarse en funcién de esta denominacién que hacen los
demas de él. Con cada palabra, se conforman oraciones y pensamien-
tos de manera infinita que definen el lugar en el que nace, los objetos,
las relaciones, los afectos, temores, las partes de su cuerpo, en donde
termina su YO y donde inician los otros.

El lenguaje permite al sujeto construir certezas, preguntas, dudas
y razones con las palabras. Sin embargo, también hay aspectos
que no puede nombrar porque tiene que ver con recuerdos que se
desvanecen o situaciones que no logra comprender y, por ende,
designar. Cuando el nifio sordo no ha tenido oportunidad de vivir el
proceso de adquisicion de lenguaje, no posee herramientas para
seguir construyendo su pensamiento y avanzar en sus procesamientos
cognitivos. Es cuando incursiona en la vida escolar, cuando estos
rezagos tienen una relevancia significativa, obviamente no tendra
recursos para construir y asimilar nuevos conocimientos y habilidades
del pensamiento. No hay posibilidad de preguntar, hacer hipotesis y
responder ante la informacion y el desarrollo de nuevas competencias.
Parte del aprendizaje significativo se da a través de la vinculacién
con las vivencias personales y aquellas que son transmitidas a través
del lenguaje, aun y cuando eventualmente puedan permancer sin
expresion. Lo que es una certeza es que el lugar que cada individuo
tiene ante los demas tiene fundamento en el lenguaje.

Adicional a esto, las personas sordas y las personas oyentes difieren,
segun Bellugi (1988), de sus procesos mentales, esto porque la
persona sorda que crece con el uso de la lengua de sefas piensa en
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signos mas que en palabras, piensa en imagenes, lo cual se convierte
en un proceso mental que es radialmente diferente al que el resto de
la poblacién hace, pero tampoco quiere decir que los cerebros de las
personas sordas son diferentes a los de los oyentes.

Para entender la cultura de la comunidad de sordos

En México como en otras partes del mundo se ha empezado a hablar
de la Comunidad de Sordos, aunque, como podemos imaginar, no
es un término facil de entender, como Padden y Humphries (2006)
sefalan, debido a que no es un grupo que posea caracteristicas tan
especificas que lo distinga como la comida, la ropa, la religién, o
incluso que habiten en un lugar geografico particular. Algo que resulta
evidente es que el comportamiento que prevalece entre las personas
sordas dista de su comportamiento en un mundo de oyentes. Esto
tendra que ver, en cierta medida, por el conjunto de normas, valores y
comportamientos que las personas aprenden y la manera en la que les
son transmitidos. Cuando las personas sordas se desarrollan dentro
de la Comunidad de Sordos, al igual que en el caso de otras culturas,
es seguro que existird un conjunto de comportamientos también
aprendidos y asociados a su participacién dentro de la misma o bien
con aquello que se va aprendiendo en una sociedad dominantemente
oyente y en la cual tienen que aprender a transitar y subsistir.

Padden y Humphries (2006) usan la definicion de cultura basada en el
conjunto de creencias, practicas y en el rol central que toma la lengua
de sefias de manera cotidiana en la vida de su comunidad. Estas
caracteristicas, entre otras, distinguen a los Sordos de los oyentes
y otras personas sordas o con pérdida auditiva que presentaron la
condicién de manera tardia en sus vidas, que no hacen uso de la
lengua de sefias, pero se adaptan con otros métodos de comunicacion.

El lenguaje determina nuestra visiéon del mundo, un ejemplo es como
las lenguas de sefias llevan a la persona sorda a obtener pautas de
interaccion distintas a las que tienen los oyentes. He tenido oportunidad,
como hija de padres Sordos, de tener contacto con la lengua oral y la
lengua de sefias como hablante nativa de ambos idiomas, ademas de
convivir con otros hijos de Sordos con los que comparto esta doble
identidad al vivir entre dos culturas que hace que tengamos ambas
perspectivas, aunque no por eso entenderlas. Se vuelve complejo
porque regularmente la cultura oyente “oprime” a la sorda debido al
numero de personas que participan de ella, al estatus, asi como al
uso y aceptacion que tiene la lengua oral. Este fendmeno no sélo se
observa directamente con los Sordos, también con sus hijos quienes
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son regularmente usuarios de la lengua de sefias y los hace participes
directos de la Comunidad de Sordos.

Los Sordos y sus familias ademas de compartir un idioma diferente,
tienen sus propios usos y costumbres, que, aunque aparentemente
no estan bien definidas, se relacionan de manera importante con la
similitud de experiencias que han vivido respecto a la opresion que los
oyentes han hecho involuntariamente de su cultura, a partir del deseo
irrefrenable de modificar su condicién, que se cumpla la fantasia de
que los Sordos se conviertan en individuos que se les asemeje lo mas
posible a los oyentes para ser funcionales y aceptados.

Un aspecto conocido por todos los que estamos cerca de los Sordos,
es lo “comunicativos” que son y su falta de discrecion. Sin embargo,
esto alude al deseo y la necesidad imperante de estar comunicados y
establecer redes de apoyo entre ellos, conocen por experiencia lo que
es no recibir informacién suficiente, estar aislado y vulnerable ante el
desconocimiento de lo que pasa a su alrededor. Otra caracteristica
que poseen, es el énfasis que hacen en aspectos visuales que les
proporciona informacién adicional y que quiza para los oyentes pasa
por alto o es incomprensible. Es a partir de este tipo de aspectos que
se va consolidando una cosmovision y una cultura que dista de la de
los oyentes.

CONCLUSIONES

Como anteriormente mencioné, la dificultad del bebé sordo para
adquirir lenguaje, trae consigo la imposibilidad de responder a su
nombre y, de este modo, empezar el proceso de identificacion de si
mismo. Tampoco puede sefialar o nombrar personas y objetos a falta
de comprension de la negacidn, proceso que se va internalizando
y se consolida durante sus primeros afios de vida, derivando en la
comprension de los limites con respecto a otros y a la manera en la
cual tiene que establecerlos él mismo. Se encuentra desamparado
totalmente porque no puede decir lo que le pasa y no puede sostener
ni siquiera una conversacion sencilla.

Winicott (1965) sefiala condiciones necesarias para el desarrollo
emocional del nifio, entre las cuales esta proveerle de un medio
ambiente que facilite y colabore en el desarrollo de su salud mental;
otra, es contar con adultos que le ayuden a transitar de la dependencia
a la independencia progresivamente; asi como, que exista una madre
que pueda predecir el comportamiento de su hijo y se adapte a sus
necesidades.
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Es para mi importante también, hacer énfasis en que, si bien es
significativo el componente linglistico en lengua de sefias para los
sordos, eso no quiere decir que no puedan conformar y contrastar su
cultura con la de las familias oyentes.

Claire Ramsey (2000) lo define de la siguiente manera:

“Es un error pensar que los bebés sordos no consiguen disefiar
un soporte cultural dentro de sus familias oyentes, ellos lo hacen,
pero simplemente no pueden tomar ventaja del uso innato de su
capacidad del lenguaje’.

Sin embargo, hacer énfasis al describir todas estas caracteristicas, es
hablar de las afectaciones que la estructura psicolégica de la persona
sorda puede tener por la incomprension de una cultura diferente.
Requerimos escuchar y atender la salud mental de este sector, bajo
otros parametros diferentes a los de los oyentes.

Estas condiciones, muchas veces no se cumplen con los Sordos. La
diferencia y la demanda de una comunicacion diferente hacen, en
muchas ocasiones, que los Sordos presenten secuelas negativas en su
desarrollo emocional. En mi practica como psicéloga y psicoterapeuta,
he atendido a nifios, jévenes y adultos sordos con diversos trastornos
comodepresion, ansiedad, esquizofrenia, problemas de conducta, entre
otros padecimientos; entre 80% y 85% de sus familias, no contaban con
comunicacién directa y efectiva, ya sea porque venian desahuciados
del modelo oralista que nunca pudieron dominar o porque parecia que
era muy complejo aprender un idioma diferente que aparentemente soélo
lo requeria uno de sus miembros. La atrofia emocional en la infancia
puede repercutir en una limitacion de la capacidad de abstraccién del
nifio y, posteriormente, del adulto Sordo. Por el contrario, un desarrollo
correcto de las capacidades emocionales produce un aumento de la
motivacion, de la curiosidad y el aprendizaje, asi como mayor agudeza
y profundidad de la percepcion y la intuicion. Favorece ademas que
la persona sorda tenga mejor capacidad para establecer relaciones,
defensas adecuadas ante la angustia, el desarrollo de la empatia,
mayor capacidad de amar y de experimentar felicidad en el momento
adecuado.
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Hay un grupo de personas que no nacieron con una discapacidad
pero que la adquirieron por una enfermedad del sistema nervioso,
por un traumatismo o por un proceso degenerativo. La mayoria de
estas personas no tienen dificultades para la movilidad, no tienen un
déficit sensorial y no tienen discapacidad intelectual. Sus déficits son
mas especificos y quiza por ello no son tan evidentes y muchas veces
pasan desapercibidos para los sistemas de salud, porque “gozan de
cabal salud”, pueden vivir muchos afios. Pueden ser jovenes que no
son capaces ya de controlar sus emociones, que no son conscientes
de sus dificultades y son incapaces de planear su futuro y de obrar
en consecuencia, desde que sufrieron un accidente automovilistico
o de otra indole que lesiond su cerebro; o nifios excluidos de las
oportunidades de educacion por padecer crisis epilépticas, que por
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si mismas no afectarian sus funciones cognitivas, pero que al ser
excluidos de entornos sociales y educativos sufren una alteracién en su
desarrollo. O pueden ser personas adultas que perdieron su lugar en la
familia por el hecho de haber sufrido un evento vascular cerebral que
les hizo perder el lenguaje y la capacidad de comunicarse; o porque
padecen una enfermedad neurodegenerativa que los volvera cada dia
mas dependientes y perderan también su dignidad como personas.

En este capitulo vamos a hacer un recuento de las principales condi-
ciones discapacitantes producidas por una lesion cerebral adquirida,
de las dificultades que presentan en la comunicacioén, las alteraciones
del estado emocional y de la autoestima y sefialaremos el papel de la
neuropsicologia en la atencion de estas personas y en su rehabilitacion.
y de la Asociacion Mexicana de Neuropsicologia, A. C. que agrupa
a los profesionales de esta disciplina. Organizaré el capitulo en los
siguientes apartados: epilepsias, traumatismo craneoencefalico, enfer-
medad vascular cerebral, demencias

Epilepsias

La epilepsia es un sindrome cronico, recurrente o repetitivo que tiene
el mismo mecanismo pero causas diferentes. Se caracteriza por
descargas subitas de la actividad eléctrica del cerebro que de acuerdo
al area del cerebro donde se genera, puede producir alteraciones del
movimiento, de las sensaciones, del pensamiento o de las funciones
cognitivas. Los episodios suelen ser breves y la mayoria de los casos
responden bien a un tratamiento farmacolégico que, sin embargo,
suele mantenerse por muchos afos o quiza por toda la vida.

Aun cuando la mayoria de las personas con epilepsia tienen una
inteligencia normal, como grupo son mas susceptibles de sufrir cambios
en algunos procesos cognitivos como la memoria o las funciones
ejecutivas, pero en general no repercuten sobre su funcionamiento
cotidiano. Sin embargo el problema que enfrentan las personas con
epilepsia es social. Las actitudes de la gente hacia las personas
con epilepsia, en general, son discriminatorias. En la familia suelen
ser sobreprotegidos creando individuos dependientes y con baja
autoestima. Por desconocimiento del problema todavia suele suceder
que se les excluya de la educacion argumentando que el esfuerzo
puede ser daiino, o que pueden lastimarse dentro de la escuela si
tienen una crisis. Aun cuando la persona con epilepsia haya logrado
recibir instruccion, e incluso concluir una formacién universitaria, se
enfrentara a una dificultad para encontrar trabajo si manifiesta que
padece epilepsia. Otro tanto sucede con las relaciones interpersonales
y para encontrar pareja.
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Existe un grupo de autoayuda denominado GADEP (Grupo aceptacion
de la epilepsia) que fue fundado en 1993 por la Dra. Lilia Nunez, jefa
del servicio de neurologia del CMN “20 de noviembre” del ISSSTE y
cuyo trabajo se puede ver en la pagina: http://www.epilepsiahoy.com

Es necesario poner atencién a este grupo de personas y evitar que
sean privadas de sus derechos educativos, laborales y sociales.

Traumatismo craneoencefalico

Cuando una persona sufre un golpe fuerte en la cabeza que lo hace
perder la conciencia por varios dias y pasa por un periodo de amnesia
posterior al traumatismo, se desencadenan una serie de eventos
que alteran la fisiologia, el metabolismo, los sistemas sensoriales y
motores, los procesos cognitivos, emocionales y sociales; y repercuten
no solo en la persona que sufrié el traumatismo, sino de forma muy
importante en sus familiares y en su circulo social cercano. La gravedad
del traumatismo craneoencefalico va de leve a grave, pero en todos los
casos hay secuelas en el funcionamiento cognitivo y en la adaptacion
psicosocial.

El traumatismo craneoencefadlico (TCE) es la primera causa de
discapacidad en personas jovenes. Las instituciones de salud publica
en México no atienden las secuelas cognitivas, emocionales y sociales
de quienes sufrieron un TCE, o lo hacen de forma muy limitada.
Los servicios médicos se ocupan de los cuidados intensivos que se
requieren en la primera fase del TCE, |la etapa hospitalaria. Una vez
que ha sido estabilizado se le da de alta y la familia vive una etapa de
optimismo pues supone que en unos pocos meses todo volvera a la
normalidad y el joven retomara el curso de su vida. Desgraciadamente
esto casi nunca es asi. El prondstico de recuperacion y las posibilidades
de reincorporacién laboral dependen de la confluencia de factores
premorbidos como el estilo de vida, la reserva cognitiva y factores de
personalidad; de las caracteristicas y gravedad del TCE; y del entorno
familiar y social. Las posibilidades de reinsercién laboral aumentan si
se da de manera temprana e intensiva rehabilitacion neuropsicoldgica y
psicoterapia. Sin embargo esta informacion generalmente no la tienen
las personas que sufrieron un TCE o sus familiares, y dejan pasar el
tiempo hasta que la situacion se vuelve conflictiva y disminuyen las
esperanzas de recuperacion. Las secuelas del TCE a nivel cognitivo
no se pueden apreciar a simple vista: tienen que ver con la dificultad
para mantener la atencion, la fatiga y la lentificacion del procesamiento
cognitivo. Los cambios en la esfera emocional incluyen la depresion
y la ansiedad en alrededor del 50% de los sobrevivientes del TCE,
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abuso de substancias e ideacion suicida. Otras secuelas también
dificiles de apreciar tienen que ver con la llamada disfuncion ejecutiva.
La incapacidad para controlar el estado emocional y monitorear
la conducta; la carencia de habilidades para socializar y manejar
situaciones de tension; la falta de consciencia de sus limitacién y su
falta de motivacion para reinsertarse a sus actividades laborales u
ocupacionales.

En la pagina de la Asociacion Mexicana de Neuropsicologia, A. C.
(www.amnweb.org) se brinda informacion a pacientes y familiares
sobre la rehabilitacion neuropsicologica y se proporciona una lista de
neuropsicologos certificados.

Enfermedad Vascular Cerebral

La enfermedad vascular cerebral se define como cualquier proceso
patoldgico que afecta los vasos sanguineos del cerebro. Tiene una alta
incidencia en la poblacion mexicana, pero es una de las enfermedades
neurolégicas que pueden prevenirse. Los principales factores de riesgo
son la hipertension, el tabaquismo y el sindrome metabdlico. Se han
iniciado campanfas para concientizar a la poblacién sobre la necesidad
de hacer ejercicio, de bajar el consumo de grasas y de carbohidratos
y para prevenir o atender la diabetes. La enfermedad vascular
cerebral puede desencadenar un evento traumatico (apoplejia) por la
obstruccion de la circulacién sanguinea cerebral, por una hemorragia,
el rompimiento de un aneurisma o infartos mdultiples. El ataque de
apoplejia es brusco, se interrumpe la funcién cerebral, se acompana
frecuentemente de alteraciones motoras; se requiere de una atencion
meédica de urgencia. Pero una vez pasada la emergencia la persona
queda con secuelas cognitivas y emocionales que requieren de un
programa de rehabilitacion intensivo y largo. Lo mas evidente son las
alteraciones motoras (hemiplejia o hemiparesia) y la afasia o pérdida
del lenguaje. Pero también suele alterarse la memoria, la percepcion,
las funciones ejecutivas y muy frecuentemente hay alteraciones del
estado de animo como depresion o ansiedad; se limitan en forma
severa las habilidades para realizar las actividades de la casa, para
conducir un automévil y en general para vivir de manera independiente.
La reintegracién al trabajo o a las actividades del hogar suele ser un
reto y requieren el apoyo de la familia y de los profesionales de la
salud. La carga y el agobio de esta situacidon recae sobre unos pocos
miembros de la familia, por lo que se altera la dinamica familiar y a los
gastos econdmicos se agrega la carga emocional de los cuidadores.
Esta situacion de discapacidad se queda entre las cuatro paredes de
la casa y es practicamente invisible para los sistemas de salud publica.
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Demencias

La demencia es una enfermedad degenerativa del cerebro que provoca
el deterioro con frecuencia crénico y progresivo de las funciones
cognitivas y que afecta también a las emociones y a la conducta social.
Cuando una persona mayor se queja de problemas de memoria es
necesario hacer un examen neuropsicoldgico o pruebas de tamizaje,
porque si bien muchas veces las quejas de memoria se relacionan
con el estado de animo, en algunos casos pueden ser los primeros
sintomas de un deterioro cognitivo posterior. Las demencias mas
frecuentes son la enfermedad de Alzheimer, la demencia vascular, la
demencia fronto temporal y la demencia asociada a la enfermedad de
Parkinson. Segun el Instituto Nacional de Geriatria, se estima que en
México existen 800,000 personas diagnosticadas con demencia, de
las cuales 350,000 padecen la enfermedad de Alzheimer.

Cuidar a una persona con demencia es una tarea complicada y
desgastante, que requiere de una preparacién especializada.

La Asociacion Mexicana de Neuropsicologia, A. C. coedité con El
Manual Moderno un libro en el que se describen la mayoria de las
patologias neuroldgicas y el impacto que tienen sobre la funcionalidad
de las personas que las sufren, sobre sus procesos cognoscitivos y el
impacto que tiene en las emociones y en la vida social (Villa-Rodriguez,
Navarro-Calvillo y Villasefior-Cabrera, 2016)

Cambios psicosociales en las personas con lesion cerebral

Si bien es cierto que es importante conocer cada una de las razones
por las que se produce una discapacidad cognitiva, también resulta
indispensable conocer y, sobre todo, comprender como se afectan
las vidas de las personas y familias que las conocen desde diferentes
dimensiones.

Comunicacion

La comunicacién es el proceso que, por excelencia, nos permite la
interaccion entre los individuos de una sociedad. Dicha interaccion
incluye la transmision de conocimientos, el desarrollo de nuevas
relaciones, etcétera. La mayor parte de las veces, esta comunicacion
se realiza a través del lenguaje.

Existen algunos padecimientos neurolégicos que afectan las zonas
relacionadas justamente con este proceso, por lo que las personas
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afectadas llegan a tener problemas serios en la expresion o en la
comprension del lenguaje. Este padecimiento se llama “Afasia”, y a las
personas que la experimentan se les denomina “afasicos”.

¢ Alguna vez nos hemos preguntado qué pasaria si no pudiéramos decir
lo que queremos, lo que necesitamos o lo que nos disgusta? Una tarea
que aparentemente es sencilla, requiere de un alto funcionamiento de
nuestro cerebro.

Alfredo Ardila, neuropsicélogo colombiano, advierte: “Toda persona
que haya vivido en un mundo lingtiistico diferente puede imaginar el
sentimiento de aislamiento y soledad que posee el paciente afasico...
Las dificultades para comunicarse aun con las personas mas cercanas,
para recorrer el camino para llegar a nuestra casa, o para recordar
siquiera en qué fecha nos encontramos, son motivo de incapacidad
para el paciente y desesperanza para su familia.” (p. 271).

No poder hablar o comprender el contexto linglistico ubica a las
personas con este tipo de discapacidad en una situacion de aisla-
miento psicosocial. Con frecuencia se observa que los familiares
restringen la comunicacion con la persona afasica porque no logran
comprender lo que les quiere decir o, en el sentido inverso, el afasico
no comprende lo que le indican. En la vida cotidiana este suceso se
refleja, en principio, en que la comunicacién se limita a pocas frases
situacionales, el apoyo de gestos que sustituyen a las palabras vy,
al final, en la pobre o nula relacién entre la persona afectada y sus
familiares. Este evento se acompafa de una serie de fricciones
entre familiares que, eventualmente, pueden convertirse en hondos
conflictos que distancian las relaciones entre ellos. Lo mismo ocurre
con otras personas que no forman parte de su nucleo familiar, por lo
que el paciente deja de asistir a reuniones familiares, entre amigos o
cualquier otra actividad que implique cierto nivel de interaccion social.
Como resultado del aislamiento social debido a la discapacidad del
lenguaje, pueden aparecer alteraciones en el estado de animo, y
ocurre con una alta incidencia la presencia de depresién. Enfaticemos:
la alteracion en el lenguaje no implica una alteracién intelectual, por
lo que la persona afasica esta totalmente consciente de cada una de
las situaciones que ocurren en su entorno, especialmente las que se
relacionan con su propia condicion.

Ambito educativo

Las personas que cursan con algun tipo de dafo o disfuncion cerebral
pueden llegar a presentar problemas en el lenguaje, memoria,
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atencion, aprendizaje y otras funciones cognitivas, sin que tengan
alguna afectacion sensorial (visual o auditiva) ni motora.

En el ambito escolar durante la infancia, se observa que son nifios que
pueden ser atendidos pobremente dentro del salén de clases, dejando
de lado sus limitaciones y favoreciendo el ritmo de avance que se da
en nifios con un aprendizaje sin dificultades. En el mejor de los casos
(que afortunadamente es cada vez mas frecuente) son integrados a
grupos o programas de apoyo en el desarrollo de competencias, con
personas altamente especializadas, tanto en la educacién publica
como en la privada.

Sin embargo, este tipo de apoyo no continda en la educacion media,
etapa en la que se conjuntan adicionalmente una serie de cambios en
los adolescentes, que pueden dar paso a problemas de conducta o
aprendizaje mas graves, con una perspectiva desoladora en términos
de desintegracién social si no son atendidos con éxito.

Ahora bien, cuando el estudiante ha tenido un desarrollo normal y
por alguna razén llega a tener una lesion cerebral (por ejemplo, el
traumatismo craneoencefalico es la primera causa de morbimortalidad
en jovenes), las escuelas no estdn preparadas para recibir a sus
propios alumnos en esta condicion, los maestros no saben qué y
cémo trabajar, e incluso los compafieros no reciben informacion util
para la convivencia. En el mejor de los casos, el joven recibe atencion
rehabilitatoria de forma externa (lo cual eleva significativamente los
costos de su cuidado), pero es mas comun que, al no encontrar el
apoyo pedagogico, rehabilitatorio y psicosocial requerido, termine
abandonando sus estudios.

Ambito laboral

Cuando una persona adulta sufre de algun evento que afecte el
funcionamiento cerebral y le deje con secuelas cognitivas, el ambito
laboral se convierte en un tépico particularmente fragil.

Pongamos como ejemplo a un padre de familia que, en una noche
comun, presenta un traumatismo craneoencefalico o un evento vas-
cular cerebral. Esta persona puede amanecer en una situacion subita y
diametralmente opuesta a lo que era su vida cotidiana. A partir de este
momento se desencadenan una serie de sucesos en cascada para
los cuales la familia no estaba preparada: la persona afectada deja
de trabajar y es posible que otro miembro de su familia (generalmente
su pareja) también deje de trabajar para dedicarse al cuidado de la
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persona con discapacidad, los ingresos econdmicos disminuyen
significativamente y los gastos por el cuidado del padecimiento se
incrementan de forma escandalosa, aparecen sintomas de descuido en
los otros miembros de la familia (por ejemplo, los hijos) y los problemas
que esa situacion conlleva; paulatinamente se genera también un
cuadro de fatiga excesiva por parte de la persona que cuida al enfermo
y ello repercute en el incremento de conflictos familiares, econémicos
y de salud mental.

El sistema de salud publica contempla la asistencia en rehabilitacién
fisica, ocupacional y del lenguaje, pero no se ocupa de la atencion
de otros problemas cognitivos que impediran posteriormente su
reinsercion laboral. A continuacién se detalla este aspecto.

Si la persona afectada logra una rehabilitacion efectiva, entonces
puede estar en condiciones de lograr su reinserciéon laboral. Sin
embargo, usualmente pueden existir secuelas provocadas por el dafio
cerebral que impactan en mayor o menor medida en la funcionalidad
global de esta persona.

Algunas instituciones deciden reubicar a la persona, respetando sus
nuevas capacidades y limitaciones, aunque esto suele repercutir en
la percepcion del sueldo (menor al que usualmente recibia). En otros
casos se procede a la pension, lo que implica que la persona afectada
no logra la reincorporacion laboral y, ademas, percibe ahora un sueldo
por pension significativamente menor a su ingreso previo.

Sin embargo, aun existen lugares en los que se decide la terminacién
de la relacion laboral, de acuerdo a los intereses de la empresa. En
estos casos, el ahora nuevo desempleado se enfrenta a la tarea de
buscar nuevamente trabajo, sélo que esta ocasion lo tiene que hacer
con una frecuente desventaja cognitiva (lenguaje, memoria, atencion,
etc.), en un contexto en el que la competencia laboral esta fuertemente
disputada. En este sentido, las oportunidades laborales se encuentran
claramente limitadas e incluso nulas.

Afecto en las personas con daiio cerebral adquirido

Cada ser humano desarrolla historias de vida particulares, llenas de
emociones, relaciones, ambivalencias, conflictos, tomas de decisiones
y una infinidad de situaciones y procesos especificos. Sin embargo,
cuando una persona tiene alguna afectacion cerebral adquirida, su
vida afectiva se complejiza. Ademas de cargar con la historia de vida
previa, ahora debe responder ante su nueva condicion, por lo que
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puede transitar por estados de enojo, tristeza, negacion o coraje para
enfrentar esta nueva adversidad. Pero también puede ocurrir que la
lesion haya involucrado zonas cerebrales que estan relacionadas
con la experiencia emocional, y provocar alguna afectacion que
tenga como resultado la presencia de conductas que van desde la
indiferencia, irritabilidad o agresividad, hasta comportamientos fran-
camente inapropiados.

Para la familia, sobrellevar cualquiera de las situaciones mostradas,
representa no soélo un reto que pone a prueba su capacidad de
resolucion, sino también implica la movilizacion necesaria para que
el paciente sea atendido adecuadamente (desde el punto de vista
econoémico, de horarios, de logistica en general).

Aspectos legales

En el ambito legal queda mucho por hacer. Los padecimientos que
tienen mayor presencia legal son, sin duda, los que se relacionan con
los juicios de interdiccidn en los que se sospecha de la presencia de
un trastorno neurodegenerativo.

Es relativamente frecuente ver a las personas de la tercera edad
que cursan con deterioro cognitivo acompanadas de sus familiares,
realizando tramites para realizar un juicio que permita validar si la
persona afectada es aun capaz o no de tomar decisiones de forma
auténoma y voluntaria. Penosamente, la motivacion mas frecuente
esta relacionada directa o indirectamente con la posibilidad de la
transferencia de los bienes que la persona ha adquirido a lo largo de
Su vida.

Por otra parte, se encuentran los problemas relacionados con el
abuso o la manifestacion de la violencia en cualquiera de sus formas,
es decir, las personas con una alteracion del desarrollo, un trastorno
degenerativo, un problema de lenguaje o un problema severo de
memoria, se convierten en focos potenciales de abuso o violencia
(fisica, psicolégica o negligencia). Son personas que dificilmente
cuentan con acceso a la informacion o a las instituciones que podrian
proteger su vulnerabilidad. Realizar un tramite juridico es usualmente
complicado para personas sin dificultades, y esencialmente dificil
para aquellas personas que tienen este tipo de problemas ;Como
podria levantar una demanda de este tipo una persona con afasia,
con paralisis cerebral o con enfermedad de Alzheimer? Esto se vuelve
practicamente imposible. La estructura legal ain no cuenta con los
recursos y simplificacion de tramites que lo permitan.
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Psicoeducacion

Conociendo brevemente algunos de los aspectos relacionados con la
discapacidad que suele ser invisible desde el punto de vista psicosocial,
cabe sefalar algunas de las acciones que resulta imperativo tomar:

1. Algunos de estos padecimientos son potencialmente prevenibles.
Por ejemplo, en los traumatismos craneoencefalicos, es
conveniente seguir todas las medidas de seguridad recomen-
dadas en el uso de vehiculos de motor (automdviles y
motocicletas); en los eventos vasculares cerebrales se sabe
que el tabaquismo, alcoholismo, sedentarismo, obesidad y
mala alimentacién forman parte de los factores de riesgo mas
asociados con este problema. En este sentido, vale la pena
modificar algunas estrategias de ensefianza-aprendizaje que
permitan a los jovenes, y a la poblacion en general, cada una de
las acciones que pueden aminorar la posibilidad de presentar un
cuadro de este tipo. El aspecto preventivo suele ser mucho mas
exitoso en las politicas de salud publica.

2. Enelplano educativoy laboral, ofrecer las mismas oportunidades
de desarrollo a las personas con discapacidad cognitiva,
procurando y favoreciendo que las personas tengan una
reinsercion efectiva y 6ptima, para que sigan siendo econémica
e intelectualmente productivos a la naciéon. Es necesario
difundir informacion oportuna y precisa sobre las posibilidades
de reinsercion laboral, para que se derriben mitos que hacen
que las empresas no contraten a personas que han sufrido una
lesion cerebral, sin embargo, debe insistirse que la discapacidad
es en gran medida social.

3. Facilitar a las personas con discapacidad cognitiva el acceso y
uso de instalaciones publicas. Actualmente ya se han incorporado
caracteristicas arquitectonicas especificas para personas
que tienen alguna discapacidad motora o sensorial (rampas,
barras, letreros en braille, etc.), no asi para personas con
otras formas de discapacidad. Por ejemplo, los sefialamientos
precisos de colores y flechas en el piso suelen ser muy Uutiles
para las personas que cursan con algun trastorno degenerativo,
los sefalamientos acompafados de pictogramas que faciliten
la identificacion de lugares y situaciones de emergencia a
personas con afasia, problemas de aprendizaje, atencion, etc. La
modificacién de la geografia urbana con el objetivo de ofrecer las
mismas oportunidades de uso a todos los ciudadanos nos dirige
a la construccion o conformacion de una sociedad incluyente.

4. La Asociacion Mexicana de Neuropsicologia, A. C. ofrece
orientacion e informacién especializada sobre cémo intervenir
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para contender con las alteraciones cognitivas, conductuales y
emocionales de las personas que han sufrido una lesion cerebral
y brinda también informacioén a los familiares. Se puede consultar
el directorio de neuropsicologos certificados en la pagina de la
asociacion: http://www.amnweb.org

Conclusion

A lo largo de este documento se ha tenido la oportunidad de conocer
algunos aspectos relativos a la discapacidad que genera la presencia
de un dafo o disfuncién cerebral, asi como su impacto en diversos
ambitos psicosociales.

La Comision Nacional de Derechos Humanos (CNDH) sefiala que con
relacion a los derechos humanos de las personas con discapacidad,
“el Estado se encuentra obligado a establecer todas las acciones
necesarias para promover, proteger y asegurar el pleno ejercicio de
los derechos humanos de las personas con discapacidad, asegurando
su plena inclusion a la sociedad en un marco de respeto, igualdad
y equiparacion de oportunidades, respetando en todo momento su
dignidad”. Este precepto ha sido parcialmente cubierto en atencion a
las personas con discapacidad sensorial, motora o incluso intelectual.
Sin embargo, hasta el momento no se han tomado medidas para
atender a personas con esa discapacidad cognitiva “invisible” de las
que se ha hablado aqui, provocando un uso no pleno de derechos
humanos tales como:

Derecho a la igualdad y prohibicion de la discriminacion.
Derecho al trabajo.

Derecho a la educacion.

Derecho de audiencia y debido proceso legal.

Derecho a un medio ambiente sano.

Derecho de acceso a la cultura.

Derecho de las personas adultas mayores, entre otros.

En realidad, éste es el momento para reconfigurar los términos y el
acceso a las oportunidades de vida. Se trata de un proceso que avanza
paulatinamente, pero que requiere de gente con un interés genuino de
inclusion y desarrollo de las personas con dafo cerebral.

Es obligada la intervencion interdisciplinaria de todos los profesiona-
les de las ciencias de la salud. Los neuropsicélogos son profesionales
de la psicologia que integran el conocimiento de las alteraciones
neurobiolégicas que produce la enfermedad con los aspectos cog-
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noscitivos, conductuales, emocionales y sociales de las personas
que las padecen. Estan capacitados para hacer la evaluacién y el
diagnostico de las alteraciones y para llevar a cabo programas de
intervencion, considerando el contexto familiar y social. No obstante,
es poco conocida esta disciplina por lo que ponemos al servicio de la
sociedad los avances que se han logrado en nuestro pais, gracias a
los programas de formacién académica y profesional en los posgrados
en neuropsicologia. El primero se dio en la UNAM en la Facultad de
Estudios Superiores Zaragoza y luego en la Benemérita Universidad
Autéonoma de Puebla, en la Universidad Auténoma del Estado de
Morelos y en la Universidad de Guadalajara. Recientemente se han
abierto otros programas en universidades publicas y privadas. La
Asociacién Mexicana de Neuropsicologia, A. C. agrupa a muchos de
estos neuropsicologos que se han formado en estudios de posgrado y
que tienen una especializacion y certificacion en el area.
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y Derechos Humanos. México, Camara de Diputados / Centro de
Estudios de Derecho e Investigaciones Parlamentarias (CEDIP), 2015.

Norma Angélica Aceves Garcia'

La obra pretende introducir al lector a conocer la interacciéon entre
el modelo social de la Discapacidad propuesto por la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y el Estado de
Derecho Mexicano, principalmente definir con puntualidad el concepto
de accion afirmativa y los adjetivos posibles que hacen de esta figura
juridica un aliciente para el adelanto de este sector poblacional.
Ademas, dar a conocer a cabalidad los alcances y las restricciones
de caracter juridico que impone el modelo social, como la guia para
la Inclusién de las Personas con Discapacidad a través del acceso
equitativo a sus Derechos Humanos.

Con el advenimiento de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPCD) en el afio de 2006, y su
posterior ratificacion en el 2008 por nuestro pais, se abre un nuevo
paradigma sobre la concepcion de la discapacidad y el modelo que
los paises y las sociedades deben adoptar para promover, proteger,
garantizar y respetar los derechos humanos de este sector de la
sociedad. Usualmente, este colectivo social se encuentra en severas
desventajas respecto a sus pares sin discapacidad, destacando su
alto rezago educativo, su baja participacion econémica y su limitada
participacion en los asuntos publicos, inclusive en aquellos que les
conciernen directamente.

' Licenciada en Administracion, cuenta con maestrias en Educacién y Derecho
Parlamentario, ha sido Asesora de la Comision de Atencidon a Grupos Vulnerables de
la LXIl y LXIIl Legislatura en el Senado de la Republica y Directora General Adjunta de
Planeacién y Desarrollo de Politicas Publicas del Consejo Nacional para el Desarrollo y la
Inclusion de las Personas con Discapacidad.
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La incorporacion de este instrumento internacional en el Marco Juri-
dico Nacional tuvo como consecuencia directa la promulgacién en el
afno de 2011 de la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad, LGIPCD, que dispuso la creacién de una institucion en-
cargada del disefio de las politicas publicas, asi como la distribucion de
competencias en los tres niveles de gobierno destinadas a la Inclusion
de las Personas con Discapacidad a través del acceso equitativo a los
Derechos Humanos, porque ciertamente el paradigma politico de nuestro
tiempo versa directamente en garantizar el acceso equitativo a todos los
derechos humanos, para todas las personas, independientemente de
sus caracteristicas adquiridas por la diversidad humana.

Y es precisamente el acceso equitativo, la razon de ser de las acciones
afirmativas, que el autor define como medidas tendientes a reconocer
condiciones de desigualdad entre gruposy elaborar politicas especificas
que permitan a dichos grupos acceder sin restricciones a sus derechos
humanos, observando siempre tres aspectos fundamentales: que
sean temporales, que estén enfocados a la eliminacién de las barreras
0 prejuicios que excluyen y que su ambito de accion sea proporcional,
construyendo una razon entre los beneficios esperados y los recursos
que se asignen para tal fin.

Es importante sefialar que las acciones afirmativas estan enfocadas
a grupos, no a individuos, estableciendo criterios lo suficientemente
amplios para beneficiar a la mayor cantidad posible de personas, sin
focalizar en colectivos pequefios en nimero, ya que esto tendra como
consecuencia el adelanto y la visibilzacion de una porcion del grupo
excluido en detrimento de los derechos de la mayoria.

Por lo que la adopcion del concepto de accidon afirmativa y la
observancia permanente de sus caracteristicas es fundamental para
la correcta interpretacion de los motivos de la CDPCD encaminados al
acceso equitativo de los derechos humanos de este grupo poblacional.

De acuerdo a las interpretaciones de la CDPCD relativos a la
accesibilidad, es particularmente enriquecedor citar la exposicion
que se realiza respecto a la relacién entre los ajustes razonables y la
accesibilidad, la cual nos permite diferenciar las acciones que derivan
en los grupos y las que se enfocan en las personas, tal como sustenta
la Observacion General No. 2 sobre el articulo 9 en su numerales 22 y
23 ,en cuyo texto se lee:

22. La accesibilidad se refiere a grupos, mientras que los ajustes
razonables se refieren a personas. Esto significa que la obligacion
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de proporcionar accesibilidad es una obligacién ex ante. Por
tanto, los Estados partes tienen la obligacion de proporcionar
accesibilidad antes de recibir una peticion individual [...]

23. La obligacién de realizar ajustes razonables es una obligacion
ex nunc, lo que significa que estos son exigibles desde el
momento en que una persona con una deficiencia los necesita en
una determinada situacion (lugar de trabajo, escuela, etc.) para
disfrutar de su derecho o derechos en igualdad de condiciones
en un contexto particular [...]

Asi los ajustes razonables no pueden constituirse por si mismos como
una accion afirmativa, ya que deben estar considerados al interior
de una medida de nivelacién que permita de forma general acceder
a un derecho humano en particular, y en el momento en que dicha
accion no sea suficiente para que un individuo pueda tener acceso
equitativo, debera aplicarse el concepto de ajuste razonable. Lo cual
nos define que las acciones afirmativas, tal como describe el autor
son obligaciones ex ante, es decir deben estar consideradas en los
procesos de disefio, ejecucion y evaluacion de las politicas publicas,
no deben aplicarse como medidas emergentes que pretendan resarcir
los efectos de la discriminacién sobre las personas, antes bien deben
procurarse para evitar dichos efectos negativos.

En consecuencia la definicion de accién afirmativa es quiza una
de las bases fundamentales del papel del Estado en cuanto a
la implementacion del modelo social de la discapacidad, cuyas
restricciones deben sujetarse a la proporcionalidad y la temporalidad
propias de las acciones afirmativas. El modelo médico asistencial de
la discapacidad, el cual centra su intervencién en la rehabilitacion de
la persona, tratando de igualar sus capacidades a la de sus pares sin
discapacidad, hasta el maximo posible, ha tenido un impacto en las
politicas publicas y, sobre todo, en los actos legislativos en el pais,
dentro de los niveles federal y estatal.

Es decir, las primeras acciones derivadas de la ratificacién de la CDPCD
han tenido como centro a la persona, asi se han dispuesto programas
que otorgan beneficios econdémicos principalmente, mismos que no
han contado con la participacién de las personas con discapacidad
y las organizaciones que las representan y se han mostrado como
acciones afirmativas. Sin embargo, estas medidas no han considerado
siquiera la identificacién de las barreras que impiden a las personas
con discapacidad participar econdmicamente en la sociedad a través
del empleo y la educacion, los cuales son los elementos basicos de la
movilidad social en las sociedades democraticas.



234  Revista de Administracion Publica No. 145, Volumen LIII, No. 1

Mas aun, algunos esfuerzos legislativos originados desde la necesidad
de visibilizar y empoderar a las personas con discapacidad, se han
centrado en colectivos pequefios con medidas carentes de temporalidad
y proporcionalidad, centrado sus alcances principalmente en acciones
de asistencia y proteccion de las personas con discapacidad. Ademas
este tipo de acciones aisladas generan una invisibilidad de otros sub-
conjuntos que integran a las personas con discapacidad, cuya pre-
valencia estadistica es poco significativa o no tienen la capacidad de
representarse a si mismos derivado de la ausencia de poder.

Es por ello que el texto de “Hablemos de Discapacidad y Derechos
Humanos” resulta particularmente enriquecedor para dilucidar los
alcances juridicos del modelo social de la discapacidad, no sélo desde
su conceptualizacion, sino marca pautas fundamentales para su
correcta aplicacion, destacando como se ha mencionado, el concepto
y alcance de las acciones afirmativas, las cuales deben encaminarse a
modificar el entorno antes de intervenir en la persona.

El nuevo paradigma de la discapacidad nos convoca a construir desde
el disefio una sociedad inclusiva para todos los grupos poblacionales,
destacando que las personas con discapacidad no podran interactuar
con equidad en sus entornos, lo cual los seguira rezagando en
cuanto al desarrollo, limitando su acceso al empleo, la educacién y la
conservacion de la salud, impidiendo su capacidad para la adquisicion
de viviendas y otros patrimonios, ademas de estar relegados de la
participacion en los asuntos publicos.

Es por ello que esta lectura es altamente recomendable para todas
aquellas personas que tienen la responsabilidad de ejercer cualquier
cargo publico y no solo los dedicados expresamente a la inclusion de
las personas con discapacidad. Por ello es de celebrar que el Centro
de Estudios de Derecho y Estudios Parlamentarios de la Camara
de Diputados, haya editado este volumen el cual resulta necesario
para el accionar de los legisladores federales y locales, asi como de
las autoridades del Poder Ejecutivo en los tres niveles de gobierno,
encargados de construir las acciones afirmativas necesarias que le
permitan a las personas con discapacidad participar con equidad en la
sociedad como actores activos y no meramente como espectadores,
tal como hoy dia sucede. El camino de la inclusion verdadera exige
la participacion de las personas con discapacidad a través de la
representacion propia, para lo cual también es fundamental su adelanto
y formacion a través de estos contenidos, soélo asi podremos lograr el
objetivo del lema de la CDPCD “Nada de nosotros, sin nosotros”.



Resumenes 235

Revista de

Administracion 'N NP

Publica

RESUMENES

El nuevo paradigma de la inclusion desde la o6ptica de la
Administracion Publica en México. Mercedes Juan Lopez

El presente articulo tiene como objetivo analizar el nuevo enfoque de
la inclusion social de las personas con discapacidad desde la éptica
de la Administracién Publica, mediante un recorrido histérico y juridico
que permitio transitar de la vision médico-asistencialista que se tenia
en el tema, hacia un modelo garantista de derechos humanos de las
personas con discapacidad.

En México el nuevo modelo de inclusiéon y derechos, se consolida
con la creacién del Consejo Nacional para el Desarrollo e Inclusion
de las Personas con Discapacidad' (CONADIS) que es un organismo
descentralizado, auténomo, sectorizado a la Secretaria de Desarrollo
Social (SEDESOL) que ha consolidado el cambio de paradigma para
tratar la discapacidad como un tema de politica social, constituyéndose
asi como el 6rgano rector de las politicas publicas en favor de las
personas con discapacidad.

A través del analisis de diferentes Instrumentos Juridicos Interna-
cionales, la armonizacion de Instrumentos Juridicos Nacionales y los
procesos de construccion y redefinicion de la inclusion social se explica
como se ha consolidado la inclusién y derechos de las Personas con
Discapacidad que nos lleva al planteamiento que nos permite evocar
un cambio de paradigma en este importante tema. En este contexto el
articulo desarrolla cuales son los nuevos retos y desafios que tiene el
Gobierno y su Administracion Publica.

Palabras clave: Personas con discapacidad, inclusion social, derechos

humanos

' EI CONADIS se cre6 el 30 de mayo de 2011, en cumplimiento al Articulo 39 de la Ley
General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad y como respuesta a la firma

y ratificacién de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
con una perspectiva de derechos y de modelo social.
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Agenda de derechos de las personas con discapacidad en las
Américas: Oportunidades y desafios. Betilde Mufioz-Pogossian.

Las personas con discapacidad representan la mayor minoria del
mundo. En la actualidad representan el 15% de la poblacién mundial,
segun varias fuentes. La situacién de vulnerabilidad en la que se
encuentran las personas con discapacidad no viene dada por el hecho
de su discapacidad sino por la situacion de exclusion, aislamiento y
falta de acceso a oportunidades para su desarrollo en condiciones de
equidad. Este articulo tiene por finalidad proveer un panorama regional
de los avances recientes en materia de inclusion social de la poblacion
con discapacidad en las Américas y destacar algunas experiencias
exitosas a nivel legislativo e implementacion de politicas publicas en
paises de la region. Finalmente, el estudio repasa el rol de la Secretaria
General de la Organizacion de los Estados Americanos (OEA) frente a
los grandes desafios aun pendientes en esta agenda de equidad.

Palabras clave: Politicas de inclusion de personas con discapacidad,
inclusion social y educacion inclusiva, OEA y equidad.

Inclusion laboral de personas con discapacidad: Avances y retos.
José Adan Ignacio Rubi Salazar.

El derecho al trabajo constituye una obligacion del Estado mexicano
de velar porque éste se materialice en relaciones labores conducentes
a propiciar el trabajo digno. En México, el tema de inclusioén laboral es
reciente. Se trata de un nuevo enfoque que ha permitido sentar las
bases para transitar de una politica asistencialista a una politica de
derechos humanos, que facilite la incorporacion efectiva de los grupos
vulnerables, y de manera especifica de personas con discapacidad, en
la vida social y econdmica del pais. Como politica publica, la inclusion
laboral forma parte de la agenda del Estado mexicano, instrumentada
a través de la Secretaria del Trabajo y Prevision Social, como instancia
rectora en los temas de vinculacion laboral, proteccion de los derechos
de las y los trabajadores y vigilancia y promocién de la paz laboral,
la cual busca aportar al disefio de una politica de inclusion laboral
sustentada en la capacidad y oportunidad de generar los medios para
que los sectores mas vulnerables de la poblacién ejerzan su derecho
a desarrollarse de manera plena a través de una actividad productiva.
Este articulo tiene como objetivo exponer los avances y retos en
materia de inclusion laboral de personas con discapacidad, como
un tema que se ha constituido en un tema prioritario de la agenda
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nacional, y cuyos resultados han sido significativos. No obstante, los
retos y desafios son diversos, y todos ellos apuntan a la busqueda de
nuevos instrumentos.

Palabras clave: Politicas de inclusion laboral, profesionalizacion,
derecho al desarrollo personal.

Inclusion y Equidad en el Nuevo Modelo Educativo. Tania M.
Gallegos Vega y Sofia Frech Loépez Barro

Uno de los cinco ejes rectores del Nuevo Modelo Educativo se denomina
Inclusion y Equidad, el cual parte de un marco normativo nacional e
internacional para definir las bases de una educacién de calidad con
equidad, lo primero refiriéndose a la pertinencia de los contenidos y
estrategia para responder al entorno, lo segundo a la sensibilidad para
poder responder a la diversidad innata del alumnado, y asi brindar
a todos y cada uno de los educandos las mismas oportunidades de
aprendizaje, enriquecimiento de intereses y desarrollo de capacidades.
La estrategia de Equidad e Inclusion dirigira esfuerzos para conformar
una cultura inclusiva que progresivamente se vaya reflejando en
las practicas y politicas de los centros educativos, implicando una
transformacion paulatina que generara cambios cuyo impacto
repercutira en una sociedad consciente de la diversidad humana, y
a su vez, de la importancia de expresarse y definirse desde lo mas
personal en el proceso educativo y el desenvolvimiento social.

Palabras clave: Equidad e inclusién, Nuevo Modelo Educativo,
diversidad y aprendizaje.

Los derechos de las personas con discapacidad: el acceso a la
justicia como derecho humano. Maria del Carmen Carredn Castro.

El articulo toma como punto de partida que los derechos de las
Personas con Discapacidad (PcD) frecuentemente son vulnerados,
dentro del catalogo de derechos fundamentales contemplados en
nuestra Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos.
El derecho de acceso a la justicia es un principio basico del Estado
Democratico de Derecho. A partir de la reforma constitucional de
2011, los derechos humanos adquieren una nueva dimension que
incrementa las responsabilidades por parte del Estado mexicano con
el objetivo de garantizar su efectivo ejercicio. En este contexto, el
Estado mexicano al ratificar la Convencion sobre los Derechos de las
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Personas con Discapacidad (CDPD) tiene la obligacion de elaborar
politicas publicas, protocolos y legislacion que promueva el respeto y
proteccion de los derechos humanos de las PcD. Bajo esta directriz,
el texto analiza las recomendaciones emitidas por la Organizacion
de las Naciones Unidas (ONU) a México respecto a los derechos de
las PcD con el fin de generar cambios en las estructuras de nuestra
legislacion y de la sociedad, para lograr el acceso a la justicia de todas
las personas.

Palabras clave: Personas con discapacidad (PcD), Derechos a la
justicia, Convenio ONU para PcD

Accesibilidad, disefio universal y capital social: Elementos para la
Responsabilidad Social. Taide Buenfil Garza.

El articulo analiza la importancia del Disefio Universal en los
entornos construidos de uso publico como factor de desarrollo al
generar capital social para los pobladores, y que derive en ciudades
socialmente sustentables. En su conjunto analiza la importancia del
entorno con las necesidades de la poblacion como componente para
la integracién social. Para tal fin revisa aspectos juridicos a nivel
nacional e internacional, y la relacion de diversos conceptos como
son urbanismo y arquitectura con sus implicaciones de desarrollo
por medio del capital social. En sintesis propone que una politica de
inclusion integral debe tomar medidas para, evitar y eliminar, todos
los obstaculos del entorno construido, proponiendo informacién a las
personas que toman decisiones relativas al entorno construido por el
hombre, promoviendo mejorar en la calidad de vida de las personas,
incluyendo a las personas con discapacidad.

Palabras clave: Disefio universal urbanistico y arquitectonico, capital
social, ciudades socialmente sustentables, inclusion integral.

Mujeres con discapacidad, una reflexién sobre la discriminaciéon
de género desde las raices histéricas, culturales y de la educacion.
Raquel Barbara Jelinek Mendelsohn.

A lo largo de la historia, las mujeres han recibido un trato injusto y
desigual que no sololas ha colocado en un lugar social de subordinacion,
invisibilidad y sin derechos asignandoles, como responsabilidad
fundamental, la reproduccion, el cuidado del hogar y de la familia.
La condicion de discapacidad en las mujeres y las nifias agrava esta
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situacion pues enfrentan barreras y prejuicios que dan lugar a formas
multiples e interseccionales de discriminacion. De conformidad con la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), el Estado esta obligado a implementar todas las medidas
pertinentes que aseguren que las personas con discapacidad puedan
disfrutar plenamente y en igualdad de condiciones, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales, sin embargo, en
México esto aun esta lejos de ser una realidad pues esta pendiente
el disefio de politicas que tomen en cuenta las influencias culturales,
econdémicas y sociopoliticas que no solo favorecen la discriminacion
femenina, y en general hacia las personas con discapacidad, sino que
la siguen fortaleciendo formal e informalmente. Sobre estos temas
se reflexiona en este articulo, proponiendo al final algunas ideas y
sugerencias que permitan vislumbrar algunas rutas de accién como
alternativas de solucion a la preocupante situacion que prevalece en
perjuicio de las mujeres y de las personas con discapacidad.

Palabras clave: Discriminacion de género, discapacidad femenina,
politicas de inclusion, derechos e igualdad..

Gobernanza y Derechos Humanos. El caso del Observatorio
Ciudadano de la Discapacidad en la Comisién Estatal de Derechos
Humanos Jalisco. Leticia Celina Velasco Jauregui 'y Roberto Govela
Espinoza.

Desde la adscripcion tedrica de los derechos humanos, asi como del
concepto de gobernanza y el papel que representan los observatorios
ciudadanos, en este articulo se pretende mostrar como una buena
practica en materia de inclusion social en Jalisco, la puesta en marcha
del Mecanismo para promover, proteger y supervisar la aplicacion de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
que se sefiala en el Articulo 33, punto No. 2 de la citada Convencion,
cuya responsabilidad recae en nuestro estado dentro de la Comision
Estatal de Derechos Humanos Jalisco (CEDHJ).

Entre los resultados del estudio se muestra, como un gran mérito
tanto de la sociedad civil organizada, asi como de la CEDHJ, el haber
establecido el Observatorio Ciudadano de la Discapacidad como
parte del Mecanismo mencionado, el cual genera un espacio de
didlogo, de analisis y de consulta con respecto al cumplimiento de la
Convencion. Esta experiencia, que se presenta como un estudio de
caso, cuyas técnicas de investigacion cualitativa han sido la entrevista
semiestructurada y la observacion panoramica no participante, espera-
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mos que sirva de estimulo y referencia para otros estados de nuestro
pais, asi como para otras naciones que comienzan también el proceso
de inclusion social de las personas con discapacidad con base en la
gobernanza.

Palabras clave: Derechos Humanos, participacion ciudadana, Obser-
vatorio Ciudadano.de la Discapacidad.

Inclusiény participacion ciudadana: El papel de las Organizaciones
de la Sociedad Civil (OSC) en la formacién de la Agenda Publica.
Aldo Munoz Ortiz.

Las Organizaciones de la Sociedad Civil (OSC) juegan un papel
importante en la definicion de la agenda publica nacional y en el
fortalecimiento de las politicas publicas.

En un sistema democratico, la politica publica no puede estar
alejada de la participacion ciudadana, pues es el elemento esencial
que permite, a través del didlogo y la deliberacion, que la sociedad
incida en los procesos de disefio, implementacion y evaluacion de las
politicas orientadas a la inclusién de las Personas con Discapacidad.
Es por ello que este articulo tiene el objetivo de analizar la participacion
ciudadana en México y su impacto en las politicas publicas, tomando
como marco de referencia la integracion de la Asamblea Consultiva
del Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas
con Discapacidad (CONADIS) como mecanismo de participacion
ciudadana, 6rgano de asesoria, consulta y espacio de interlocucion
que articula y fortalece la relacion Gobierno-OSC para coordinar
esfuerzos que incidan en las politicas de inclusion y derechos de las
personas con Discapacidad.

Palabras clave: Organizaciones de la Sociedad Civil, participacion
ciudadana, , Agenda de Gobierno e Inclusion.

El Derecho de acceso a la Informaciéon. Implementacion del
Tratado de Marrakech en México. Camerina Ahideé Robles Cuéllar.

El Tratado de Marrakech, al entrar en vigor en México el 30 de
septiembre de 2016, se suma a los instrumentos de proteccion
dirigidos a salvaguardar el Derecho de Acceso a la Informacion a las
Personas con Discapacidad. El objetivo del Tratado, es incrementar
la disposicion de informaciéon en formatos accesibles,, ya que de los
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libros que se publican en el mundo, la produccion en estas versiones
es del 1 al 7%.

La informacion publica debe estar disponible para “Todos” y quienes
son responsables de administrarla deben hacerlo en “formatos
accesibles” para asegurar entre otros, los derechos de las Personas
con Discapacidad, consagrados en la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad/ONU.

El acceso a la informacion debe incidir en la libertad de opinion y
expresion, como parte inherente de los derechos que tenemos todos,
lo que conlleva a elevar los niveles educativos y la existencia de una
opinioninformada que otorga poder de decision al ciudadano e incentiva
su participacién activa. Cumple ademas un papel trascendental en el
incremento de la capacidad intelectual y, por tanto, del desarrollo y
autonomia.

Palabras clave: Tratado de Marrakech, inclusiéon social, accesibilidad
a la informacion a discapacitados.

Manos que anidan paciencia. Miroslava Cruz-Aldrete.

En la actualidad persisten problemas para que los miembros de la
comunidad sorda puedan ejercer de manera plena su derecho a la
educacion, a la salud, al trabajo, la justicia o a la informacion. Si bien,
desde hace varias décadas se ha reconocido que las lenguas de
sefias son verdaderas lenguas, llama la atencién que la mayoria de los
nifios sordos (de hogares oyentes) tienen un acceso tardio a la lengua
de sefas, su lengua natural. Se ha demostrado que la adquisicion
temprana de una primera lengua es vital para el desarrollo integro
de cualquier persona, es lamentable que en el caso de las personas
sordas esto no se garantice. La intencion de este trabajo es presentar la
lengua de sefias como el elemento que cohesiona y da identidad a los
miembros de la comunidad sorda. Su valor como patrimonio intangible
de esta comunidad, y con ello, la lucha para garantizar su transmision
a las nuevas generaciones, y la implementacion del modelo bilingtie de
ensefianza, en nuestro caso particular, LSM-espafol.

Palabras clave: Personas sordas, lenguaje de sefias, lenguaje y
cultura, educacion inclusiva.
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Inclusion antes de la inclusion: tres ejemplos notables en la
historia de la Escuela Nacional de Sordomudos. Christian Jullian

El presente escrito narra breves fragmentos de las historias poco
estudiadas de algunos profesores y profesoras de la Escuela Nacional
de Sordomudos de la ciudad de México, recuperando las actitudes
que hoy denominariamos inclusivas, en los ambitos especificos de la
igualdad de oportunidades para mujeres y hombres, el acceso a un
trabajo digno y la defensa al uso de la Lengua de Sefas Mexicana-,
las cuales los hicieron destacar en el periodo especifico en donde
cada uno de ellos vivio y trabajo, en especial porque las posturas
que los caracterizaron fueron muy distintas a las que reinaban en su
entorno. Pero el trabajo va mas alla del simple recuento anecddtico,
demostrando a través de esos ejemplos que la inclusion es, sobre
todo, una forma de pensar al otro y relacionarse respetuosamente con
él, y no una postura gubernamental de moda o una teoria dificil de
aplicar en la vida real.

Palabras clave: Actitudes inclusivas e igualdad, Inclusion del otro,
Lengua de Sefias Mexicana.

El lenguaje y la estructura psicolégica de la persona sorda. Fabiola
Ruiz Bedolla.

Definir los aspectos que determinan la psicologia del Sordo, requiere
del analisis de una serie de complejidades que comprenden términos
como la identidad y la cultura, debido a que estos definen su cos-
movision construida a partir de la experiencia de cada una de las
personas que integran en este caso a la Comunidad de Sordos. La
pregunta que siempre surge es si existe algun campo de la psicolo-
gia que estudie las mentes y el comportamiento de las personas sor-
das y si estos aspectos divergen entre las personas oyentes. Es
relativamente reciente que se han hecho estudios neurologicos vy
neurolinglisticas con respecto a la competencia del desarrollo del
lenguaje en personas sordas, estos se han llevado a cabo con Sordos
que usan las sefias como primera lengua o a hablantes nativos de
las lenguas de sefias, como es el caso de los hijos de Sordos. En el
caso de los nifios sordos, al igual que los oyentes, requieren de un
input linguistico que les permita adquirir lenguaje de forma natural
y espontanea como lo hacen los nifios oyentes. El aprendizaje de
los elementos linglisticos de la lengua de sefas, como sintaxis,
semantica, pragmatica, fonologia y morfologia, se tendria que llevar
de manera intuitiva y no por medio de una instruccioén directiva.
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Palabras clave: Discapacidad auditiva, Comunidad de sordos,
psicologia del sordo, lengua de sefias.

La invisibilidad de la discapacidad cognitiva Miguel Angel Villa
Rodriguez, Ana Ruth Diaz Victoria y Marco Tulio Garza Gonzélez.

El articulo analiza las principales condiciones discapacitantes pro-
ducidas por una lesion cerebral adquirida, de las dificultades que
presentan en la comunicacion, las alteraciones del estado emocional y
de la autoestima y sefiala el papel de la neuropsicologia en la atencion
de estas personas y en su rehabilitacion. En el texto, desde una 6ptica
diferente discute la situacion de un grupo de personas que adquirieron
una discapacidad por haber sufrido un traumatismo craneoencefalico,
una apoplejia, o por una enfermedad neurodegenerativa. Y plantea el
como estas personas no tienen, en general, alteraciones sensoriales
ni motoras, por lo tanto, su discapacidad pasa desapercibida a los
sistemas de salud, tanto publicos como privados.

Palabras clave: Personas con discapacidad, condiciones discapaci-
tantes, alteraciones emocionales, neuropsicologia y rehabilitacion,
discapacidad no percibida.
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