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Resumen

En este texto exponemos el proceso de movilizacion de las personas en condicion
de discapacidad (PcD) para el reconocimiento de sus derechos, en el marco de las
transformaciones en la gestion de los asuntos publicos de los Estados latinoamericanos.
La pregunta que guia el desarrollo de este articulo es: ;como se vincula la movilizacion
de las PcD con la participacion de los Estados latinoamericanos en la gestion de los
asuntos publicos?
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Abstract

In this text we expose the process of mobilization by people with disabilities (PwD),
for the recognition of their rights, within the framework of the transformations in the
management of public affairs by the Latin American States. The question that guides the
development of this article is: how is the mobilization of PwD linked to the participation
of Latin American States in the management of public affairs?
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INTRODUCCION

e la poblacion total en América Latina, 85

millones de personas viven con algin tipo
de discapacidad, es decir, en uno de cada tres hogares vive una persona con
algan tipo de discapacidad, 51.63% son mujeres y 48.37% son hombres.! El
64.58% de la poblacion con discapacidad se ubica en zonas urbanas, mientras
que 35.42% se encuentra en zonas rurales.? Con estos datos damos cuenta
de la presencia de personas con discapacidad en la region latinoamericana,
que incrementan su participacion en la gestion de sus demandas ante las
instancias estatales.

La movilizacion de las personas en condicion de discapacidad (PcD)
ha propiciado historicamente cambios en la manera en que la sociedad las
identifica y con ello la forma en que los Estados gestionan sus demandas; asi,
los modelos sociales de trato hacia las PcD se enmarcan en configuraciones
estatales cambiantes, con la participacion de los gobiernos, el mercado y la
sociedad, en las que se desarrolla el reconocimiento de sus derechos.

En este articulo exponemos algunas experiencias significativas de
movilizacion de personas con discapacidad a escala internacional, y de manera
particular en América Latina, en las que se posiciona una agenda de derechos
frente a los gobiernos con diversos rasgos politicos y orientaciones de politica
publica. Presentamos tres etapas en las que caracterizamos configuraciones
de gestion gubernamental y de trato hacia las PcD: el Estado de bienestar y
los servicios de rehabilitacion; el ajuste estructural y la asistencia social; y el
retorno del Estado y los derechos de las personas en condicion de discapacidad.

La pregunta que guia el analisis en este texto es j;coOmo se vincula la
movilizacion de las personas en condicion de discapacidad con la gestion de
los asuntos publicos de los Estados en América Latina durante la segunda mitad
del siglo XX e inicios del xx1? Para responder esta pregunta nos basamos en el
método cualitativo para ampliar la comprension del vinculo entre la gestion
estatal y la movilizacion de las PcD en torno a los cambios de los modelos

! Banco Mundial, Inclusion de las personas con discapacidad en América Latina y el
Caribe: un camino hacia el desarrollo sostenible, Washington, DC., 2021.

* Red Latinoamericana de Organizaciones de Personas con Discapacidad y sus familias
(RIADIS), “Informe regional sobre la implementacion de los objetivos de desarrollo sostenible
en América Latina bajo el enfoque de la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad”, 2019.
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de trato en América Latina con base en fuentes bibliograficas. Desarrollamos
el analisis a partir de referentes tedricos de los paradigmas de desarrollo en
América Latina,® y los modelos de atencion a las personas en condicion de
discapacidad.

EL ESTADO DE BIENESTAR Y EL MODELO REHABILITADOR

En América Latina, la gestion de las demandas sociales estd enmarcada
en los debates relativos a la presencia del Estado para la produccion del
bienestar social en diferentes periodos. El Estado benefactor desarrollado
en las democracias capitalistas industrializadas desde finales del siglo XIx,
y que permanecié hasta mediados de la década de 1970, se caracterizd por
tres momentos:

Primero, la intervencion estatal en la economia para mantener el pleno empleo
0, al menos, garantizar un alto nivel de ocupacion. Segundo, la provision de una
serie de servicios sociales universales, incluyendo trasferencias para cubrir las
necesidades humanas basicas en una sociedad compleja y cambiante. Tercero,
la responsabilidad estatal en el mantenimiento de un nivel minimo de vida, en
relacion con los derechos sociales.

El Estado de bienestar latinoamericano se gesto en la primera mitad del
siglo XX, enmarcado en el modelo desarrollista propuesto por la Comision
Economica para América Latina y el Caribe (CEPAL),> basado en politicas de
intervencion estatal. Se generd un Estado social y econOmicamente proactivo.
En esta region es ilustrativo el apoyo que dieron los gobiernos para expandir
los servicios de educacion, salud, vivienda, alimentacion y seguridad social,
para los grupos de asalariados estratégicamente ubicados.® Durante este

* José Antonio Ocampo, “Los paradigmas del desarrollo en la historia latinoamericana”,
coleccion Coediciones, Organizacion de las Naciones Unidas/Comision Econdmica para América
Latina y el Caribe (CEPAL), nim. 1318, 2000.

* A. Mishra, “El Estado de bienestar después de la crisis: los afios ochenta y mas alla”, en
Rafael Munoz de Bustillo, Crisis y futturo del Estado de bienestar, Madrid, Alianza Universidad,
1989, p. 56.

> Comision Economica para América Latina y el Caribe (CEPAL), “Modelos de desarrollo,
papel del Estado y politicas sociales: nuevas tendencias en América Latina”, Santiago de Chile,
Document LC/R.1575, 1995.

® H. Finch, A Political Economy of Uruguay since 1870, Londres, 1981.
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periodo se puede encontrar una combinacion de los sistemas clasicos de
seguridad social de prevision de enfermedad, vejez e invalidez, y sistemas de
seguridad social de orientacion universalista (por ejemplo servicios gratuitos
de salud publica).”

En el contexto de intervencion del Estado en la gestion del bienestar en
América Latina entre las décadas de 1930 y 1970, se presenta una transicion
de trato hacia las personas con discapacidad por parte de los Estados: del
modelo de prescindencia de las personas con discapacidad hacia el modelo
médico-rehabilitador. En el primero se consideraba que una persona con
discapacidad no podia realizar aportacion alguna a la comunidad en que
se desarrollaba y por esta razon se le apartaba debido a su “incapacidad”
de realizar actividades bajo los supuestos de normalidad establecidos en la
época,? la persona dependia totalmente de otro sujeto para poder sobrevivir
y se veia al Estado como su principal benefactor, apoyado de asociaciones
de caridad. La idea de la caridad hacia las personas con discapacidad tenia
una carga despectiva hacia el sujeto, visto como alguien inferior dentro de la
comunidad y condenado al servilismo mediante asociaciones caritativas para
su sostenimiento.” En este modelo se pueden encontrar dos subcategorias,
el eugenésico, que estipula que la vida de personas con discapacidad no
vale la pena, pues los costos que éstas pueden traer a la sociedad serin
mayores de los que retribuyan a la comunidad; y el de submarginacion, que
tenia como fundamento la exclusion con base en las “deficiencias”, y que
permed en muchas orientaciones publicas sobre la atencion de personas con
discapacidad,' pues en el transito para integrarles, las herencias y practicas
cotidianas generaban mayores rangos de exclusion.

El transito del modelo de prescindencia hacia el de rehabilitacion se
propicia en un contexto de fortalecimiento de los Estados en la gestion
de la vida puablica a escala internacional. El surgimiento de las primeras
movilizaciones de personas con discapacidad a mediados del siglo XX, que

7K. Stahl, “Politica social en América Latina. La privatizacion de la crisis”, Nueva Sociedad,
nam. 131, 1994, pp. 48-71.

8 J. Morales, “Inclusion en la educacion superior: experiencias de discapacidad en la
Universidad Autonoma Metropolitana, Unidad Xochimilco”. Tesis de maestria, México,
Universidad Autonoma Metropolitana, 2019.

?S. Achondo y A. Rocha, Percepciones de la discapacidad en México: una fotografia del
Meéxico antiguo al modelo social, México, Panorama Editorial, 2020.

' B. Victoria, “Los ‘normales’ y los ‘discapacitados’: desigualdad juridica que sufren las
personas con discapacidad intelectual en Ciudad de México”. Tesis de licenciatura. México,
Universidad Autbnoma Metropolitana, 2021.
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influird posteriormente en diversas regiones, se observa con el Movimiento de
Vida Independiente, impulsado por Ed Roberts, impactando en el pensamiento
de la época y que revolucionaria las relaciones con esta poblacion, pues
entre diversas concepciones se promovio un nuevo paradigma en el que se
localizaba el problema en el entorno fisico y en los procesos de rehabilitacion,
generando discusiones sobre la calidad de vida a partir de la autonomia de las
personas con alguna discapacidad y su ejercicio de una vida independiente.
En esta época, el suceso conocido como el sit-in en San Francisco, liderado
por Judith Heumann, marcaria un antes y un después respecto al impacto
que un movimiento de personas con discapacidad podria tener en la esfera
politica de un pais, teniendo un peso mayor al realizarse en Estados Unidos,
uno de los paises dominantes de aquellos anos a escala global.!!

Asi, se gestiona en esta época el modelo médico-rehabilitador, en el
que se preguntaba por la forma de integrar a la sociedad a las personas con
discapacidad, pero ain se enfocaba en las “limitaciones” individuales. El
modelo rehabilitador buscaba integrar al individuo a la sociedad en cuanto
fuera posible. Para ello se gestaron servicios estatales de salud y educacion
preponderantemente. Por ejemplo, en el sector educativo se disenan
programas de educacion especial con la finalidad de habilitar a PcD para que
lograran acercarse a los estindares de “normalidad”;'* se deja de considerar
prescindible a la persona, encontrandole una nueva utilidad, apoyado de la
medicina y los avances cientificos del siglo xx.'?

Las movilizaciones de actores politicos con alguna discapacidad como Ed
Roberts y Judith Heumann permitieron abrir varios frentes de lucha de las PcD
en diversos dmbitos como el educativo, vivienda, empleo y la participacion
comunitaria, transformando y personificando simbolos en torno a los derechos
civiles de esta poblacion.' Acontecimientos como el sit-in en San Francisco
marcarian un precedente respecto al impacto que un movimiento organizado
de personas con discapacidad tuvo en la esfera politica de un pais.

1. Lebrecht y N. Newnham (dirs.), Crip Camp: A Disability Revolution, pelicula, Higher
Ground Productions, 2020.

12 J. Morales, “Inclusion en la educacion superior: experiencias de discapacidad en la
Universidad Autonoma Metropolitana, Unidad Xochimilco”, op. cit.

13 Palacios (2008), citado en B. Victoria, “Los ‘normales’ y los ‘discapacitados’: desigualdad
juridica que sufren las personas con discapacidad intelectual...”; op. cit., p. 16.

Y Yo también, plataforma digital que genera contenidos diarios sobre discapacidad,
inclusion, derechos humanos y accesibilidad. Ed Roberts, padre del Movimiento de Vida
Independiente, 2022.
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Durante este periodo, en América Latina los agrupamientos se congregaban
por tipo de discapacidad en la basqueda o en la generacion de respuestas
concretas a sus necesidades especificas, de manera muy particular apelando
acciones del Estado o creando fundaciones o asociaciones, en un inicio
de padres de personas con discapacidad, que cubrian las acciones que
los gobiernos desatendian.”” También, en la década de 1970 existian clubs
deportivos para personas con discapacidad en América Latina, gestionados
por familiares de las mismas personas en esta condicidén, que buscaban
organizarse e impulsar la construccion de sistemas propios de educacion
y rehabilitacion ante la falta de oportunidades y carencia de servicios que
ofertaban los gobiernos o instituciones existentes.'

A principios de la década de 1980 se presenta en América Latina un cambio
de modelo de desarrollo: del Estado de bienestar al ajuste estructural.’” El
diagnostico sugerido por instituciones financieras internacionales como el
Banco Mundial (BM), el Banco Interamericano de Desarrollo (BID) y el Fondo
Monetario Internacional (FM1), se dirigio a senalar la falta de competitividad de
las economias latinoamericanas a partir del papel interventor del Estado con un
gasto publico elevado que origin6 déficit fiscal financiado principalmente con la
contratacion de deuda, lo cual origind una produccion y distribucion ineficiente
de los recursos. Ante ello, los mismos organismos financieros internacionales
propusieron un conjunto de medidas que adoptarian diversos gobiernos
latinoamericanos, las cuales se orientaron, en un primer momento, en alcanzar
la estabilidad macroeconomica a partir de una mayor disciplina fiscal, junto con
un aumento de competitividad, mejoras en la insercion internacional comercial,
avances en la integracion regional, una mayor confianza en la inversion privada
y un funcionamiento mas eficiente en los mecanismos de mercado."®

La crisis en los Estados latinoamericanos durante la década de 1980
contempla tanto el aspecto de los medios como los fines; a los programas
sociales se les vinculan dentro de una propuesta de ajuste, el gasto social
entra en un proceso de recorte y reduccion y solo quedan vigentes minimos

5 P. Brogna, “Politicas de identidad en sociedades ‘anormalizadas’. Ur-ismo y discapacidad
en México”, en Politicas de identidad en el contexto de la crisis de la democracia, México,
Centro de Investigaciones Interdisciplinarias en Ciencias y Humanidades, UNAM, 2021, p. 189.

16 R. Berman, “El movimiento de Vida Independiente en Latinoamérica”, en A. Garcia
(coord.), El movimiento de Vida Independiente: experiencias internacionales, Madrid, Fundacion
Luis Vives, 2003.

17 José Antonio Ocampo, “Los paradigmas del desarrollo en la historia latinoamericana”,
op. cit.

¥ Joseph E. Stiglitz, La economia del sector ptiblico, Barcelona, Antoni Bosch Editor, 1998.
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mecanismos compensatorios.'? En la mayoria de los paises los gastos publicos
destinados a servicios sociales retrocedieron considerablemente en valores
absolutos durante la década de 1980. En la mayor parte de los paises disminuyo
también la participacion relativa de los gastos sociales en los presupuestos
estatales.”” Otra de las medidas del ajuste estructural fue la privatizacion de
los servicios, que resultod de los procesos de venta y liquidacion de empresas
estatales.

El énfasis puesto en la privatizacion de los programas y servicios sociales
se inscribe en la tendencia mas amplia de privatizar y desregular la economia,
“plantea un problema de dificil solucion, la compatibilizacion de los criterios
de rentabilidad comercial que orienta a las empresas privadas que quedan
a cargo de las prestaciones, con los criterios de distribucion y equidad que
supone el diseno de los programas y servicios”.? Por su parte, la politica
de focalizacion dirigida a grupos especificos de la poblacion presentd como
objetivo hacer eficiente el uso del gasto social. Los gobiernos y agencias
internacionales enfatizaron la necesidad de dirigir la asistencia social hacia
la poblacion pobre: para aquellos que no podian pagar algunos servicios
considerados indispensables, los gobiernos ofrecieron paquetes basicos
(tipicamente en los casos de alimentacion, salud y educacion) que se adminis-
traban de manera focalizada (s6lo a quienes estaban en condiciones de
pobreza extrema).

Asi, el Estado de bienestar latinoamericano, caracterizado por la inter-
vencion gubernamental central en la generacion del bienestar social, se
modifico a partir de un conjunto de politicas que la CEPAL* caracterizo en 1)
la reduccion de la presencia estatal a partir de la privatizacion de servicios
sociales; i) focalizacion de la gestion gubernamental; y #77) la participacion de
la ciudadania en la oferta de servicios sociales. Estas orientaciones de politica
publica afectaron a la poblacion en su conjunto, pero de manera particular a
grupos especificos como las personas en condicion de discapacidad, sobre
todo porque el modelo de re-habilitacion impulsado por los movimientos
de PcD se dio en el contexto de la oferta de servicios publicos suministrados
por el Estado de bienestar.

Y J. Ros, La edad de plomo del desarrollo latinoamericano, México, Fondo de Cultura
Econ6mica, 1993.

2 K. Stahl, “Politica social en América Latina. La privatizacion de la crisis”, op. cit., p. 28.

21 C. Vilas, “De ambulancias, bomberos y policias: la politica social del neoliberalismo”,
documento presentado en el seminario Las politicas sociales en México en los noventa, México,
UNAM, 1994, p. 28.

% CEPAL, Equidad, desarrollo y ciudadania, 2000.
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En ese sentido, se observa que:

El fendmeno social mas distintivo de la forma que ha adoptado el capitalismo en
los altimos anos, que se sustenta en una economia de libre mercado, abierta al
mundo y con un Estado “minimo”, es la vulnerabilidad social, entendida como
“un aumento de la indefension y de la inseguridad para una gran mayoria de
personas y familias de ingresos medios y bajos, las que experimentan una notable
exposicidn a riesgos especialmente en las areas urbanas”.®

EL AJUSTE ESTRUCTURAL Y LA EMERGENCIA DEL MODELO SOCIAL
DE ATENCION A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

En la puesta en marcha del modelo del ajuste estructural, una orientacion en
la oferta de servicios sociales en América Latina se refirio a la focalizacion
de las politicas sociales, es decir, la dotacion directa a grupos especificos de
la poblacion. Los gobiernos y agencias internacionales como el BID y el BM
enfatizaron la necesidad de dirigir la asistencia social hacia los pobres, para
aquellos que no podian pagar algunos servicios considerados indispensables;
los gobiernos ofrecieron paquetes basicos en los casos de alimentacion,
salud y educacion, que se dirigieron s6lo a quienes estaban en condiciones
de pobreza extrema.*

N. Rabotnikof® plantea que el BID, en su concepto de una reforma social
para América Latina, le adjudicé una mayor responsabilidad a la sociedad civil,
organizaciones civiles, sociales, comunitarias, igual que a las empresas privadas.
De acuerdo con este enfoque, el Estado debe transferir progresivamente a
esas organizaciones funciones para disefar y ofrecer servicios sociales.
Ademads, para completar el presupuesto estatal, esas organizaciones deben
ser incorporadas a la movilizacion de recursos financieros.

Para los efectos de la reforma social y de la lucha contra la pobreza, el que
la sociedad asuma una mayor responsabilidad significa que las organizaciones
de la sociedad civil y las empresas privadas aumenten su participacion en

# Pizarra, 2001, p. 10, en M.F. Stang, Las personas con discapacidad en América Latina:
del reconocimiento juridico a la desigualdad real, Santiago de Chile, CEPAL, 2011, p. 12.

2 C. Barba, Regimenes de bienestar y reforma social en México, CEPAL, Serie politicas
sociales, nam. 92, 2004.

» N. Rabotnikof, EI espacio publico y la democracia moderna, Coleccion Temas de la
democracia, México, Instituto Federal Electoral, 1999.
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la oferta de servicios sociales. La mayoria de los gobiernos latinoamericanos
siguieron una politica explicita de privatizacion de los servicios sociales. En
primer lugar, se discutio la privatizacion de la prevision social para la vejez
y del sistema de salud y seguro de enfermedad, pero también la del sistema
educativo.?

Al respecto, E. Huber sefala que “la politica social en Latinoamérica
sufrio transformaciones en las décadas de 1980 y 1990. El impulso de estos
cambios fue en direccion a la reduccion de la participacion del Estado y la
expansion del mercado en el financiamiento, la provision y la administracion
de los servicios sociales”.?

En este periodo se incrementd el nimero de actores involucrados en la
dotacion de servicios sociales, como las asociaciones publicas y privadas,
organizaciones civiles enfocadas en asistencia, y organizaciones de la
comunidad que administraban servicios financiados externamente. De esta
forma, las organizaciones no gubernamentales (ONG), como organizaciones
no estatales y de utilidad publica que proclaman su vinculacion con las bases
y su orientacion al desarrollo, desempenaron un papel importante en este
concepto y se consideraron a si mismas pilares de la sociedad civil.*

Entre los grupos que defienden los derechos de las mujeres, de los nifios,
de los indigenas, de las personas en condicion de discapacidad, los derechos
humanos en general, el énfasis estuvo en dar el poder a las personas locales
para defender y fomentar sus derechos.” Esto es lo que Appadurai® llama
globalizacion “desde abajo”, que se ocupa de la cuestion del crecimiento, de la
organizacion y de la conciencia ciudadana como resultado de las actividades
de organizaciones civiles nacionales e internacionales y del mayor acceso
a la informacion por parte de grupos comunitarios. Como senala Elizabeth
Jelin*! la eficacia de la participacion y de la defensa de los derechos depende

% K. Stahl, “Politica social en América Latina. La privatizacion de la crisis”, op. cit.

7 E. Huber, “Globalizacion y desarrollo de politicas sociales en Latinoamérica”, en J.
Boltvinik y A. Damidn, La pobreza en México y el mundo, México, UNAM, 2004, p. 200.

% K. Stahl, “Politica social en América Latina. La privatizacion de la crisis”, op. cit., p. 20.

¥ P. Evans, “Fighting Marginalization with Transational Networks, Counter-Hegemonic
Globalization”, Contemporany Sociology, 29(1), 2000, pp. 230-241; M. Keck y S. Kathryn,
Activists Beyond Borders: Advocacy Networks in International Politics, Tthaca, Nueva York,
Cornell University Press, 1998

% Arjun Appadurai, “Grassrots Globalization and the Research Imagination”, Public Culture,
12(1), 2000, p. 119.

3 Elizabeth Jelin, “;Ciudadania emergente o exclusion? Movimientos sociales y ONG en
los afios noventa”, Sociedad, nam. 8, 1996, pp. 57-81.
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tanto del proceso mismo, como de cambios concretos en las leyes o en la
distribucion de los recursos.

Organizaciones financieras internacionales como el BM y el BID, promovieron
que en los programas sociales que financiaban se siguieran directrices en
términos de participacion por parte de los beneficiarios.?? Esta se centr6 en la
propuesta de fomentar una sinergia entre el Estado y la sociedad civil a partir
de mecanismos de participacion ciudadana, para potenciar la implementacion
de los programas sociales.

En el plano subjetivo, el correlato de estos cambios es que habria
aumentado “un sentimiento de indefension en las capas medias y de bajos
ingresos generado por el repliegue del Estado de la funcion protectora que
tuvo en el pasado e incluso por la preponderancia que han adquirido los
valores que fomentan el esfuerzo individual en la lucha por la vida por sobre
las 16gicas colectivas”.*® Es desde esta concepcion que se sostiene que las
personas con discapacidad constituyen un grupo especialmente vulnerable,
puesto que la desigualdad que los afecta, como parte ya en su dificil acceso
al mundo del trabajo, esfera definitoria de la persona en el sistema capitalista,
que mediante un proceso de construccion politica ha ligado la “esencia
humana” al trabajo.*

En este marco se observan dos tendencias en los modelos de atencion
hacia las personas en condicion de discapacidad: por una parte, los procesos
de privatizacion y focalizacion se plasmaron en una mayor presencia de
organizaciones privadas, de mercado y civiles en la dotacion de servicios
hacia las PcD, y en paralelo una mayor movilizacion de las organizaciones
de personas en condicion de discapacidad.

En cuanto a la mayor presencia del sector privado en la dotacion de
servicios hacia las PcD, la tendencia rehabilitadora y asistencial fueron las
directrices para su formulacion y creacion. El sector privado ofertd bienes y
servicios que el Estado ya no garantizo.

A la par de la privatizacion de los servicios sociales, las personas con
discapacidad comenzaron a organizarse a nivel regional, creando instituciones
articuladas y coordinadas de distintos tipos y con diferentes caracteristicas,

32 P, Spink, “The rights approach to local public managment: experiences from Brazil”,
Revista de Administracdo de Empresas, Sao Paulo, 2000, p. 40.

¥ Pizarra, 2001, p. 10; en M.F. Stang, Las personas con discapacidad en América Latina:
del reconocimiento juridico a la desigualdad real, op. cit.

3 Foucault, 1991; en M.F. Stang, Las personas con discapacidad en América Latina: del
reconocimiento juridico a la desigualdad real, op. cit.
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llegando algunas a entremezclar organizaciones de personas con discapacidad
con instituciones prestadoras de servicios de caricter publico y privado, y
fundaciones.”

Los cambios en la gestion del desarrollo suscitaron discusiones sobre las
acciones del Estado, por parte de grupos vulnerables que observaron en el
entorno latinoamericano condiciones adversas para la consecucion de los
objetivos plasmados en protocolos internacionales para garantizar los derechos
de las personas con discapacidad. En este contexto se gesta un modelo social,
en el que se senala que la discapacidad no radica en las personas sino en una
combinacion de condiciones estructurales y sociales que producen entornos
discapacitantes para la persona: un ambiente que priva la libre comunicacion
y el acceso a la informacion, mediante barreras estructurales y culturales que
predefinen al sujeto a una serie de condiciones que lo discapacitan y aumentan
los retos cuando se busca acceder a la educacion, empleo, autosustentabilidad,
salud, entre otros, provocando asi procesos de desarrollo que los colocan en
desventaja respecto a la poblacion sin discapacidad.*

En este sustrato de vulnerabilidad y segregacion, surge en distinto grado
un activismo social de PcD en diferentes paises, cuyo logro mas significativo
es un documento internacional vinculante que asume las demandas de un
cambio de paradigma profundo, el cual se gestd en la vinculacion de activismo
y academia en Gran Bretana y Estados Unidos, y que bajo el lema “Nada
sobre nosotros sin nosotros” sefald desde inicios de la década de 1990 la
demanda de la autorrepresentacion y autogobierno.?”

Los conceptos y discusiones hacia este sector de la poblacion se refirieron
a la autorrepresentacion, fundamento de la gestacion de movimientos de
personas con discapacidad. Uno de éstos fue el de Vida Independiente,
introducido en esta region a finales de la década de 1980, por grupos
conformados de personas con discapacidad que intercambiaron experiencias
en Estados Unidos y algunas regiones de Europa.®

En el contexto de cambio de modelo de trato hacia las PcD, el Movimiento
de Vida Independiente seria uno de los primeros en definir de manera clara las

¥ Red Latinoamericana de Organizaciones de Personas con Discapacidad y sus familias
(RIADIS), “Informe regional sobre la implementacion de los objetivos de desarrollo sostenible
en América Latina...”, op. cit., p. 14.

% N. Aceves, “El modelo social de la discapacidad ;qué es y como va su adopcion en
Meéxico?”, Nexos, 2018.

¥ P. Brogna, “Politicas de identidad en sociedades ‘anormalizadas’. Ur-ismo y discapacidad
en México”, op. cit., p. 17.

¥ R. Berman, “El movimiento de Vida Independiente en Latinoamérica”, op. cit.
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tendencias cambiantes respecto del paradigma de rehabilitacion. A diferencia
del modelo médico-rehabilitador, impulsan el asesoramiento entre iguales,
la ayuda mutua, el control como consumidores, los servicios de asistencia
personal y la eliminacion de barreras sociales. En esta concepcion que logro
propagarse por varios paises europeos y latinoamericanos, el rol social
cambiaba de ser paciente/cliente del médico a ser usuario y consumidor,
buscando calidad de vida a partir de la autonomia personal y la vida
independiente.* En México llegaria en forma de asociacion civil, dedicada
a integrar social y laboralmente a personas con discapacidad motriz a partir
de rehabilitacion y manejo de la silla de ruedas. A pesar de tener relevancia
a escala nacional y expandir sus programas y proyectos a paises en América
Latina, este movimiento no tuvo incidencia en la agenda publica, aparte
de estar enfocado Gnicamente en la discapacidad motriz, pero si fue una
plataforma en la cual se comenzaria a visibilizar la organizacion de grupos
de personas con discapacidad al inicio de este siglo.

La expansion e incidencia del concepto de vida independiente se presentd
de forma similar en varios paises de América Latina, teniendo connotaciones
desde las mismas personas con discapacidad en esta region. El movimiento
en Argentina destacO por un debate sobre las posibilidades de cualquier
persona con discapacidad de controlar los aspectos de su vida cotidiana,
anteponiendo sus decisiones, valiéndose por si mismo mediante el potencial
residual de acuerdo con cada individuo; en Brasil se guiaron por la definicion
de capacitacion y autosuficiencia de la persona con discapacidad para
administrar sus recursos cotidianos; en Chile se enfatizo el esfuerzo para
lograr la vida independiente como un objetivo importante; Colombia definio
“desarrollo completo” como el proceso mediante el cual la persona con
discapacidad obtiene herramientas sociales y econdmicas suficientes para
participar en comunidad; Honduras, México, Nicaragua, Panamd, Paraguay,
Pert, Uruguay y Venezuela tuvieron corrientes similares en el entendimiento
del movimiento de Vida Independiente, logrando asi, paulatinamente, grupos
cada vez mas organizados que buscaban reivindicar al individuo frente a la
sociedad mediante estos conceptos y discusiones en diversos ambitos de
gobierno en los respectivos paises.*!

¥ Invitamos al lector a consultar la compilacion de V. Garcia El movimiento de Vida
Independiente: experiencias internacionales, Fundacion Luis Vives, 2003, donde se recopilan
las experiencias del movimiento de Vida Independiente en paises como Suecia, Reino Unido,
Espana, Zimbabue y Estados Unidos.

0 R. Berman, “El movimiento de Vida Independiente en Latinoamérica”, op. cit.

i Idem.
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Al respecto, es necesario observar que:

Las diferencias entre el Movimiento de Vida Independiente en Latinoamérica,
o en paises en vias de desarrollo, y en el mundo anglosajon, y en los paises
industrializados en general, pueden ser las mismas que existen en el contexto
del desarrollo econémico y de los derechos humanos, cuando comparamos los
aspectos culturales, sociales y econémicos de cada pais o region. Es decir, el
desarrollo del Movimiento de Vida Independiente parece estar con el desarrollo
econdmico y social en cada pais, pero los conceptos filosoficos que entrana este
movimiento deben ser aplicados con total igualdad.*

En los afios de aplicacion de las politicas del ajuste estructural, las condi-
ciones de empobrecimiento de la poblacion, el incremento de la desigualdad,
de mayor desempleo y de precarizacion del empleo, generaron en América
Latina debates en torno a la permanencia y profundizacion del ajuste estructural
frente a proyectos politicos que postulaban la recuperacion del Estado como
actor fundamental, pero con caracteristicas diferentes al Estado interventor,
para garantizar el ejercicio de los derechos de la poblacion en general y de
manera especifica para grupos en desventaja como las personas en condicion
de discapacidad, situacion que se presenta en el siguiente apartado.

EL RETORNO DEL ESTADO, EL MODELO SOCIAL
Y EL MOVIMIENTO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Los objetivos del ajuste estructural relativos a la mejora de las condiciones
de vida de la poblacion en América Latina no se lograron, por el contrario,
los déficits sociales se incrementaron. Ni siquiera se cumplié parcialmente
una de las promesas basicas: la eliminacion de la corrupcion a partir de la
disminucion del Estado. Numerosos estudios verificaron la aparicion de otras
tipologias de corrupcion diferentes de las tradicionales en los procesos de
reforma emprendidos. Una reciente investigacion de la Universidad de Harvard
sugiere incluso que la correlacion observable estadisticamente al analizar mas
de 100 paises es inversa a los postulados del movimiento del Estado minimo.
Los grados mas bajos de corrupcion coinciden con la presencia de Estados
fuertes y activos.®

2 Idem.

# B. Kilksberg, “Hacia un nuevo perfil del Estado en América Latina: los cambios en las
percepciones y las demandas de la ciudadania”, Revista del CLAD Reforma y Democracia,
nam. 32, 2005, pp. 4-5.
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Frente a ello, se advierte que un Estado fuerte significa servicios publicos
garantizados para toda la poblacion, reducidos niveles de desigualdad, y
un equilibrio entre los diversos sectores sociales que limitan los incentivos
y la impunidad ante la corrupcion. En cambio, un Estado reducido y débil
aparece normalmente en contextos de desigualdad y es una de sus causas
propiciatorias. En esas condiciones, un sector reducido tiene las maximas
posibilidades de influenciar al Estado, y las grandes mayorias muy poca
gravitacion y posibilidades de contrapesar. Se crea asi un clima de impunidad
que genera incentivos perversos en direccion de la corrupcion.

El ajuste estructural en América Latina, ademas de los cambios econémicos
y sociales, se enmarcé en una etapa en la que la poblacion impulsé procesos
de democratizacion de regimenes dictatoriales en algunos casos, y autoritarios
en otros. La democratizacion en América Latina tiene varios ejes: la ciudadania
presiond por soluciones concretas ante los problemas de pobreza y desempleo,
mejoras en las pronunciadas desigualdades, mas participacion directa en la
toma de decisiones, y erradicacion total de la corrupcion. Esas presiones, cada
vez mas articuladas, llevaron a la emergencia de nuevos liderazgos politicos
portadores de mandatos de cambio en esas direcciones.®

Desde inicios del siglo XXI, en varios paises latinoamericanos se vivieron
procesos de transiciones democraticas, en los que ademas del restablecimiento
de procedimientos electorales, emergieron de manera paralela, como parte de
una tendencia mundial,® una serie de mecanismos de participacion ciudadana,
de democracia participativa. Estos procesos, de democratizacion politica-
electoral y participativa, y de cambios en la gestion del desarrollo, se aprecian
en las primeras dos décadas del siglo Xx1 en la region latinoamericana.

La generacion de politicas puablicas se orienta hacia el acceso a servicios
basicos para toda la poblacion, yendo mas alla de los abordajes concentrados
en la focalizacion que caracterizo al ajuste estructural. Ello significa un refuerzo
de la inversion de recursos en areas como salud y educacion, politicas
sistematicas para mejorar la infraestructura en las dreas mas deprimidas, y
otras semejantes.?’

“ Ibid., p. 5.

© [bid., pp. 17-18.

167, Font, “Los nucleos de intervencion participativa. Andlisis de tres experiencias”, Revista
de Gestion y Andlisis de Politicas Piiblicas (GAPP), nim. 56, 1996, pp. 143-149.

7 B. Kilksberg, “Hacia un nuevo perfil del Estado en América Latina: los cambios en las
percepciones y las demandas de la ciudadania”, op. cit., p. 19.
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En este proceso de recuperacion del Estado en América Latina desde
inicios del siglo Xx1, se puede sintetizar que:

Existia en la region un Estado que cumplia roles significativos, pero tenia
serias deficiencias y patologias que era imprescindible reformar. La reforma de
las Gltimas dos décadas tuvo un énfasis distinto, minimizar el rol y el tamano
del Estado, y ahorrar recursos aun sacrificando instituciones e instrumentos de
gestion claves. El proceso de democratizacion, y los reclamos vigorosos que
surgen por respuestas efectivas a la extendida pobreza, la desocupacion y las
grandes desigualdades, presionan por volver a rehabilitar la accion del Estado.
Sin embargo, no se busca un retorno al pasado, a los 60, sino un salto hacia
adelante, construir un Estado eficiente, participativo y equitativo. Nos hemos
permitido llamarlo “un Estado inteligente”.*

En el contexto de disputas politicas en diversos paises latinoamericanos
en los que se gestiona el retorno del Estado frente a proyectos politicos que
mantienen los preceptos del ajuste estructural, surgen diversos colectivos
y asociaciones sobre discapacidades particulares en América Latina, pero
no seria sino hasta la segunda década del siglo Xx1, con las bases de
una convencion internacional, cuando los derechos de las personas con
discapacidad emergieron con mayor presencia por parte de las propias
personas en condicion de discapacidad.

La Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad se convirtio en el resultado del cambio de paradigma de la discapacidad
que tuvo mayor resonancia hacia finales del siglo XX, con la que se habia
extendido una corriente nueva alrededor de una gran cantidad de paises en
diversas regiones del mundo, internandose asi en la agenda puablica. Al principio
se contd con la participacion de poco mas de cien paises, teniendo como reto
principal legislar sobre los derechos de las personas con discapacidad.® Su
importancia esta orientada hacia la creacion de un instrumento del derecho
internacional para legislar en los contextos particulares, con el modelo social
como fundamento, que tendria que ser el parimetro para legislar en materia
de discapacidad para los Estados parte. La Convencion entraria en vigor el
3 de mayo de 2008, estableciendo en su articulo primero que: “el proposito
de la presente Convencion es promover, proteger y asegurar el goce pleno

 Ibid., p. 21.
¥ N. Gonzilez, “Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad”, Anuario Mexicano de Derecho, nim. 8, 2008, pp. 527-540.
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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 ese sentido, Alejandro Cerda®" ofrece algunas coordenadas para repensar
la discapacidad, retomando el término “disca”, que ante la presentacion publica
busca la posibilidad de “acumular las fuerzas que requieren para avanzar en sus
reivindicaciones, mismas que todavia aparecen como lejanas, al menos para
esta region”. Este mismo autor senala que América Latina vive una creciente
visibilidad y participacion del movimiento disca.* Este proceso de unidad y
comunion que paulatinamente se fue gestando vio sus frutos en 2021, cuando
se conform6 de manera reivindicativa un movimiento identificado como el
Movimiento de personas con discapacidad, que “seria el primer gran paso
para lograr una reflexion social que lleve a entender a la discapacidad como
una situacion que transita por todas las edades y circunstancias de la vida”.>
Tal y como lo narra Martha Garcia, cofundadora del Movimiento, en 2018 se
realiz6 un flashmob en el monumento a la Revolucion en la Ciudad de México
con la participacion de poco mas de 100 personas con y sin discapacidad, en
el que se resalto la importancia de la unidad de aquellos que se involucraban
en el tema. Para 2020 y con la pandemia en su pico, se optd por realizar
transmisiones por redes sociales para hablar sobre distintas tematicas, logrando
mas de 60 charlas y teniendo un alcance mayor, esto bastaria para concebir la
idea de un movimiento nacional, logrando consolidar asi el movimiento que
tiene por objetivo “visibilizar a las personas con discapacidad, sus familias
y organizaciones, a partir de actividades simultaneas a lo largo y ancho del
pais, para contribuir a generar conciencia y reconocimiento social”.

La relevancia de este movimiento radica en su objetivo y en la movilizacion
que han alcanzado a poco mas de tres anos desde su concepcion, ademas de
los simbolismos que han logrado identificar plenamente por parte de la sociedad
al movimiento que ya tiene presencia en diversos paises de América Latina.

% Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 3 de mayo de 2008,
articulo 1.

L A. Cerda, Los silencios de Procusto y los esfuerzos de Teseo: discapacidades y accesibilidades
universitarias e indigenas, México, UAM-Xochimilco, 2022.

> “En Argentina, el artista cordobés ha plasmado en sus murales la relacion entre la
experiencia disca y la pandemia que actualmente enfrentamos como humanidad (Barrasa,
2020). En México, Victor Hugo Gutiérrez (2019) hace referencia a distintos colectivos que
reivindican la posicion disca, entre los que se encuentran el Colectivo La Lata, Laboratorio de
lo Invisible, Orgullo Loco MX y SinColectivo”. Ibid., p. 27.

> Martha Garcia y Alfredo Jiménez, “Hacia un movimiento nacional sobre las personas
con discapacidad”, Animal Politico, 19 de junio de 2021; Yo también.
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Junto con el simbolo de la accesibilidad, el Movimiento ha tomado para distinguirse
colores bastante llamativos: el amarillo y el verde fosforescente, ambos son los mas
faciles de detectar al ojo humano. Lo que queremos es que un color tan visible
(cualquiera de los dos que se utilice, o ambos) simbolice a uno de los grupos
menos visibles, para que cuando lo vean, al igual que cuando ves la bandera de
arcoiris y piensas en el movimiento LGBTTI, lo identifiquen o relacionen con el
Movimiento, que te remita a nosotros, las personas en condicion de discapacidad.™

El movimiento de personas con discapacidad, que busca generar una
identidad y consenso respecto a los simbolismos y acciones, tiene un
crecimiento exponencial gracias a la difusion y circulacion de informacion
mediante medios digitales. Cada ano buscan orientar sus esfuerzos sobre
distintos ambitos que impactan a la poblacion. Durante la pandemia, la
preocupacion derivada de las condiciones llevd a una serie de actores a
utilizar las redes sociales como herramienta para plantear problematicas y
discutir posibilidades en torno a la poblacion con discapacidad, que al ser
una poblacion historicamente marginada, se convertia en una de las mas
vulnerables ante la situacion: “en 2020, en plena pandemia, Alfredo y yo
comenzamos a realizar transmisiones en vivo en Facebook, donde cada
semana abordamos diferentes temas [...] de ahi la idea de crear un movimiento
nacional que una a la mayor cantidad posible de personas involucradas de
algin modo con la discapacidad”.>

El objetivo con el que fue planteado este movimiento es “visibilizar a las
personas con discapacidad, sus familias y organizaciones, a partir de actividades
simultineas a lo largo y ancho del pais, para contribuir a generar conciencia y
reconocimiento social”.*® En 2023 se habl6 sobre la importancia de la inclusion
laboral y condiciones dignas de empleo, planteando que la accesibilidad,
educacion y capacitacion es limitada para garantizar el acceso a un empleo.

De acuerdo con informacion que se obtuvo de las redes sociales, el Movi-
miento de Personas con Discapacidad cuenta con enlaces para gestionar y
articular sus actividades en 21 entidades federativas de la Republica mexicana.
Ademds, este movimiento, caracterizado con los simbolos senalados y que
comenz6 de esta forma en 2021, tiene enlaces de participacion en Antigua
y Barbuda, Argentina, Bahamas, Barbados, Belice, Bolivia, Brasil, Chile,
Colombia, Costa Rica, Cuba, Ecuador, El Salvador, Granada, Guatemala,
Guyana, Guyana Francesa, Haiti, Honduras, Jamaica, Nicaragua, Panama,

>t Idem.
> Idem.
5 Idem.
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Paraguay, Pert, Republica Dominicana, San Cristobal y Nieves, San Vicente y
las Granadinas, Santa Lucia, Surinam, Trinidad y Tobago, Uruguay y Venezuela.

A comienzos del siglo Xxx1 muchas de las organizaciones se reestructuraron
y redisefiaron, y aparecieron los movimientos sociales de discapacidad y redes
de discapacidad, entre las que se destacan la red regional por la educacion
inclusiva, las redes de estudiantes universitarios, la Red Latinoamericana
de Organizaciones no Gubernamentales de Personas con Discapacidad y
sus Familias, el movimiento indigena de personas con discapacidad, entre
otras. Cristian Mendoza>” senala las razones por las cuales la poblacion con
discapacidad comenz6 a considerar necesaria la organizacion para buscar
mayor visibilidad: discriminacion, falta de empleos, acceso a la educacion,
movilidad, barreras arquitectonicas, culturales y actitudinales.

REFLEXIONES FINALES

En este texto expusimos la movilizacion de personas en condiciones de disca-
pacidad en diferentes etapas del desarrollo, en las que se configuran diversas
participaciones de los Estados y los agentes privados, ya sean de mercado o
civiles, en la generacion del bienestar para la poblacion en América Latina.
La promulgacion de la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad represent6 un hito historico para el movimiento de las PcD ya
que las organizaciones adquirieron un caracter representativo y se orientaron
a la defensa y promocion de los derechos humanos, con la finalidad de incidir
en la agenda publica de caricter nacional y de la region latinoamericana.
En materia de politica publica, actualmente en América Latina hay
paises que enfatizan el combate a la discriminacion social o el aumento
del acceso fisico, algunos siguen ocupandose de la discapacidad dentro del
modelo rehabilitador, realizando sobre todo medidas para el tratamiento y la
incorporacion a la sociedad; otros prestan mayor atencion a las dimensiones
economicas, poniendo en primer plano los programas de apoyo financiero y
de colocacion laboral.’® Y a la par, a partir de los preceptos establecidos en
el modelo social contenido en la Convencion Internacional de los Derechos
de las Personas con Discapacidad, la tendencia de las acciones legislativas y

%7 Cristian Mendoza Vazquez, “La pobreza como factor de visibilizacion del del Movimiento
de personas con discapacidad”, Animal Politico, 18 de septiembre de 2021; Yo también.

% Savedoff, 2006; en M.F. Stang, Las personas con discapacidad en América Latina: del
reconocimiento juridico a la desigualdad real, op. cit., p. 52.
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normativas se caracteriza por apuntar hacia la inclusion y la participacion de
las PcD desde el enfoque de los derechos humanos.

La discriminacion estructural es retomada en el Movimiento de Personas
con Discapacidad en América Latina, en sus multiples interseccionalidades,
sumando asi las luchas de igualdad de género, comunidad LGTB+, pueblos
indigenas y otras lineas diversas en la lucha de personas con discapacidad,
reconociendo la amplia diversidad que existe en esta poblacion, y estable-
ciendo alianzas con otros sectores en aras de dar mayor visibilizacion
y tener mas peso en las decisiones publicas. Por ejemplo, en 2023, el Colectivo
Mexicanas con Discapacidad participd en la marcha del 8 de marzo dentro
de uno de los contingentes,” y, recientemente, en junio del mismo ano, otro
contingente de personas con discapacidad tuvo presencia en la marcha del
orgullo en la Ciudad de México,” refrendando asi su posicionamiento como
movimiento social y teniendo cada vez mayor peso en las manifestaciones
que dan pauta a una lucha mas unificada.

Finalmente es conveniente resaltar que:

Las visiones de los gobiernos son cambiantes siempre, y hasta este momento, las
personas en condicion de discapacidad hemos tenido que ir a contracorriente.
Creemos que tenemos muchas cosas que ensenarles a nuestros gobernantes.
Y si ellos tienen ese pequeno detalle de humildad, de escucharnos, entonces
podemos cambiar muchas cosas juntos. Estamos seguros de que el Movimiento
va a hacer historia, que va a cambiar vidas y que la forma en que nos ven va a
cambiar. Pero lo mas importante, la forma en que nos vemos las personas con
discapacidad a nosotros mismas ya estd cambiando.!

¥ Animal Politico, “Las mujeres con discapacidad existen, luchan y resisten”, 10 de marzo
de 2023.

% M. Esparza, “Orgullo y discapacidad”, Yo también, 2023.

0 Martha Garcia y Alfredo Jiménez, “Hacia un movimiento nacional sobre las personas
con discapacidad”, op. cit.
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