Libro completo en https://tinyurl.com/3jcmb7zz

2026. UNAM, Instituto de Investigaciones Juridicas,
https://www.juridicas.unam.mx/

Acervo de la BJV: https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv

CAPITULO TERCERO

LA POLITICA DE LA DISCAPACIDAD

El inicio de la caida del Estado de bienestar en los paises occiden-
tales desde mediados de la década iniciada en 1970 provocé el sur-
gimiento de numerosos movimientos sociales compuestos por nue-
vos agentes politicos “no tradicionales”, como fueron las minorias
etnoculturales, los grupos vecinales y ambientalistas, las personas
desempleadas, los beneficiarios de programas de bienestar supri-
midos o reducidos por la contraccion del Estado y otros grupos
desfavorecidos por la desaparicion de los programas sociales. Estos
movimientos se consideraron la base social para nuevas formas de
accion politica transformadora o de cambio bajo el nuevo modelo
que sustituy6 al Estado social en retroceso ante el colapso del esta-
do de bienestar, los elevados déficits fiscales, el endeudamiento de
los paises de mediano y bajo ingreso, asi como los procesos de des-
industrializacion en los paises de altos ingresos. Son considerados
nuevos porque no estaban arraigados en las formas tradicionales
de participacion politica a través del sistema de partidos ni en la
organizacién sindical ni en la actividad de grupos de presion tradi-
cionales dirigidos a los tomadores de decisiones publicas.?

En este momento es cuando apareci6 la politica de las perso-
nas con discapacidad, la cual llamaré también la “politica de la
discapacidad”, uno de los movimientos sociales de mayor enver-
gadura en las Gltimas décadas y gran influencia en la CDPD. An-
tes de analizar esta politica, es necesario examinar la historia del

28 Qliver, Michael, The Politics of Disablement, New York, St. Martin’s Press-
Universidad de Leeds, 1990, pp. 112-131, disponible en: Attps://disability-studies.
leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/ 40/ library / Olwer-p-of-d-Olwer8.pdf  (fecha de
consulta: 15 de noviembre de 2024).
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movimiento de la discapacidad en el Reino Unido, donde aquella
tuvo uno de sus antecedentes mas importantes.

La movilizacion de las personas con discapacidad se puede
rastrear historicamente desde el siglo XIX como consecuencia
de las discapacidades provocadas por las guerras napolednicas
iniciadoras de las conflagraciones masivas entre los Estados na-
cionales, que llevaron al campo de batalla a millones de personas,
muchas de las cuales resultaron heridas y discapacitadas de por
vida. De esta manera, el siglo XIX vio nacer las guerras masivas
que terminarian su largo recorrido en la primera y segunda gue-
rras mundiales acaecidas en la primera mitad del siglo XX. Sin
embargo, narrar esta historia rebasa con mucho el espacio de
esta investigacion, por lo cual me concentraré brevemente en la
historia politica de la discapacidad angloamericana, que, todo in-
dica, fue la de mayor influencia en la conformacion de la CDPD.

Para empezar, seria necesario mencionar que después de dé-
cadas de movilizacién y protesta, se creé en el Reino Unido el
Instituto Nacional Real para Ciegos (RNIB) fundado en 1868;
similares instituciones se crearon durante la segunda mitad del
siglo XIX para los sordos y las personas lisiadas fisicamente. Esta
tendencia continué en el siglo XX, y fue con el establecimiento
del Estado de bienestar después de la Segunda Guerra Mundial y
su principio de seguridad “desde la cuna hasta la tumba”, cuan-
do se produjeron cambios adicionales para proteger a las perso-
nas con discapacidad.? Esto implicé para el Estado, asumir la
responsabilidad completa de la provision de bienestar para las
PsD. Sin embargo, en la practica, el Estado permiti6 a las orga-
nizaciones privadas voluntarias continuar ofreciendo servicios, a
veces en asociacion con el Estado, y en otras ocasiones, como
proveedores Gnicos. Aun cuando existia la preocupacion de que
esa colaboracién afectara a estas organizaciones privadas, en la
practica el Estado nunca logré asumir la responsabilidad total de

29 Sobre consolidacién del Estado de bienestar en el siglo XX, véase Hobs-
bawn, Eric, Historia del siglo XX, Barcelona, 1997; Judt, Tony, Postguerra. Una
hastoria de Europa desde 1945, Espana, Taurus.
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las discapacidades, y las organizaciones voluntarias continuaron
creciendo tanto a nivel local como nacional, con frecuencia con
el apoyo estatal.®

A pesar de la prosperidad de los anos posteriores a la Segunda
Guerra Mundial, junto con cambios legislativos y el aumento en
la provisién de servicios para las PsD, pronto quedé claro que
estas personas y otros grupos no veian cubiertas sus necesidades.
Incluso cuando estas eran reconocidas, muchas veces se aborda-
ban de formas inapropiadas, opresivas y autoritarias.’!

El punto de quiebre en la historia del movimiento de la disca-
pacidad en el Reino Unido es la llegada al poder del gobierno de
Margaret Thatcher en 1979. Este gobierno redujo el gasto pt-
blico, minimiz6 el papel del Estado y privatizé una amplia gama
de servicios e industrias. A lo largo de los afios ochenta, esta si-
tuacion tuvo profundas implicaciones para las personas con dis-
capacidad: los servicios ya inadecuados se volvieron atin mas in-
suficientes; metas politicas especificas, como un ingreso nacional
para personas con discapacidad y una legislaciéon antidiscrimina-
toria, parecian ain mas lejanas, y algunos derechos y beneficios
fueron eliminados por completo.*?

La caida del Estado de bienestar promovido por las politicas
neoliberales del thatcherismo no sélo impacté a las PsD, si no
que pronto se extendi6 a los nuevos grupos de presion centrados
en temas identitarios. Cada vez mas personas con discapacidad
concluyeron que para mejorar su calidad vida deberian hacerlo
por si mismas, lo cual impulsoé el surgimiento de formas de orga-
nizacion autogestionadas y populares bajo el argumento de que
las PsD podian tomar el control de sus propias vidas, y, por lo
tanto, no necesitaban la asistencia “caritativa” de profesionales
bienintencionados, incluidos funcionarios, personal sanitario y
familiares.? Este discurso, dicho sea de paso, era congruente con

30 Oliver, Michael, The Politics of Disablement..., cit.
3V Idem.
32 Idem.
33 Idem.
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el declive del Estado de bienestar y las formas familiares tradicio-
nales, promovida por el modelo neoliberal en ascenso.

Asi, quienes gestionaron la movilizacion de las PsD critica-
ron el tradicional modelo médico y propusieron, en su lugar, el
modelo social de discapacidad. Bajo el enfoque tradicional, los
problemas de las PsD se atribuian al individuo en lugar de consi-
derarse como barreras contingentes creadas por la organizacion
social, como sostenia el modelo social.?* En otras palabras, el mo-
delo social de la discapacidad sostenia que la discapacidad no se
encontraba en el cuerpo de las personas, sino en percepciones y
obstaculos sociales que debian ser erradicados para permitir a
las PsD actuar por ellas mismas como personas con plena auto-
nomia.

La politica de la discapacidad se vio influida por otras movili-
zaclones externas, notablemente las movilizaciones feministas y
de las minorias étnicas, asi como por la aprobacion de legislacion
antidiscriminatoria en muchos de los paises occidentales. Aun-
que algunos paises aprobaron legislaciones antidiscriminatorias
para las PsD, muchos otros se mostraron contrarios a adoptar
este enfoque, incluido el Reino Unido, Estados Unidos y el blo-
que latinoamericano. El primer indicio del cambio de perspecti-
va para la implementacion del modelo social de la discapacidad
tuvo lugar con el plan de las Naciones Unidas para designar 1981
como el Ano Internacional de las Personas con Discapacidad.
Este afo sirvi6 para luchar contra la idea imperante de conside-
rar a las PsD como personas merecedoras de caridad y ayuda, y
en su lugar sostener la premisa de hacer las cosas por ellas mis-
mas, reclamar la extinciéon de las instituciones tradicionales para
su proteccion y exigir la eliminaciéon de los obstaculos sociales
para su desenvolvimiento. Este ano fue aprovechado en el Rei-
no Unido para crear el Consejo Britanico de Organizaciones de
Personas con Discapacidad (el British Council of Organisations
of Disabled People, en adelante el BCOPD), el cual se fortalecio
ano con afo, y para 1990 reclamaba la representacion de mas

3% Idem.
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de cincuenta organizaciones independientes, e integraba a mas de
cien mil personas con discapacidad en ese pais.?

El BCOPD cambié de nombre en 2006 por el de Conse-
jo de las Personas con Discapacidad del Reino Unido (United
Kingdom’s Disabled People’s Council), el cual fue fundamental
para la organizaciéon de las movilizaciones sociales y protestas
contra el anterior modelo y la promulgaciéon de la criticada Disa-
bility Discrimination Act de 1995. Frente al cambio de paradig-
ma y el rechazo a los donativos de organizaciones externas que
fueron consideradas como propias del anterior modelo, el Conse-
jo finalmente desaparecio en 2017 por insolvencia.?

Organizaciones como el BCOPD y la movilizacién interna-
cional propiciaron el fortalecimiento de la International por la
Rehabilitacion (Rehabilitation International, RI, por sus siglas
en inglés), creada en 1922 que en la década de los noventa cred
su seccion de discapacidad, cuyo objetivo central fue “tomar to-
das las acciones necesarias para asegurar la mas completa inte-
gracién y la igual participacion de las personas con discapacidad
en todos los aspectos de la vida de su comunidad”. Actualmente,
RI es una red global para la organizaciéon y empoderamiento de
las PsD, integrada por personas y organizaciones de mas de cien
paises para la rehabilitaciéon y con una amplia variedad de pro-
yectos y un Fondo Global para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad (Global Disability Development Fund, GDDF por
sus siglas en inglés) para el apoyo de proyectos en el campo de la
rehabilitacion, la educacion, el empoderamiento y el combate a
la pobreza de las PsD.?7

Esta movilizacion internacional condujo directamente a la for-
macion de la Internacional de las Personas con Discapacidad (en
adelante la IPD), Disabled Peoples’ International, y fue la primera

35 Idem.

36 John Pring, “UKDPC Fends off Insolvency”, en The News Latest, dispo-
nible en: https://www.disabilitynewsservice.com/ukdpc-fends-off-insolvency/ (fecha de
consulta: 15 de noviembre de 2024).

37 Rehabilitation International, disponible en: https://www.riglobal.org/our-impact/.
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gran organizaciéon con alcances globales para la organizacion de
las PsD. La IPD es una organizaciéon no gubernamental interna-
cional que retne a organizaciones de personas con discapacidad
de mas de 130 paises, con sede en Ontario, Canada. Se autodefi-
ne como una federacion mundial de personas con discapacidades,
cuyo principal objetivo es apoyar y empoderar a las personas con
discapacidad para que accedan a los derechos donde viven y a los
foros nacionales, regionales internacional para la promocion de
sus derechos e intereses. Los objetivos de la IPD son esencialmen-
te politicos, y no provee ningan tipo de apoyo financiero, técnico
o médicos a sus integrantes. La IPD tuvo su primera asamblea y
congreso internacional en 1981 en Singapur, y ha celebrado hasta
el momento diez eventos de esta naturaleza, en 1998 tuvo lugar
en la Ciudad de México (en adelante CDMX), y en tltimo en
2016 en El Cairo, Egipto. La IPD es un organismo consultor de la
Organizacion de las Naciones Unidas (en adelante ONU), y esta
acreditado para participar en las reuniones internacionales de los
Estados parte de la CDPD.?

La movilizaciéon politica de la discapacidad como nuevo movi-
miento social posee cuatro caracteristicas relevantes: la primera es
que tienden a situarse en la periferia del sistema politico tradicio-
nal y, en ocasiones, deliberadamente se marginan para promover
su posterior integracion. La segunda es ofrecer una evaluacion
critica de la sociedad; ven a las relaciones de la sociedad con las
PsD como parte de “un conflicto entre un sistema de domina-
cién en declive, pero todavia vigoroso”, y consideran a la movi-
lizacion de las PsD como una nueva forma de oposicion emer-
gente. Esta movilizacion promovio la creacion de los Centros para
una vida Independiente e Integrada en California y otras partes de
Estados Unidos durante los setenta y ochenta, los cuales represen-
taron una critica explicita a las estructuras sociales dominantes y a
la posicion de las PsD en ellas. La logica detras de la movilizacién
para la vida independiente de las PsD era que los obstaculos para

38 Véase Diseable People’s International, disponible en: http://dpi.org/ (fecha de
consulta: 16 de noviembre de 2024).
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la autorrealizacion se percibian como resultado de vivir en entor-
nos fisicos y sociales hostiles, y se consideraba a los servicios ofre-
cidos para la integracion de los discapacitados como restrictivos
antes que habilitadores.*

De manera mas general, estas caracteristicas de la movilizacion
de las PsD como estrategia politica anticipan la visién cada vez
mas dominante de que la discapacidad se construye socialmente
como una forma de opresion social institucionalizada, similar al
racismo o al sexismo institucionalizado. En consecuencia, la mo-
vilizacion politica de las PsD fue una lucha por el acceso a los
derechos civiles, la autoayuda, la desmedicalizacion, el autocuida-
do y la desinstitucionalizacién de la discapacidad; esta accién no
puede entenderse separadamente de las contribuciones realizadas
por otros movimientos como la lucha contra el sexismo, el racismo
y las principales movilizaciones de las minorias etnoculturales.*

Una tercera caracteristica de la movilizacién politica de las PsD
es el predominio del “paradigma posmaterialista”; el denomina-
dor comun entre estos movimientos, incluido el movimiento de la
discapacidad, es que tipicamente surgieron como una respuesta al
fracaso percibido de las instituciones y estrategias politicas existen-
tes para alcanzar los objetivos de su grupo social y a una creciente
preponderancia de valores “posmaterialistas” o “posadquisitivos”
como los valores vinculados al ingreso, la satisfaccion de necesi-
dades materiales y la seguridad social. Es decir, esta movilizacion
politica se centr6 en los aspectos relacionados con la calidad de
vida de las PsD, aunque enfrentaran privaciones materiales y eco-
némicas, asi como desventajas sociales.

La cuarta y Gltima caracteristica de estos nuevos movimientos
sociales se reflejo en su expansion global, tendieron a centrarse
en cuestiones trasnacionales e internacionales, superando las es-
feras de influencia nacional. Esto es particularmente cierto para
el movimiento de la discapacidad, como se evidenci6 en el Se-
gundo Congreso Mundial de la IPD y su creciente influencia en

39 Oliver, Michael, The politics of disablement..., cit.
40 Idem.
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los organismos no gubernamentales que llegaron a la ONU para
influir en la redaccion de la CDPD.

Desde sus origenes y desarrollo, la movilizacion politica de la
discapacidad sostuvo que debia mantenerse independiente del
Estado para garantizar que los cambios realizados no reflejaran
la perspectiva tradicional ni reprodujeran servicios paternalistas
y generadores de dependencia, sino basados en concepciones
cambiantes y dinamicas de la discapacidad. Un punto importan-
te de estos movimientos de la politica de la discapacidad, como
agencias emergentes y de base para el cambio social, es situarse
principalmente dentro de la sociedad civil, en lugar del ambito
institucional tradicional de la democracia pluralista. Ademas, la
tendencia hacia la convergencia de algunos de estos movimien-
tos; por ejemplo, el feminismo, la movilizacion LG'TB y de otras
minorias, les puede conferir un potencial radical mucho mayor
que st se enfrentaran de manera individual al Estado. Es impor-
tante seflalar la frecuente desvinculaciéon de estos movimientos
de la antigua relacién entre trabajo y movilizacién social, clase
y politica —sin mencionar la recomposiciéon de la propia fuerza
laboral—, pues la mayoria de ellos niega al trabajo un papel he-
gemonico o privilegiado en la transformacion social.*!

Varias de estas organizaciones producidas por la politica de la
discapacidad llegaron con toda anticipacion a las mesas de nego-
ciacion de la ONU, donde se estaba negociando la CDPD, e in-
fluyeron significativamente en su contenido, particularmente en el
articulo 12 de la Convencion, el mas controvertido de sus articulos
desde sus origenes.

En efecto, en 2006, cuando se estaba negociando la Conven-
cidn, la disposicién que se convirtié en el articulo 12 fue objeto
de intensas negociaciones debido a su caracter controversial; asi,
se agregd una nota al pie de la Convencion para modificar y esta-
blecer algunas excepciones a ese articulo, las cuales fueron objeta-
das por los organismos no gubernamentales (en adelante ONGs).
La semana en Nueva York en agosto de 2006 fue tensa, y, de no

o Idem.
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haberse alcanzado un acuerdo respecto al articulo 12, no habria
convencion. Las ONGs presionaron para eliminar la nota al pie y
mantener el articulo 12 como parte del tratado internacional. Es
importante leer este articulo en el contexto de su desarrollo; fue
producto de un entorno de dificil y controversial negociacion con
las ONGs y es el resultado de un compromiso politico con estas, en
su abrumadora mayoria representantes de personas con discapaci-
dades fisicas, auditivas, visuales y no mentales.*

Mis atn, desde el principio las ONGs fueron actores importan-
tes en Comité sobre las Personas con Discapacidad (en adelante
el Comité), creado por la Convencién, y han influido de manera
importante en sus comentarios generales desde su creacion; estas
son documentos interpretativos sobre la Convencion. Asi, desde su
establecimiento, los activistas por los derechos de las PsD consti-
tuyeron la mayoria de los miembros del Comité y fueron aliados
cercanos para ellos y las organizaciones de PsD. Es decir, el grupo
de interés al cual se orienta el Comité para recibir asesoria es el
sector de las ONGs, algunas de ellas, de escasa transparencia en su
financiamiento. Esto es diferente de otros tratados internacionales
y de los 6rganos producidos por éstos, donde los agentes guberna-
mentales son el grupo central, lo cual produce el empleo de buenas
practicas y alientan a sus gobiernos a implementar leyes adecuadas
para la implementacién de los respectivos tratados.*

Desde sus origenes y hasta hoy, el articulo 12 produjo un gran
revuelo entre los profesionales de la salud mental, en particular,
debido a que el Comité no tomo en cuenta ni respondio a los nu-
merosos comentarios enviados después de la publicaciéon del bo-
rrador y antes de la version final en 2014. El personal sanitario y
sus organizaciones sanitarias pidieron al Comité reconsiderar la
complejidad de la capacidad legal de las personas con discapaci-
dad mental severa (en adelante PDMS) y recomendaron anadir

42 (Craigie, Jillian et al, “Legal Capacity, Mental Capacity and Suppor-
ted Decision-Making: Report From a Panel Event”, International fournal of Law
and Psychiatry, vol. 62, enero-febrero 2019, p. 165, disponible en: https://doi.
org/10.1016/).40p.2018.09.000.

B Idem.
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matices y ajustes que fueron ignoradas. Sus preguntas y recomen-
daciones quedaron sin respuesta y, desde entonces no ha existido
un compromiso para suficiente atender sus observaciones respecto
las desventajas que la Convencion significaria para las personas
con discapacidad mental. Hasta la fecha se carece del didlogo ne-
cesario para superar el estancamiento por una parte entre los Es-
tados parte, los organismos de supervision y la comunidad médica
(principalmente la psiquiatrica), y por la otra el Comité apoyado
por las principales ONGs globales que dicen representar a las per-
sonas con todo tipo de discapacidad, incluidas las mentales.*

Mis atin, la emision del Comentario General No.1 sobre Capa-
cidad Juridica generd gran impacto en la comunidad internacional
por el tratamiento ofrecido a las PDMS; nuevamente, la profesiéon
médica fue excluida del Comité, y esto quedo reflejado en su conte-
nido. En efecto, ninguno de sus miembros contaba con formacion
clinica o relacionada (medicina, psicologia clinica o trabajo social).
Tras la segunda eleccién de sus integrantes, sélo un miembro te-
nia formaciéon médica, pero sirviéo por un término de dos afos y
no fue reelecto. Finalmente, ninguno de los miembros del Comité
tenia experiencia clinica, y fueron ellos quienes realizaron la ver-
sion final del Comentario General No. 1. El jurista especializado en
derecho de la salud mental Peter Bartlett sefiala que los miembros
de la profesién médica tampoco participaron en las negociaciones
del borrador de la Convencién.*> En consecuencia, la omision de
las voces clinicas se convirtié en un patron en las fases posteriores
de implementacion e interpretacion de la Convencion.*o

- Idem.

5  Bartlett, Peter, “The United Nations Convention on the Rights of Per-
sons with Disabilities and Mental Health Law”, Modern Law Review, 2012, vol. 75,
num. 5, pp. 752-778, disponible en: dot.org/10.1111/).1468-2250.2012.00923.x

46 Colin Freeman, Melvyn et al., “Reversing Hard Won Victories in the Name
of Human Rights: a Critique of the General Comment on Article 12 of the UN
Convention on the Rights of Persons with Disabilities”, Lancet Psychiatry, 2015,
vol. 2, ntim. 9, pp. 847 y 848.





