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INTRODUCCION

La discapacidad es un fenédmeno complejo, se manifiesta principalmente como un problema de
exclusion social. Como concepto se encuentra permanentemente en construccion y asi lo reconoce
la propia Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante CDPD)

en el inciso €) de su predmbulo.

Historicamente se ha asociado a la discapacidad con enfermedades. Sin embargo, en el &mbito
académico y social resulté necesaria una reevaluacion conceptual de lo que habia sido convenido
como discapacidad. Tal reconceptualizacion ha venido consolidandose normativamente en los
afios pasados, ello como resultado de movimientos sociales y politicos en las ultimas décadas que

han buscado la dignificacién de las PCD.

En ambito nacional, lo anterior ha desembocado en la firma y ratificacion de la Convencidn sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas por México, acompafiadas
unos afios después, de la trascendental reforma en materia de derechos humanos en el pais que han
configurado nuevas obligaciones estatales respecto a la discapacidad en todos los ambitos de la

vida publica.

En el espiritu de este tratado internacional se encuentran la dignidad, la libertad, la autonomia e
independencia de la persona con discapacidad, lo que implica un cambio radical de enfoque.
Actualmente, toda comprensién de la discapacidad y su consecuente accion publica y social ha de

contar con perspectivas que sean respetuosas de sus derechos.

En el orden nacional, la Comision Nacional de los Derechos Humanos (CNDH) conforma el
Mecanismo Nacional de Monitoreo de CDPD?! y a su vez; la Primera Visitaduria General su
Secretaria Ejecutiva.? Este trabajo de investigacion, parti6 de la necesidad (como Jefe de

1 Asi lo expresa el articulo 33.2 de la CDPD, al disponer que de conformidad con sus sistemas juridicos y
administrativos, los Estados Partes, mantendran, reforzaran, designaran o estableceran, a nivel nacional, un
marco, que constara de uno o varios mecanismos independientes, para promover, proteger y supervisar la
aplicacion de la Convencion. Tal responsabilidad recae en la Comision Nacional de los Derechos Humanos.
2 En términos del articulo 61 Quater C del Reglamento Interno de la CNDH.
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Departamento de la Direccion General de Atencion a los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Primera Visitaduria de la CNDH) de contar con un modelo que permitiera
evaluar el progreso, estancamiento o retroceso del goce y disfrute de los derechos de las personas
con discapacidad (en adelante PCD) en México, derivado del mandato internacional y nacional de

supervision referido.

Tal funcién de supervision de la aplicacion de la CDPD que tiene como encargo la CNDH, fue
desarrollada por el Consejo de Derechos Humanos de la Asamblea General de Naciones Unidas

en los siguientes términos:

La supervision de la aplicacion de la Convencion puede abordarse desde multiples
perspectivas. Por un lado, se puede basar en la evaluacién del progreso, el estancamiento
o el retroceso en el disfrute de los derechos durante un determinado periodo de tiempo. El
desarrollo de indicadores y puntos de referencia es un medio especialmente eficaz para
supervisar la aplicacién, en particular con respecto a la realizacién progresiva de los

derechos econémicos, sociales y culturales contemplados en la Convencion.®

Por otro lado, de manera personal, la experiencia profesional me ha encaminado por el sector
social; en las organizaciones sociales en México. Posteriormente en el sector publico y en el ambito
institucional en trato permanente con grupos y personas en condicion de vulnerabilidad,
particularmente con personas con discapacidad. De manera natural el trabajo cotidiano fue dando
la pauta para comprender a la discapacidad como una condicion que trasciende a una deficiencia

anatomica o funcional de la persona.

De esta forma, durante mis seis afnos de servicio dentro de la CNDH, dada la escasez de métodos
de supervision, se ha hecho patente la necesidad de datos, estandarizarlos y hacerlos comparables;

contar con parametros de evaluacion medibles y vigilar los progresos en la aplicacion de la CDPD

3 Consejo de Derechos Humanos de la Asamblea General de Naciones Unidas, Estudio temético preparado
por la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos sobre la
estructura y la funcion de los mecanismos nacionales de aplicacion y vigilancia del cumplimiento de la
Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, 22 de diciembre de 2009, parrafo 67,
pag. 16.
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realizados por el Estado mexicano. Por lo que este trabajo pretende aportar a la definicion de

metodologias para evaluar el estado que guardan los derechos de las personas con discapacidad.

Dada la asociacion histérica de la discapacidad con enfermedades y la problematica de supervision
de derechos mencionada, el objetivo de este trabajo esta encaminado a diferenciar entre los
conceptos de salud y discapacidad, asi como analizar el estado de la proteccion del derecho a la
salud de las PCD durante las gestiones del gobierno federal de 2006-2012 y 2012-2018.

Hipdtesis

Para lo anterior, en este trabajo se planted inicialmente la hipotesis siguiente: A una década de la
firma, ratificacién y entrada en vigor de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad* por el Estado mexicano, asi como de la reforma en materia de derechos humanos®
mas trascendental del sistema juridico mexicano, las PCD tienen garantizado su derecho a la
proteccion de la salud en México. Con el fin de conocerlo e identificar areas pendientes del Estado
y rumbo a seguir, las preguntas guia que orientaron esta investigacion se dirigieron a desarrollar

los objetivos siguientes:

1) Conocer los enfoques tedricos para conceptualizar a la salud y a la discapacidad.

2) Desarrollar instrumentos teéricos para estudiar la salud y la discapacidad desde una
perspectiva de derechos humanos.

3) Analizar si el sistema juridico mexicano protege efectivamente el derecho a la salud de las
PCD.

4) Evaluar si las politicas publicas de salud para las PCD cuentan con racionalidad publica y
enfoque de derechos humanos.

5) Examinar los servicios de salud para las PCD y sus particularidades en México.

4 La CDPD fue firmada el 30 de marzo del 2007 en la ONU, aprobada por el Senado mexicano el 27 de
septiembre del mismo afio y ratificada por México el 17 de enero de 2008. Entra en vigor a nivel mundial
el 3 de mayo de 2008.

> Reforma constitucional que entra en vigor el 10 de junio de 2011 con su publicacion en el DOF.
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6) Estudiar si la produccion de datos del Estado mexicano permite definir parametros de
comparabilidad y evaluacion sobre la salud de las PCD.
7) Generar una propuesta de indicadores de monitoreo de la salud de las PCD para supervisar

su ejercicio pleno.

Metodologia

Para lograr estos objetivos planteados, resulté necesario recurrir a instrumentos tedricos y
préacticos como el de la descomposicion del nicleo esencial del derecho, el marco conceptual y
metodoldgico para establecer indicadores de ejercicio de derechos humanos de Naciones Unidas,®
el Proyecto Bridging the Gap sobre indicadores del ACNUDH vy la UE, revision documental
oficial, solicitudes de informacion puablica a través de la Plataforma Nacional de Transparencia,
busqueda y filtrado de informacion y datos por medio de la herramienta de desagregacion de cubos
del INEGI y otros portales oficiales, asi como sus servicios telefonicos. Ademas, se realizé un
ejercicio de armonizacion del contenido normativo nacional vigente del periodo de estudio con

instrumentos juridicos internacionales en la materia.

Alcances y limitaciones del trabajo

El alcance de este estudio se cifie a los dos sexenios que abarcan a partir de la firma y ratificacion
de la CDPD en México (2006-2012 y 2012-2018) y la reforma en materia de derechos humanos
del sistema juridico nacional. De igual forma, considerando que el derecho a la salud es materia

concurrente entre la federacion y el ambito local, esta investigacion se acota al nivel federal.

Este trabajo de investigacion constituye una aproximacion a la estructura del marco normativo y
de politicas que permitan dar cuenta de las formas, a través de las cuales, el Estado mexicano da
respuesta a sus obligaciones de proteger y garantizar el derecho a la salud de las PCD. De ahi que

cada uno de los temas que se incluyen, cuentan con consideraciones que no pretenden ser

¢ OACNUDNH, Informe sobre los indicadores para promover y vigilar el ejercicio de los derechos humanos,
HRI/MC/2008/3, 2008. Disponible en:
https://mww2.ohchr.org/english/issues/indicators/docs/HRI.MC.2008.3_sp.pdf
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exhaustivas, pero si quieren establecer una base de andlisis que permita clarificar proximas

investigaciones y desarrollar parametros evaluativos con mayor detalle.

De esta forma, para los objetivos enunciados resultdé necesario en un inicio, conceptualizar a la
discapacidad e identificar los elementos que la configuran, asi como los contextos histéricos que
la han determinado. La discapacidad frecuentemente se ha vinculado erréneamente como una
condicion de salud, por lo que el primer capitulo pretende diferenciar ambos conceptos de acuerdo
a las nociones actuales desde el enfoque de derechos humanos y sentar las bases para clarificar el
andlisis del derecho a la salud de las PCD. Por esta razdn, se hace una revision de los modelos
historicos de la discapacidad que han desarrollado diversos tedricos; lo que permitié concretar un
marco de referencia para comprender a la discapacidad como objeto de estudio, asi como reconocer
las obligaciones del Estado con respecto a las PCD.

En el segundo capitulo se abordan los instrumentos tedricos. Particularmente el contenido esencial
del derecho a la salud de las PCD para definir, por medio de la propuesta tedrica de desempaque
del derecho: sus elementos fundamentales, las obligaciones generales del Estado y el desarrollo de
sus subderechos. De la misma forma, se utilizan los indicadores del derecho a la salud de las
personas con discapacidad del Proyecto de la Unidn Europea y la Oficina del Alto Comisionado
de Naciones Unidas para los Derechos Humanos “Bridging the Gap I”” con el objeto de conformar
un instrumento de evaluacion de las obligaciones estatales respecto a la proteccion del derecho a
la salud de las PCD.

En el tercer capitulo se analizé el derecho a la salud de las personas con discapacidad con base en
el derecho internacional de los derechos humanos, las obligaciones de los Estados partes
signatarios de tratados internacionales y las fuentes de soft law que derivan de ellos, pasando por
los acuerdos internacionales, hasta el marco juridico mexicano para la proteccion del derecho a la
salud de las personas con discapacidad. Por ultimo, se realizo un ejercicio de armonizacion del

derecho convencional con el orden juridico nacional.

En el cuarto capitulo se llevo a cabo una revision de las acciones estatales encaminadas a garantizar

el derecho a la salud para las PCD. Se revisaron los programas nacionales para el desarrollo y la
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inclusion de las personas con discapacidad que formaron parte de la planeacion nacional de los
ultimos dos sexenios de gobierno federal: 2006-2012 y 2012-2018. Todo ello con el fin de evaluar
el enfoque de derechos humanos en la planificacion estratégica, medicion de resultados,

pardmetros de comparabilidad y racionalidad pablica.

En el quinto capitulo se revisaron acciones identificadas del Estado mexicano dirigidas a la
proteccion del derecho a la salud de las personas con discapacidad que permitieron dar cuenta de
la perspectiva con que es abordada. Por esa razén se colectaron datos e informacion de instancias

publicas y emitidos por el Estado mexicano para Naciones Unidas.

Para lo anterior, se llevo a cabo una investigacion sobre el derecho a la salud en paginas web
oficiales de las instituciones, censos, encuestas y estadisticas oficiales, registros administrativos,
solicitudes de informacion puablica e informes realizados por el Estado mexicano como parte de
sus obligaciones contraidas con la firma y ratificacion de la CDPD. Asimismo, se realiz6 un
analisis en materia de consentimiento informado de las PCD en procedimientos médicos y se hacen

algunas consideraciones sobre la salud mental en el México.

En el sexto capitulo se desarrollan datos oficiales identificados del Estado mexicano en materia de
salud de las PCD con base en sus subderechos identificados y los indicadores en materia del
derecho a la salud de las personas con discapacidad del Proyecto de la Union Europea y el
ACNUDH “Bridging the Gap I” y se cruzan con el enfoque de derechos humanos con el fin de

conformar un instrumento de evaluacion.

Posteriormente se sintetizan los hallazgos relevantes de las preguntas que dirigieron esta
investigacion y se presentan las conclusiones y ultimas consideraciones. Por Ultimo, se anexa un
apéndice con una propuesta de indicadores en materia del derecho estudiado. El instrumento de
indicadores propuesto conforma unicamente la informacion que es posible recabar de manera
periddica para evaluacion, sobre la consideracion de que se requiere mayor trabajo gubernamental

en la generacion de registros administrativos, censos y encuestas en diversos temas.



Finalmente, este trabajo reconoce el incipiente y valioso trabajo que se ha venido realizando en
los ultimos afios en favor de las PCD en el pais, asi también, la imperiosa necesidad de generar
herramientas que allanen el camino para que sus derechos sean ejercidos de forma plena. Los
deseos al elaborarlo no han sido otros que la contribucion para ese fin y que le siga el desarrollo
de nuevos instrumentos que den cuenta de los pendientes del Estado para reducir las desventajas

actuales y caminar hacia la inclusion en contextos de igualdad.
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CAPITULO 1
LA CONSTRUCCION TEORICA DE LA DISCAPACIDAD

Los referentes centrales de este trabajo son los principios y preceptos establecidos en la CDPD.
Cobra especial relevancia la nocién de la discapacidad en el inciso e) de su predmbulo, el cual
dispone que es un concepto que evoluciona y resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. Sin embargo, con el objetivo
de conceptualizar a la salud y la discapacidad, asi como comparar y generar elementos de analisis,
para este capitulo se revisan diferentes modelos y perspectivas politico, socio-juridicas a fin de

comprender y contrastar significados.

Las barreras fisicas, de comunicacion y actitudinales, entre otras, juegan papeles determinantes de
la exclusién y la marginacion. La discapacidad desde su enfoque constructivista se manifiesta a
través de la exclusion. Esta Ultima es definida por Ayala como una: “construccioén social,
determinada por la respuesta de todos los agentes de la sociedad y vinculada con la posicion
particular en la estructura social. La exclusion social es el resultado de una determinada estructura

social, politica, cultural y econdmica. Por tanto, es relativa y depende del contexto.”’

En tal sentido, puede afirmarse que la discapacidad es producto de violencia estructural, misma
gue en términos de Caireta y Barbeito es la: “violencia que forma parte de la estructura social y
que impide cubrir las necesidades basicas, como la generada por la desigualdad social, el paro, las
carencias nutricionales, la falta de servicios sanitarios y educativos basicos, etc.”, y se sustenta en

la desigualdad de poder, invisibilizada y naturalizada.

7 Luis Ayala Cafion, Crecimiento econdémico, politicas publicas y bienestar; ¢EI cambio de un modelo?
Exclusion social y desigualdad. Espafia, Universidad de Murcia, 2008, p. 50

8 Marina Caireta Sempere y Cécile Barbeito Thonon, “Introduccion de conceptos: paz, violencia, conflicto”,
Cuadernos de educacién para la paz, Barcelona, Universidad Auténoma de Barcelona, 2005, p. 11.
Disponible en: https://escolapau.uab.cat/img/programas/educacion/publicacion002e.pdf



https://escolapau.uab.cat/img/programas/educacion/publicacion002e.pdf

La concepcion de discapacidad se ha construido historicamente de acuerdo a significaciones
culturales y sociales. Para los objetivos del presente estudio se desarrollan las principales nociones
desde la perspectiva de los modelos histéricos que han contribuido hasta su conformacion teorica

y juridica actual.

Es asi que la marginacion existente en la que se inscribe a las personas con discapacidad deviene
de un proceso histérico en diversas etapas de la humanidad y sus diferentes contextos. A
continuacidn, son sintetizados de forma general los modelos mé&s relevantes desarrollados por

diversos autores como Garland, Aguado y particularmente por Agustina Palacios.

Pese a que el andlisis historico de las deficiencias pareciera una progresion lineal de evolucion, en
palabras de Aguado, es en realidad una “progresion multiforme caracterizada por la polémica y el
conflicto, de forma que la irrupcion de ideas, concepciones, planteamientos y practicas nuevos no
conlleva la liquidacion de los anteriores, sino que coexiste con ellos, las mas de la veces en clara
confrontacion y enfrentamiento”,® donde el poder que se ejerce sobre las personas con deficiencias

es permanente.
1.1 El Modelo de Prescindencia
Agustina Palacios realiza una aportacion del modelo de prescindencia desde dos presupuestos; la

justificacion religiosa de la discapacidad y la consideracién de la nula aportacién a la sociedad de

la persona con discapacidad.®

° Antonio Ledn Aguado Diaz, Historia de las deficiencias. Madrid, Fareso, S.A., 1995, p. 25. Disponible
en: https://sid.usal.es/idocs/F8/8.1-5051/librohistoriadelasdeficiencias.pdf

10 Agustina Palacios, EI modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Madrid, CERMI, 2008.,
p. 30. Disponible en:
https://www.cermi.es/sites/default/files/docs/colecciones/Elmodelosocialdediscapacidad. pdf



https://sid.usal.es/idocs/F8/8.1-5051/librohistoriadelasdeficiencias.pdf
https://www.cermi.es/sites/default/files/docs/colecciones/Elmodelosocialdediscapacidad.pdf

El modelo de aniquilamiento o extermino de las PCD se basa en la caracterizacion de la persona
en un ser que pone en riesgo la supervivencia del grupo,* lo que legitima practicas ancestrales de

su eliminacion.

Palacios explica el denominado modelo “eugenésico” a través de las consideraciones culturales
que llevaron a vincular a la discapacidad con eventos naturales, la propia discapacidad se concebia
como producto del enojo de los dioses.!? La connotacion religiosa combinada con la expectativa
de la poca o nula aportacién de la persona con discapacidad a su sociedad resultd en la validacion
de précticas de eliminacion ancestrales, al tratarlos de forma diferenciada desde cada presupuesto

respectivamente.

Un submodelo planteado por Palacios es el de la “marginacion.”*® En éste se representa a la
persona con discapacidad como una figura peligrosa para el grupo. De esta forma, la PCD no se
encuentra en condiciones de igualdad con las personas sin discapacidad, asi se justifica su

aislamiento y segregacion.

1.2 El Modelo Médico-Rehabilitador

Michel Focault en su “Historia de la locura en la época clasica”*

relata la “razon” y la “sin razon”
en la época clésica, la forma en que las personas que no encajan en la normalidad, eran evadidas
por la sociedad. Describe la manera en que juega el poder sobre las personas con discapacidad
psicosocial y como han sido tratadas socialmente. Relata la exclusién, segregacion y
discriminacion en que se han visto, a través de la historia, a las personas con discapacidad

psicosocial.

11 Robert Garland, The eye of the beholder Deformity & Disability in the Graeco-Roman world, London,
Duckworth, 1995., p. 21

12 [dem. Pag. 30.

13 [dem. Pag. 54.

“ Michel Focault, Historia de la locura en la época clasica, México, Fondo de Cultura Econémica
(FCE), 2015, p. 191.



Palacios también hare referencia a la categoria del modelo rehabilitador'® o médico, éste se apega
a la construccion cientifica del concepto de discapacidad. Se entiende a la discapacidad en términos
de salud o enfermedad, por lo que este enfoque se centra en el tratamiento para llegar a la
rehabilitacion o “normalizacion” de las personas con discapacidad. En este enfoque se desea
asimilar a la persona en la idea de normalidad y se desarrollan los conceptos del mejoramiento de

la calidad de vida, la prevencion, tratamientos y rehabilitacion.

De esta forma, la deficiencia de la persona asume una importancia central en el tratamiento de las
personas con discapacidad. En este modelo se considera que la deficiencia es la que origina la
propia discapacidad por lo que se le asigna, y en ocasiones impone: un tratamiento. De esta forma
se toman decisiones por el paciente y frecuentemente no cuenta con autonomia ni independencia
cuando se trata de PCD. Se persigue la cura de la persona, es decir, el problema se encuentra
centrado en la propia persona y su participacion es escasa y limitada. Por esa razdn otras personas

e instancias asumen la representacién de las PCD.

En este modelo no son consideradas las condiciones del entorno para la PCD, asi, son
institucionalizadas y su internamiento se justifica con el tratamiento de las deficiencias o
enfermedades, pero en la realidad son apartadas del nucleo social. Las PCD son atendidas por

medio de tratos que, frecuentemente, son violentos fisica y emocionalmente.

El modelo médico rehabilitador lleva a la persona con discapacidad a una atencién limitadamente
médica. Es decir, son asignadas caracteristicas de las propias enfermedades a la discapacidad, de
modo univoco y reduccionista; es entendida como persona enferma. Por esta razon, el tratamiento
de las PCD se enfoca en conseguir la cura de las enfermedades.'® Esta nocion resulta clave para
conceptualizar a las enfermedades y la discapacidad. Con el tiempo estos dos significados han sido

separados Y diferenciados, como se vera un poco mas adelante.

15 [dem. P4g. 66.

' OACNUDH, Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Guia de formacién
Serie de capacitacion profesional N° 19, Nueva York y Ginebra, ONU, 2014, pp. 9-10. Disponible en:
https://www.ohchr.org/Documents/Publications/CRPD_TrainingGuide PTS19 sp.pdf



https://www.ohchr.org/Documents/Publications/CRPD_TrainingGuide_PTS19_sp.pdf

1.3 El Modelo de Beneficencia

Uno de los enfoques que reconocen autores como Demetrio Casado!’ y Puig de la Bellacasa®® es
el de beneficencia. Desde este modelo se considera que las personas con discapacidad tienen un
problema individual, es decir, la discapacidad se concentra en la persona. La ONU lo expresa asi:
“Lo que caracteriza a este enfoque es el hecho de que se considera que las personas con
discapacidad no estan en condiciones de sostenerse a si mismas como consecuencia de su

deficiencia.”®® Las actitudes de conmiseracion y de buena voluntad son parte de este modelo.

Adicionalmente, las personas con discapacidad son vistos como sujetos dependientes de otras
personas. Estas ultimas asumen la titularidad de las obligaciones y se conforman asi, entornos que
sustituyen la voluntad de las PCD. Tales obligaciones eran asumidas por centros de acogida como

iglesias, fundaciones, casas hogar o instituciones.

Desde esta perspectiva, las personas con discapacidad no son sujetos de sus propias decisiones, las
instituciones o personas titulares de sus obligaciones las toman por ellas. Por lo que se entiende
gue no son personas capaces del ejercicio de sus derechos. A través de éste modelo, se asume que
las PCD son dependientes de la caridad. En suma, los programas de beneficencia y bienestar social
con los que se pretendia atender a las personas con discapacidad no se dirigen a su empoderamiento
y por lo tanto no hacen a las personas capaces de ejercer sus derechos por ser sujetos de

conmiseracion.
1.4 El Modelo Social y la perspectiva constructivista
El modelo social aporta elementos en favor de los grupos en situacion de marginacion, entre ellos

el de las personas con discapacidad, como titulares en la reivindicacion de su autonomia y libertad.

En este modelo se muestra a la sociedad como corresponsable y transformadora. Introduce la

7 Demetrio Casado, Introduccion a los servicios sociales, 52 edicion, Madrid, Editorial popular, 1994.

8 Ramon Puig de la Bellacasa, La discapacidad y la rehabilitacién en Juan Luis Vives: Homo homini par.
Madrid, Real Patronato de Prevencién y de Atencién a Personas con Minusvalia, 1993.

1 OACNUDH, Convencion sobre los..., op. cit., p.9.



concepcién de la discriminacion de grupos en desventaja historica. La discapacidad ya no es

concebida como perteneciente a la persona, sino como resultado de una construccion social.

Erving Goffman muestra que “La sociedad establece los medios para categorizar a las personas y
el complemento de atribuciones que se perciben como corrientes y naturales en los miembros de
cada una de esas categorias. EI medio social establece las categorias de personas que en él se
pueden encontrar.”?® De esta forma, el medio social determina si una persona es o no una PCD
asignandole atributos convenidos por los demas.

Goffman también hace una critica al modelo médico rehabilitador, particularmente a las
instituciones psiquiatricas y su forma de tratar a las PCD. Acentla la gravedad de “la represion de
la autonomia que resulta de estar encerrado en un hospital, metido en un envoltorio de sabanas
mojadas, 0 atado a una camisa de fuerza y de cualquier modo privado de la libertad de intentar
pequefios movimientos de acomodacion,”®® denunciando asi, de forma severa la pérdida de

autodeterminacion de las personas internadas al ser categorizadas como enfermos mentales.

Este tipo de denuncias harén eco en la demanda de dignificacion de las PCD del modelo social,
apartandolas de la perspectiva puramente médica. Asi se comienza a elaborar el concepto
vinculado al de la construccion social. Este concepto involucra los entornos y el tratamiento
diferenciador de las personas que puede resultar en la exclusion de la persona a través de un

enfoque interrelacional.

Las perspectivas constructivistas, socioldgicas y relacionales forman parte de la conceptualizacion
que da origen al modelo social de la discapacidad. Estos aportes comienzan a configurar a la
discapacidad como consecuencia de la interaccion de una persona con el entorno. Tal entorno
resulta excluyente para las personas con discapacidad al no dar cabida para las diferencias, por lo

tanto, existe obstaculizacién a la participacion de la persona en la sociedad. Esta concepcion abre

2 Erving Goffman, Estigma, La identidad deteriorada, Buenos Aires, Edit. Amorrortu, 2006., pp. 11-12.
Disponible en: https://sociologiaycultura.files.wordpress.com/2014/02/goffman-estigma.pdf

2L Erving Goffman, Internados. Ensayos sobre la situacion social de los enfermos mentales, Buenos Aires,
Edit. Amorrortu, 2001., p. 54. Disponible en:
https://sociologiaycultura.files.wordpress.com/2014/02/goffmaninternados.pdf



https://sociologiaycultura.files.wordpress.com/2014/02/goffman-estigma.pdf
https://sociologiaycultura.files.wordpress.com/2014/02/goffmaninternados.pdf

la puerta a comprender que la discapacidad no se encuentra en la deficiencia de la persona, sino
en la sociedad que no cuenta con mecanismos para eliminar los obstaculos que enfrenta. Dichos

obstaculos seran actitudinales, fisicos, de informacién o comunicacion.

De esta manera, la atencion a la discapacidad es trasladada, no se encuentra ya centrada
exclusivamente en el tratamiento de la persona, sino en la eliminacién de barreras de naturaleza

social que impiden su participacion.

Asi, sin soslayar la atencién médica que reciben las personas en relacion con las enfermedades que
pueden formar parte de la deficiencia o generar la deficiencia, se comienza a tomar como base el
respeto por la persona y su informacion respecto a los procedimientos medicos o rehabilitatorios

relacionados con la discapacidad.

En complemento con lo anterior, el Alto Comisionado de Naciones Unidas sefiala que “[e]l médico
no esta en un pedestal, sino al lado de las personas con discapacidad. La igualdad comienza en el
hospital y no fuera. La libertad, la dignidad, la confianza, las evaluaciones y las autoevaluaciones
son caracteristicas del modelo social”?? esta nocion resulta particularmente importante en el
presente trabajo. La discapacidad constituye entonces un resultado, es la combinacién de dos
elementos: deficiencia y barreras del entorno. Y es ademas, parte de la diversidad humana. Todo
ello contrario a la comprensién de que Ginicamente es sujeto con requerimientos para “curarse” y

de que requiere un trato exclusivamente médico.

Esta perspectiva conlleva la estructuracion de politicas y practicas del Estado, disposiciones
normativas y concepciones culturales que busquen eliminar barreras a la participacion e inclusion
de las personas con discapacidad. Permitiendo el empoderamiento de las personas con

discapacidad, su autonomia e independencia.

22 OACNUDH, Convencion sobre los..., op. cit., p.10.
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1.5 El Modelo Biopsicosocial

Este enfoque entiende a la discapacidad como una interaccion dinamica entre las condiciones de
salud y los factores contextuales, tanto personales como ambientales. Es propuesto por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) por presentar lo que llama un “equilibrio viable” entre
los modelos médico y social de la discapacidad. Asi lo explica el Informe Mundial de la
Discapacidad? del 2011.

El marco conceptual del modelo bio-psicosocial forma parte de la base sobre la que se desarroll6
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)?* de la
Organizacion Mundial de la Salud. Esta agrupa tres categorias vinculadas entre si; (i) las
deficiencias, (ii) limitaciones de la actividad y (iii) las restricciones a la participacion. Tal
instrumento resulta Gtil para la estandarizacion y referencia de la discapacidad, asi como para su

medicion multidimensional.

De igual forma, este modelo pretende trascender al modelo biomédico para:

[...] abordar a la persona de forma integral, desde el reconocimiento de los derechos
humanos, la autonomia, la integracion, las capacidades y los apoyos, enfatizando en la
interaccion de la persona con discapacidad y el ambiente donde vive, considerando las

determinantes sociales que influyen y condicionan la discapacidad.?®

3 OMS, Informe Mundial sobre la Discapacidad, Ginebra, 2011, p. 4. Disponible en:
https://bibliotecadigital.indh.cl/bitstream/handle/123456789/302/Informe_discapacidad_spa.pdf?sequence
=1

24 OMS, Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. Ginebra, 2001.
Disponible en: https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e74e4-cif 2001.pdf

2 OPS/OMS, Implementacion del modelo biopsicosocial para la atencion de personas con discapacidad a
nivel nacional, San Salvador, 2011, p. 6. Disponible en:
https://www.paho.org/els/index.php?option=com_docman&view=download&alias=1544-
implementacion-del-modelo-biopsicosocial-para-la-atencion-integral-de-las-personas-con-discapaci-
1&category slug=publicaciones-destacadas&ltemid=364



https://bibliotecadigital.indh.cl/bitstream/handle/123456789/302/Informe_discapacidad_spa.pdf?sequence=1
https://bibliotecadigital.indh.cl/bitstream/handle/123456789/302/Informe_discapacidad_spa.pdf?sequence=1
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e74e4-cif_2001.pdf
https://www.paho.org/els/index.php?option=com_docman&view=download&alias=1544-implementacion-del-modelo-biopsicosocial-para-la-atencion-integral-de-las-personas-con-discapaci-1&category_slug=publicaciones-destacadas&Itemid=364
https://www.paho.org/els/index.php?option=com_docman&view=download&alias=1544-implementacion-del-modelo-biopsicosocial-para-la-atencion-integral-de-las-personas-con-discapaci-1&category_slug=publicaciones-destacadas&Itemid=364
https://www.paho.org/els/index.php?option=com_docman&view=download&alias=1544-implementacion-del-modelo-biopsicosocial-para-la-atencion-integral-de-las-personas-con-discapaci-1&category_slug=publicaciones-destacadas&Itemid=364

Un modelo de abordaje que toma como base el modelo biopsicosacial, es el de la rehabilitacion
basada en la comunidad (RBC), propuesto por la Organizacion Mundial de la Salud centrando la
atencion en la rehabilitacion integral. Constituye una estrategia multisectorial de atencion que
habilita a las personas con discapacidad y enfoca su disefio en la incorporacién de la comunidad
al proceso de rehabilitacion integral para que puedan acceder a los servicios sociales, educativos,

sanitarios y de empleo.?®

La RBC desarrolla un enfoque multidimensional y con lazos conectados entre los niveles
bioldgico, personal y social, a través de la atencion primaria en salud, la multisectorialidad con sus
respectivos actores, desconcentracion y descentralizacién de los servicios de rehabilitacion,

promocion de un sistema de proteccion social y rehabilitacion integral.

1.6 El Enfoque de Derechos Humanos

Por ultimo, el modelo de derechos humanos incorpora las obligaciones que tiene el Estado respecto
a las personas con discapacidad y toma elementos del modelo social, tales como la inclusion,
eliminacién de barreras y el empoderamiento, estos elementos resultan determinantes para la

combatir la exclusion.

Los aportes del modelo social son parte de la base para el modelo de derechos humanos, el cual
reconoce que las personas con discapacidad son sujetos de derechos. Es garantista desde la
perspectiva de que las barreras constituyen formas de discriminacion, ante las cuales el Estado
tiene determinadas responsabilidades y requiere de la existencia de mecanismos para asegurar el

disfrute de los derechos.

La dignidad y la libertad son elementos clave e inherentes a éste modelo. La consideracion de
sujetos activos es contraria a la de los sujetos de beneficencia, por lo que su participacion e

inclusion son prioritarias en todos los ambitos de la persona, entre ellos, los de la educacion,

26 \/éase Rehabilitacion basada en la comunidad (RBC), con informacion de la Organizacién Mundial de
la Salud, y cuyas guias se encuentran disponibles en: https://www.who.int/disabilities/cbr/es/
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desarrollo, igualdad laboral, habilitacion y rehabilitacion, salud, participacion politica y publica,

capacidad juridica, acceso a la justicia, vida independiente e inclusion en la comunidad.

En este modelo el titular de las obligaciones de proteccion es constituido por el Estado y al mismo
tiempo implica un freno a los excesos en el ejercicio del poder, por lo que requiere del disefio e
implementacién de mecanismos y medidas normativas necesarias, asi como llevar a cabo las
acciones y politicas que permitan la realizacién plena de los derechos de las personas con
discapacidad. Implica, por ultimo, la permanente participacion de las personas con discapacidad

en la sociedad en todos los &mbitos.

La revision de los modelos anteriores permitié encuadrar los elementos desde los que debe
comprenderse la discapacidad. En los capitulos siguientes se abordara a la discapacidad desde un
enfoque de la dignidad de la persona, concepto fundamental del modelo de derechos humanos
actual. Asimismo, se separa conceptualmente a la discapacidad de las condiciones de salud que
puedan acompafiarla o constituir una de sus causas, lo que permitié definir pardmetros evaluativos
e interpretativos de los instrumentos normativos internacionales en los ordenamientos juridicos

nacionales, politicas y acciones gubernamentales.

La CDPD nos presenta a las PCD como sujetos de derechos, contiene ya un cambio de paradigma
que las reconoce como dignas de ejercer su propia autonomia, libertad, independencia y
empoderamiento. La CDPD aporta certeza juridica a las PCD porque esta encaminada a asegurar
el goce y ejercicio de sus derechos de forma plena. De la misma forma, consolida el modelo social
y lo complementa con los principios y preceptos fundamentales de los derechos humanos. Traslada
la vision de ser el objeto de la asistencia de la sociedad, a ser sujetos de derechos y obligaciones,

con toda la dignidad que ello implica.

El preambulo de la CDPD formula de manera concisa lo que ha de comprenderse por discapacidad,

sin embargo, no lo cifie a un concepto cerrado. Lo expresa en los siguientes términos:

e) Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la

interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
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entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las deméas?’

Esta conceptualizacion representa la cristalizacion de las luchas y conquistas historicas de las PCD,
forma parte de la positivizacion del modelo social porque incluye y da un peso central a las barreras

para que se configure la discapacidad.

En sintesis, la discapacidad en la CDPD ya no constituye un sinénimo de deficiencia, menos aun
de enfermedad. A partir de esta nocion se abordan los siguientes capitulos de éste trabajo. El
derecho a la salud entonces, debe estar garantizado para todas las PCD, sobre la base de la igualdad
con las personas sin discapacidad, ante todo respetando su dignidad y propiciando su libertad a
través de la eliminacion de barreras de toda indole, todo esto con el fin de generar su autonomia e
independencia. Consecuentemente le son asignadas responsabilidades y obligaciones al Estado y

a la sociedad.

Toca ahora la revision del derecho a la salud de las PCD. De acuerdo con la OMS, la salud es “un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades”?® y agrega que “La salud de todos los pueblos es una condicion fundamental para
lograr la paz y la seguridad, y depende de la méas amplia cooperacion de las personas y de los
Estados.” Por lo tanto, el goce del mas alto nivel posible de salud fisica y mental es uno de los

derechos fundamentales de todos los seres humanos sin distincion.

Por lo anterior, en el siguiente capitulo se desarrollan instrumentos metodoldgicos y tedricos para
desagregar a detalle las mencionadas obligaciones del Estado. La intencion fue enmarcar, a partir
de ellas, un analisis para determinar si este da respuesta al derecho a la salud de las PCD desde
una perspectiva respetuosa de su dignidad y en consonancia con el paradigma plasmado en la
CDPD.

2 Inciso ¢) del preambulo de la CDPD
2% OMS, Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud., Disponible en:
https://www.who.int/governance/eb/who_constitution_sp.pdf
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CAPITULO 2
INSTRUMENTOS TEORICOS

2.1 Contenido Esencial del Derecho a la Salud de las PCD y sus Subderechos

La revision de los enfoques sobre la discapacidad permitio comprenderla como concepto. Para

encuadrar el estudio, toco el turno al derecho a la salud de las personas con discapacidad.

La obligacion primera de garantizar este derecho corresponde al Estado, por lo que, con el fin de
clarificar sus deberes hacia las PCD, se llevd a cabo un ejercicio de analisis, mediante la
metodologia del desempaque, elaborado a partir de etapas basadas en las siguientes
consideraciones tedricas: (i) la desagregacion del derecho que se va a analizar; (ii) la construccién
de las obligaciones generales; (iii) la identificacion de los elementos institucionales esenciales para

el ejercicio de los derechos y (iv) la identificacion de los principios de aplicacion.?

Este marco analitico de “desempaque” (unpacking) de los derechos y obligaciones que conlleva el
derecho a la salud fue desarrollado por Paul Hunt, antiguo Relator de las Naciones Unidas para el
Derecho al disfrute del nivel méas alto posible de salud (2002-2008).%°

El derecho a la salud de las personas con discapacidad esta consagrado en el articulo 25 de la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Con el fin de abstraer sus
elementos se identificaron y extrajeron los contenidos normativos y sus subderechos. A

continuacidn se presentan los preceptos del articulo 25 de la Convencion.

2 Romero, A., y Anaya, N., Entrevista. La metodologia del desempaque para el analisis de los derechos
humanos, en Revista Estudiantil Latinoamericana de Ciencias Sociales. No. 3, 2013.

3¢ Vease Sandra Serrano y Daniel VVazquez, Los derechos humanos en accion: operacionalizacion de los
estdndares internacionales de los derechos humanos. FLACSO-México, p. 36. Disponible en:
http://www.cjslp.gob.mx/SEMINARIO/programa/Panel%201V/Enfoque%20de%20derechos.%200peraci
onalizacio%C2%B4n%20de%20esta%C2%B4ndares%20internacionales.pdf
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Articulo 25

Salud
Contenido del derecho (porcion normativa) Subderecho
Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen | A la salud de las
derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion por | personas con
motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptardn las medidas | discapacidad sin

pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a
servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida
la rehabilitacion relacionada con la salud. En particular, los Estados
Partes:

discriminacion

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencién
de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad
gue a las demas personas, incluso en el ambito de la salud sexual y
reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a la poblacion;

A programas de salud
sexual y reproductiva

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con
discapacidad especificamente como consecuencia de su discapacidad,
incluidas la pronta deteccidn e intervencién, cuando proceda, y servicios
destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicion de nuevas
discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores;

A prevencion  de
deficiencias que puedan
generar discapacidad

c) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades
de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales;

A servicios de salud
para  personas  con
discapacidad en zonas
rurales

d) Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas con
discapacidad atencion de la misma calidad que a las demas personas
sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas
mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la
dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas con
discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion de normas
éticas para la atencion de la salud en los ambitos publico y privado;

Al consentimiento libre
e informado, asi como
formas para posibilitar
autonomia en
procedimientos
médicos

e) Prohibiran la discriminacién contra las personas con discapacidad en
la prestacion de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos
en la legislacion nacional, y velaran por que esos seguros se presten de
manera justa y razonable;

A Seguros de vida y de
salud sin discriminacion
por discapacidad

f) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de
salud o de atencion de la salud o alimentos sélidos o liquidos por motivos
de discapacidad.

A alimentos sélidos y
liquidos por
discapacidad
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El derecho a la salud, como derecho humano, responde a los principios de interdependencia e
indivisibilidad, por lo que cuenta con una relacién intrinseca con otros derechos. A su vez, se
vincula con los principios establecidos por el articulo 3ro. de la CDPD; entre ellos: el respeto de
la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar sus propias decisiones,

la participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad, la accesibilidad, etc., asi como con




otros derechos, tales como el de la no discriminacién en los servicios de salud (articulo 5 de la
CDPD), o la accesibilidad (articulo 9 de la CDPD).

La porcion normativa del primer parrafo del articulo 25, hace referencia al acceso a la salud de las
PCD sin discriminacion, lo que implica que, en las medidas a adoptar se consideren las situaciones
de desventaja para que se cologue a las personas con discapacidad en condiciones de igualdad ante

las personas sin discapacidad.

De igual forma, el parrafo primero del articulo 25 involucra la obligacion del Estado de dirigir
medidas a la provision de los servicios de salud con las consideraciones adecuadas de género. Este
parrafo hace referencia a que las mujeres con discapacidad se encuentran “sujetas a multiples
formas de discriminacién” entre ellas en el derecho a la salud, lo que impone la obligacion del
Estado a adoptar las medidas diferenciadas para el disfrute del derecho sobre un plano de igualdad.
El numeral 1 del articulo 6to., dedicado a las mujeres con discapacidad, describe con mayor detalle

tales consideraciones.

Siguiendo con el articulo 25, el inciso a) proporciona las pautas de la gratuidad y asequibilidad de
programas Yy atencion de salud, entre las que se encuentra la salud sexual y reproductiva de las
PCD. De acuerdo con Mattioli, las mujeres con discapacidad intelectual y sensorial (mujeres

sordas y ciegas) se ven expuestas a mayores riesgos, e indica que:

Existe una doble discriminacién hacia las mujeres con discapacidad, ya sea por ser mujer
y por tener discapacidad. Esto hace que la mujer con discapacidad enfrente dobles barreras
sociales y permanezca invisible para la sociedad. Por esta razén se ve obstaculizado el
ejercicio de sus derechos, muchos de ellos esenciales, como lo es la salud sexual y

reproductiva [...]*

31 Natalia Mattioli, coord., Derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad, Estudio
sobre la accesibilidad de los servicios de salud en Montevideo, Uruguay, Montevideo Discapacidad, 2011.,
p. 20. Disponible en:
http://pronadis.mides.gub.uy/innovaportal/file/24018/1/derechos_sexuales y reproductivos _de las_muje
res_con_discapa.pdf
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Mattioli afirma que frecuentemente la mujer con discapacidad es considerada un “ser asexuado™?
por existir prejuicios y mitos, particularmente en el &mbito de pareja. De este modo muestra que
la mujer con discapacidad es “infantilizada” y existe una percepcion negativa de su ejercicio de la

maternidad por motivo de la discapacidad. Lo que refuerza una atencion especial del Estado.

En lo que respecta a la porcion normativa del inciso b), ésta hace referencia a la obligacion del
Estado sobre las necesidades de salud de las PCD que estan relacionadas directamente con su
discapacidad, como son la pronta deteccion e intervencion de condiciones que puedan resultar en
discapacidad. A proposito de ello, el Informe Mundial de la Discapacidad de la Organizacion
Mundial de la Salud menciona que las personas con discapacidad tienen “peores resultados

sanitarios” en los términos siguientes:

Hay pruebas crecientes de que las personas con discapacidad tienen peores niveles de salud
que la poblacién general. Dependiendo del grupo y el contexto, las personas con
discapacidad pueden experimentar mayor vulnerabilidad a enfermedades secundarias
prevenibles, como morbilidades y trastornos relacionados con la edad. [...] La necesidad
no satisfecha de servicios de rehabilitacion (incluidos los dispositivos auxiliares) puede
tener malas consecuencias para las personas con discapacidad, como el deterioro del estado
general de salud, limitaciones de las actividades, restricciones para la participacion y peor

calidad de vida.®®

En este sentido, la CDPD dispone en su articulo 26 de la obligacion de los Estados a habilitar y
rehabilitar a las personas con discapacidad, misma que ha de ser cumplimentada a través de
servicios y programas generales en la materia, particularmente en los ambitos de salud. El inciso
a) de este articulo establece dicha atencidn en la etapa méas temprana posible y a través de una

evaluacion multidisciplinar de las necesidades y capacidades de la persona.

32 [dem, Pég. 20
3 OMS, Informe Mundial sobre la Discapacidad (Resumen), pag. 11. Disponible en:
https://www.who.int/disabilities/world_report/2011/summary_es.pdf
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El inciso c) del articulo 25 de la CDPD establece la obligacion estatal de proporcionar los servicios
de salud lo més cerca posible de las PCD en las comunidades y en las zonas rurales. Al respecto,
la Observacion General Numero 2 del Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de ONU indica:

40.  Laatencion de la salud y la proteccion social seguiran estando fuera del alcance de
las personas con discapacidad si no pueden acceder a los locales en los que se prestan esos
servicios. Incluso en el caso de que los edificios en los que se prestan los servicios de
atencion de salud y proteccidn social sean accesibles, sin transporte accesible las personas
con discapacidad no pueden trasladarse a los sitios en que se ofrecen los servicios. Toda la
informacion y comunicacion relativa a la prestacion de la atencion de salud debe estar
disponible en lengua de sefas, Braille, formatos electronicos accesibles, escritura
alternativa y modos, medios y formatos de comunicacién y orientacion aumentativos y
alternativos. Es especialmente importante tener en cuenta la dimension de género de la
accesibilidad en la atencion de la salud, sobre todo en la atencion de la salud reproductiva
de las mujeres y las nifias con discapacidad, incluidos los servicios ginecol6gicos y

obstétricos.3

Asi, dentro de las politicas y acciones diferenciadas para atender la salud de las PCD, la
accesibilidad tiene un papel central, tanto para a cercar los servicios a comunidades rurales, como

a hacerlo a través de los medios adecuados.

El inciso d) del articulo 25 contiene la obligacion de los profesionales de la salud a prestar la misma
atencion a las PCD que a las personas sin discapacidad, y para lo que, entre otros factores, es
necesario contemplar su consentimiento libre e informado y posibilitarles en la mayor medida

posible la autonomia en los procedimientos médicos.

34 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Observacion general N° 2 (2014) Articulo
9: Accesibilidad, CRPD/C/GC/2, 22 de mayo de 2014.
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El articulo tercero de la Convencion, referente a los principios generales, menciona en su inciso
a), entre otros, a “la autonomia individual, incluida la libertad de tomar sus propias decisiones”, 10
que abarca el deber del Estado de generar los mecanismos necesarios para posibilitar el
consentimiento libre e informado de las personas con discapacidad en los procedimientos médicos.
De acuerdo con Brena, tal autonomia incluye la expresion de su voluntad de manera anticipada en

tratamientos médicos futuros de toda indole.3°

La porcion normativa en el inciso €) del articulo 25 refiere a la prohibicion de la discriminacion
en la prestacion de seguros de salud y vida, asimismo, que se presten de manera justa y razonable.
Lo que involucra la obligacion estatal de la provision de servicios médicos y de vida, asi como su

regulacion correspondiente en el &mbito privado.

El inciso f) del articulo 25 de la CDPD estéa dirigido a impedir que se nieguen servicios de salud o
de atencion de la salud y alimentos sélidos o liquidos por motivos de discapacidad de manera

discriminatoria.

2.1.1 Obligaciones de respetar, proteger, garantizar y promover el derecho a la salud de las

personas con discapacidad

Una vez revisadas las porciones normativas del articulo 25 de la CDPD, se identificaron las
obligaciones del Estado relativas al derecho a la salud, de forma enunciativa mas no limitativa, de
las personas con discapacidad, mismas obligaciones reconocidas por el Estado mexicano en el

articulo primero constitucional: respetar, proteger, garantizar y promover.

Por cuanto hace a la obligacion de “respetar” el derecho a la salud de las personas con
discapacidad, resulta necesario que el Estado no interfiera ni ponga en riesgo el propio derecho.

En términos de Serrano, “su cumplimiento es inmediatamente exigible cualquiera que sea la

3 Ingrid Brena, La autonomia en las voluntades anticipadas, en Bioética y Derechos humanos, México,
Instituto de Investigaciones Juridicas, UNAM., 2018, p. 32.
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naturaleza del derecho”3® Esta obligacion contiene la prohibicion, por parte de todos los entes del
Estado, de violentar los derechos fundamentales a traves de sus acciones u omisiones, por lo que

debe restringir su poder estatal.

Respecto a la obligacion de “proteger” el derecho a la salud de las personas con discapacidad, ésta
constituye una accién positiva del Estado. Serrano menciona que las funciones estatales deben
enfocarse en la prevencion de las violaciones de los derechos por parte de particulares y de sus
propios servidores publicos.®” Agrega que todo ello conlleva la creacion de un marco juridico e
institucional que salvaguarde y preserve la esfera juridica de las personas, en este caso el derecho
a la salud de las personas con discapacidad. Tales obligaciones son de cumplimento inmediato, sin

embargo, pueden contener también una naturaleza progresiva.

En lo que corresponde a la obligacion de “garantizar” el derecho a la salud de las personas con
discapacidad, en términos de Serrano, tiene por objetivo “realizar el derecho y asegurar para todos
la habilidad de disfrutar de todos los derechos. Por ello requiere la remocion de restricciones a los
derechos.”®® De esta forma, implica la (i) adopcion de medidas, la (ii) provision de bienes y
servicios para satisfacer derechos y la (iii) investigacion, sancién y reparacion de violaciones al

derecho.

Por Gltimo, sobre la obligacion de “promover” el derecho por parte del Estado, Serrano menciona
gue cuenta con dos objetivos; primeramente, el del conocimiento del derecho y su mecanismo de
defensa, y por otro lado avanzar en su satisfaccién. Uno de los objetivos de la promocion es el del
empoderamiento de las personas, dado que se “requiere una perspectiva que considere a las
personas como titulares de derechos y no como beneficiarios de programas sociales.”® Enfoque

particularmente importante tratandose del derecho a la salud de las PCD por el antecedente

3% Sandra Serrano, Obligaciones del Estado frente a los derechos humanos y sus principios rectores: una
relacion para la interpretacion y aplicacion de los derechos, Instituto de Investigaciones Juridicas,
Fundacion Konrad Adenauer, 2013. Pag. 104. Disponible en:
https://archivos.juridicas.unam.mx/www/bjv/libros/8/3567/9.pdf

37 |bid., Pag. 107.

38 |bid., Pag. 111

* |bid., Pag. 119
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historico del modelo médico-rehabilitador en que se centr6 su atencién durante mucho tiempo y
que colocaba a la discapacidad en la persona, sin privilegiar su dignidad, autonomia e

independencia.

El ejercicio de descomposicién del nucleo esencial del derecho realizado, del que se abstraen las

obligaciones mencionadas y su subderecho identificado, se muestra a continuacion.
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OBLIGACION

RESPETAR

PROTEGER

GARANTIZAR

Obligaciones del Estado en relacion al derecho a la salud de las personas con discapacidad

No discriminacion al
derecho a la salud

El Estado debe evitar
las medidas que
distingan y excluyan
a las PCD de los
servicios de salud por
motivo de su
discapacidad en el
sistema de salud.

El Estado debe
adoptar medidas que
eviten la distincion
que excluya a las
PCD -por motivo de
su discapacidad- de
su derecho a la salud
por terceros.

El Estado tiene la
obligacion de adoptar
medidas legislativas,
administrativas y de
politicas para permitir
que las PCD accedan
asuderecho a lasalud
por  motivo  de
discapacidad.

Acceso a
Programas de salud
y salud sexual y
reproductiva

El Estado debe
evitar las medidas
que distingan 'y
excluyan a las PCD
de los servicios de
salud sexual vy
reproductiva  por
motivo de su
discapacidad en el
sistema de salud.

El Estado debe

adoptar ~ medidas
para posibilitar los
servicios del
derecho a la salud
sexual y
reproductiva  por
terceros.

El Estado tiene la

obligacion de
adoptar ~ medidas
legislativas,

administrativas y
de politicas para
hacer posible que
las PCD accedan a
su derecho a la
salud sexual vy
reproductiva

A Diagnosticos,

deteccion e
intervencion

tempranas

El Estado debe
evitar interferir o
realizar  medidas
que impidan los
diagnosticos e

intervenciones
tempranas de las
PCD en el sistema
de salud

El Estado debe
adoptar ~ medidas
dirigidas a prevenir
violaciones en la

generacion de
diagnosticos,
deteccion e
intervencion
tempranas de

condiciones de las
PCD
El Estado tiene la

obligacion de
adoptar ~ medidas
legislativas,

administrativas y
de politicas para

posibilitar
diagnosticos,
deteccion e
intervencion
tempranas de

22

Al  Alcance en
zonas rurales

El Estado debe
evitar las medidas
que interfieran con
la  provision de
servicios de salud a
las personas con
discapacidad en
zonas rurales.

El Estado debe
adoptar ~ medidas
gue impidan la
obstaculizacion de
terceros en el
proceso del alcance
de los servicios de
salud a las PCD en
zonas rurales.

El Estado tiene la

obligacion de
adoptar ~ medidas
legislativas,

administrativas y de
politicas para
posibilitar el

alcance de los
servicios de salud a
todas las PCD en

Al Consentimiento libre e
informado, asi como
formas para posibilitar
autonomia de decisién en
procedimientos médicos

El Estado debe evitar las
acciones que imposibiliten
el consentimiento libre e
informado de las PCD, asi
como la obstruccion o
interferencia en la
autonomia de las PCD en
las decisiones respecto a
los procedimientos
médicos.

El Estado debe adoptar
medidas que impidan la
obstaculizacién de terceros
en el consentimiento libre e
informado de las PCD, asi
como la obstruccion o
interferencia de ellos en la
autonomia de las PCD para
tomar decisiones respecto a
los procedimientos
médicos a que se sometan.
El Estado tiene la
obligacion de adoptar
medidas legislativas,
administrativas y  de
politicas para posibilitar el
consentimiento  libre e
informado de las PCD, asi
como para posibilitar la
autonomia de decisiones de
las PCD respecto a los
procedimientos médicos.

A los Seguros de vida
sin  discriminacion
(razonable)

El Estado debe evitar
las medidas que
impidan la prestacion
de seguros de salud y
de vida para las PCD.

El Estado debe
adoptar medidas
dirigidas a impedir
que se niegue la
prestacion de seguros
de salud y de vida
para las PCD por
parte de terceros.

El Estado tiene la
obligacién de adoptar
medidas legislativas,
administrativas y de
politicas para hacer
efectivo que las PCD
sean  sujetos  de
prestacion de seguros
de vida y de salud en
igualdad de
condiciones que las



PROMOVER El Estado debe
adoptar medidas que
permitan a todos los
actores sociales el
reconocimiento  de
prohibicion de la
discriminacion  del
derecho a la salud de
las personas con
discapacidad.

Fuente: Elaboracién propia

El Estado debe
adoptar ~ medidas
gque permitan a
todos los actores
sociales el
reconocimiento vy
gjercicio de los
derechos sexuales y
reproductivos  de
las personas con
discapacidad.

condiciones de las
PCD.

El Estado debe
adoptar  medidas
gque permitan a
todos los actores
sociales, sobre todo
a las PCD el
conocimiento  del
derecho a la
prestacion de
servicios deteccion
e intervencion
tempranas de
condiciones de
salud de las PCD,
asi como las
condiciones  para
ello.
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comunidades
rurales.

El Estado debe
realizar las medidas
necesarias para el
reconocimiento del
derecho a la salud y
su empoderamiento
por las PCD en
zonas rurales.

El Estado debe realizar las
medidas necesarias para el
reconocimiento del
derecho al consentimiento
libre e informado de las
PCD en procedimientos
médicos y el
empoderamiento de las
PCD respecto al maximo
de su autonomia en las
decisiones relativas a su
derecho a la salud.

personas sin
discapacidad.

El Estado debe
adoptar medidas que
permitan a todos los
actores sociales 'y
sobre todo a las PCD
el reconocimiento del
derecho a la
prestacion de seguros
de salud y de vida de
forma sin
discriminacién.



2.2 Elementos Esenciales del derecho a la salud de las Personas con Discapacidad.
Disponibilidad, accesibilidad, adaptabilidad y aceptabilidad.

Para el ultimo nivel de descomposicion del derecho a la salud de las PCD se tomaron los
componentes desarrollados en las Observaciones Generales del Comité de los Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales (DESC) y por las y los relatores de Naciones Unidas:
“disponibilidad, accesibilidad, adaptabilidad y aceptabilidad.”*°

La “Disponibilidad” requiere asegurar que sean suficientes los servicios, instalaciones,
mecanismos, procedimientos y cualquier otro medio necesario para realizar el derecho a la salud

de las personas con discapacidad.

La “Accesibilidad” del derecho a la salud de las personas con discapacidad hace necesario que
existan medios y la posibilidad para disponer de servicios e instalaciones de forma fisica y

econdmica sin discriminacion por motivos de discapacidad.

La “Adaptabilidad” del derecho a la salud de las personas con discapacidad impone al Estado que
los medios para materializarse cuenten con la flexibilidad necesaria para poder ser modificados
buscando que sean adecuados para todas las personas con discapacidad. Asimismo, deben

responder a contextos culturales y sociales distintos.

La “Aceptabilidad” hace necesario que los medios para materializar el derecho a la salud de las
personas con discapacidad sean bien recibidos por estas Gltimas a través de criterios como la
pertinencia de la deficiencia que puede presentar la persona y las barreras que enfrente

cotidianamente, asi como su adecuacién cultural.

40 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, Observacion general
nam. 4 (2016) sobre el derecho a la educacion inclusiva, CRPD/C/GC/4, 25 de noviembre de 2016,
Disponible en:
https://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiICAghKb7yhsnbHatvuF
kZ%2Bt93Y3D%2Baa2r7WiHWAXZ%2FGIEQuHt5DxBGH2LdMykrEdF5KQmVzHudkkifedPF1%2Fk
2Jj5UehW%2BHHcOUOxxQTsErEG1VIB15EZn
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La tabla que se muestra a continuacion muestra los elementos del derecho a la salud de las personas
con discapacidad con los subderechos y su relacion identificada.
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ELEMENTO
ESENCIAL

DISPONIBILIDAD

ACCESIBILIDAD

A la No
discriminacion  al
derecho a la salud

La salud puablica
para las PCD vy las
instalaciones,
bienes y servicios
de salud deben estar
disponibles en
cantidad suficiente
dentro del Estado.

La salud publica
para las PCD debe

ser accesible
materialmente  en
cuanto a
localizacion

geogréfica y
econdmica (gratuita
0 asequible)

Al acceso a
Programas de
salud y salud
sexual y
reproductiva

Los programas de
salud y salud
sexual y
reproductiva para
las PCD deben
estar disponibles
en cantidad
suficiente  dentro
del Estado.

Los programas de
salud y salud
sexual y
reproductiva
deben proveerse
sin discriminacion
por motivos de
discapacidad,
deben llegar fisica
y materialmente a
todas las PCD vy
deben ser gratuitos
0 asequibles
econdmicamente

A Diagnosticos,

deteccion e
intervencion
tempranas

Los diagndsticos,
deteccion e
intervencion
tempranas de

condiciones de salud
que puedan derivar en
discapacidad 0
agravarla deben estar
disponibles en
cantidad  suficiente
dentro del Estado.

Los diagndsticos,
deteccion e
intervencion

tempranas de
condiciones que
puedan derivar en
discapacidad  deben
proveerse sin
discriminacion  por
motivos de
discapacidad, deben
llegar fisica y

materialmente a todas
las PCD vy deben ser
gratuitos o asequibles
econdmicamente.
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Al Alcance en zonas
rurales

La salud publica para
las PCD y las
instalaciones, bienes
y servicios de salud

deben estar
disponibles en
cantidad suficiente en
las zonas rurales

dentro del Estado.

El alcance de los

servicios de salud
para las PCD debe
proveerse sin
discriminacion  por
motivos de
discapacidad, deben
llegar fisica y

materialmente a todas
las PCD vy deben ser
gratuitos o asequibles
econémicamente en
zonas rurales.

Al Consentimiento
libre e informado, asi
como formas para
posibilitar autonomia
de decision en
procedimientos

médicos

Los medios y formas
de apoyo para
posibilitar el

consentimiento libre e
informado de las PCD,
asi como los medios
para posibilitar
autonomia de decision
en procedimientos
médicos deben estar
disponibles en
cantidad suficiente
dentro del Estado.

El consentimiento
libre e informado, asi
como formas para
posibilitar autonomia
de decisioén en
procedimientos
médicos debe
proveerse a las PCD
sin discriminacion, es
decir, a través de los
medios adecuados
para facilitarse
fisicamente,
materialmente 'y de
hecho a todas las PCD,
deben también ser
gratuitos o asequibles.

A los Seguros de
salud y de vida sin
discriminacion

Los seguros de vida y
de salud para las PCD
sin  discriminacion

deben estar
disponibles en
cantidad  suficiente

dentro del Estado

Los seguros de salud
y de vida deben
proveerse sin
discriminacion  por
motivos de
discapacidad, deben
llegar  fisicamente,
materialmente y de
hecho a todas las PCD



ADAPTABILIDAD | La salud publica ha

ACEPTABILIDAD

de tener la
flexibilidad
necesaria para

adaptarse a las
necesidades de las
PCD por cada tipo
de discapacidad y
en las comunidades
con sus contextos
culturales y
sociales. (RBC)

La salud para PCD
debe ser
proporcionada sin
discriminacion
mediante métodos
pertinentes,
adecuados
culturalmente y de
buena calidad,
considerando la
medicina
tradicional y la
RBC

Los Programas de

salud y salud
sexual y
reproductiva
deben tener la
flexibilidad
necesaria para

adaptarse a las
necesidades de las
PCD por cada tipo
de discapacidad y
en las
comunidades con
sus contextos
culturales y
sociales. (RBC)

El acceso a
Programas de
salud y salud
sexual y
reproductiva
deben contar con
la adecuacion
necesaria por cada
tipo de
discapacidad,
pertinente
culturalmente y de
buena calidad.

Los diagnosticos,
deteccion e
intervencion

tempranas de
condiciones que
puedan derivar en
discapacidad 0
agravarla deben
contar con
flexibilidad para
adaptarse a
condiciones y

necesidades diversas
de los contextos en el
Estado

Los diagndsticos,
deteccion e
intervencion

tempranas de

condiciones de salud
que puedan derivar en
discapacidad 0
agravarla deben ser
adecuados,
pertinentes y de buena
calidad.
Considerando
métodos alternativos
como la RBC o la
medicina tradicional
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La salud publica ha de
tener la flexibilidad
necesaria para
adaptarse  a  las
necesidades de las
PCD por cada tipo de
discapacidad y en las
comunidades con sus
contextos culturales y
sociales. (RBC),
incluido el alcance en
zonas rurales.

El alcance de los
servicios de salud
para las PCD en zonas
rurales debe  ser
adecuado
culturalmente y de
buena calidad con las
consideraciones
adecuadas de la
medicina tradicional
ylaRBC

El consentimiento
libre e informado, asi
como formas para

posibilitar autonomia
de decision en
procedimientos
médicos de las PCD
deben contar con la
flexibilidad necesaria
para hacerse efectivos
en todas las
condiciones de
discapacidad al mayor
nivel posible y en
contextos diversos.

El consentimiento
libre e informado, asi
como formas para

posibilitar autonomia
de decision en
procedimientos

médicos de las PCD
debe darse a través de
los métodos
pertinentes, adecuados

culturalmente y de
buena calidad,
considerando la

medicina tradicional y
laRBC

Los Seguros de salud
y de vida de las PCD
deben proveerse a
través de formatos
accesibles para todos
los tipos de
discapacidad y en los
contextos culturales y
sociales sin
discriminacién.

Los Seguros de salud
y de vida sin deben
facilitarse a las PCD
sin discriminacion por

motivos de
discapacidad con los
requerimientos y
beneficios en
igualdad de
condiciones que las
personas sin

discapacidad.



Cabe resaltar que los derechos humanos deben ser revisados y analizados a través de su
interrelacion e interdependencia con otros. Entre otros, la igualdad y no discriminacién en la
provision de servicios de salud, la accesibilidad, y la independencia y autonomia para las PCD en
su ejercicio. De esta forma fue posible identificar con mayor detalle las obligaciones estatales y

requerimientos para que el derecho sea ejercido de forma plena por las PCD.

Hasta aqui se trabajo la descomposicion del derecho a la salud de las personas con discapacidad a
través de la metodologia del desempaque del derecho y la desagregacion de su contenido
normativo, ademas de su reconstruccion en la forma de las obligaciones generales del Estado.
Todo ello permitié definir parametros de anélisis de la normatividad, asi como de la definicion de
politicas y acciones que ha llevado a cabo el Estado mexicano para garantizar el derecho. Lo que
se abordara en los siguientes capitulos. Sin embargo, resultd necesario definir parametros de

evaluacion del progreso que se ha realizado, para ello se contempl6 la definicion de indicadores.

2.3 Indicadores de evaluacion de Derechos Humanos

El Relator Especial del Consejo de Derechos Humanos de Naciones Unidas sobre el Derecho a la
Salud, Paul Hunt, formula en sus diversos informes al Consejo de Derechos Humanos de la ONU,

la definicion de indicador en derechos humanos, como:

(...) informaciones concretas sobre el estado de un acontecimiento, actividad o resultado
que pueden estar relacionadas con las normas de derechos humanos; que abordan y reflejan
las preocupaciones y principios en materia de derechos humanos y que se utilizan para

evaluar y vigilar la promocidn y proteccion de los derechos humanos.*

Puede decirse entonces, que un indicador es informacion del estado del derecho humano en un

lugar y tiempo determinado a manera de dato cualitativo o cuantitativo. Estos datos deben cumplir

41 ONU, Informe sobre indicadores para vigilar el cumplimiento de los instrumentos internacionales de derechos
humanos, HRI/MC/2006/7, 2006. Parr. 7, p. 4. Disponible en:
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=HRI1%2FMC%2F2006%2F7
&Lang=es
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con criterios particulares como la precision, confiabilidad, validez y equivalencia.*? Deben contar
también con sustento en el contenido normativo del derecho y conforman la base para medir los

esfuerzos del Estado en el cumplimiento de sus obligaciones de proteger los derechos humanos.

Adicionalmente, segun los Indicadores sobre el Derecho a la Salud en México, los indicadores
deben expresar los principios transversales de los derechos humanos®. En el caso de los derechos
de las PCD, estos principios se encuentran en el articulo 3ro. de la CDPD. Ellos recogen el espiritu
de la lucha histérica por los derechos de las PCD, rescatan los valores que acomparfiaron al modelo
social. Ademas de dar un margen mayor de interpretacion de los derechos, son fundamentales para
hacer evaluacién de politicas publicas. Entre ellos se encuentran el respeto de la dignidad
inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la
independencia de las personas; la no discriminacion; la igualdad de oportunidades y la

accesibilidad.

Respecto a los indicadores cuantitativos, entre otras caracteristicas, deben ser: validos y confiables;
simples, oportunos y pocos; estar basados en informacion objetiva; ser producidos y difundidos de

forma independiente, imparcial y transparente y; prestarse a comparacion temporal y espacial.*

Existe consenso a nivel internacional en relacion con las consideraciones conceptuales para la
evaluacion cuantitativa y cualitativa del cumplimento de derechos humanos, pese a que no han
sido ampliamente desarrollados. En lo general, los marcos metodoldgicos internacionales ubican

a los indicadores en categorias de estructura, de proceso y de resultados.

Segiin el ACNUDH, los indicadores estructurales “reflejan la ratificacion y la adopcion de
instrumentos legales y la existencia o la creacion de mecanismos institucionales basicos que se

consideran necesarios para la promocion y la proteccion de los derechos humanos”.*® De manera

42 Raymundo Martinez, Monitoreo, Evaluacion y Politica Publica de Derechos Humanos en México, México,
Universidad Iberoamericana, 2015, p. 26.

# INEGI, Indicadores sobre el Derecho a la Salud en México, México, 2011, p.19

4 bid., p. 19.

4 OACNUDH, Indicadores de Derechos Humanos, Guia para la medicion y aplicacion., HR/PUB/12/5,
2012, pp. 38-39. Disponible en:
https://www.ohchr.org/documents/publications/human_rights_indicators_sp.pdf

29



central expresan la adopcion de la legislacion internacional en materia de derechos humanos y sus

mecanismos al interior del Estado.

Los indicadores de proceso “miden los esfuerzos que estan realizando los garantes de derechos
para transformar sus compromisos en materia de derechos humanos en los resultados deseados.”**®

Estos indicadores evalian permanentemente a las politicas y medidas concretas llevadas a cabo

respecto al derecho particular.

Por ultimo, los indicadores de resultado “captan los logros individuales y colectivos que reflejan
el estado de disfrute de los derechos humanos en determinado contexto.”*’ Es decir, expresa el

impacto de las acciones realizadas por el Estado.

Con base en las anteriores consideraciones conceptuales, la Oficina del Alto Comisionado de
Naciones Unidas para los Derechos Humanos (OACNUDH) en colaboracion con la Unién
Europea, puso a disposicion para consulta en su pagina web el Proyecto Bridging the Gap | sobre
“Indicadores de Derechos Humanos para la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en apoyo de una Agenda para el Desarrollo Sostenible 2030 inclusiva para la
discapacidad.”*® Este documento contiene un modelo de indicadores del derecho a la salud de las
personas con discapacidad que incluyen el del articulo 25 de la Convencion sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad y se desarrolla a partir del siguiente capitulo de este trabajo.

No obstante la existencia de ese instrumento, en el proceso de investigacion surgié la siguiente
pregunta: ¢hasta qué punto es posible utilizar los indicadores internacionales en la evaluacion de
politicas y acciones dirigidas a las PCD en México? Los primeros problemas aparecieron al tratar
de localizar datos oficiales y publicos en el sentido de los indicadores planteados. Tal situacion se

retoma con mayor detalle mas adelante.

% 1bid., p. 40.

47 1bid., p. 42.

48 OACNUDH, Proyecto sobre Indicadores de Derechos Humanos para la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad en apoyo de una Agenda para el Desarrollo Sostenible 2030 inclusiva
para la discapacidad — Articulo 25 de la CDPD. Disponible en:
https://www.ohchr.org/SP/Issues/Disability/PagessEUANdOHCHRProjectBridgingGapl.aspx
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Los dos marcos metodoldgicos mencionados en este capitulo estructuraron y dirigieron el analisis
que se presenta en los proximos. En linea con ello, el primer grupo de indicadores corresponde al
de “estructura”, es decir, los instrumentos normativos nacionales, de manera especial resultd
necesario evaluar si cuentan con la perspectiva planteada en la CDPD y los estdndares

internacionales en materia de derechos humanos.

En consecuencia, el siguiente paso consistid en realizar una revision estructural de los
ordenamientos normativos con el fin de conocer si el sistema juridico mexicano protege de forma
efectiva el derecho a la salud de las PCD, y si esta proteccion toma como base el derecho
internacional de los derechos humanos, es decir, en qué grado los ordenamientos juridicos
nacionales en materia de salud se encuentran armonizados con el modelo de derechos humanos.

De ello se ocupa el siguiente capitulo.
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CAPITULO 3
EL DERECHO A LA SALUD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y SU
ARMONIZACION JURIDICA EN MEXICO

Una vez definido el enfoque de discapacidad en consonancia con los derechos humanos e
identificadas las obligaciones del Estado para su proteccién, nos encontramos en posibilidad de
analizar a través de ellos y desde un nivel estructural, su aplicacion en el pais, es decir, revisar
inicialmente la normatividad mexicana. Por lo tanto, el objetivo de este capitulo consistié en
estudiar si el sistema juridico, en el nivel federal, protege el derecho a la salud de las PCD. Para
ello fue necesario reconocer las obligaciones internacionales con respecto a la armonizacion del

marco juridico.

3.1 La armonizacion del sistema juridico

La armonizacion es resultado de diversos compromisos internacionales adquiridos por México,
particularmente a través de la firma de los propios instrumentos internacionales. Tal es el caso del
PIDESC* que establece la adopcion de diversas medidas para lograr progresivamente la plena
efectividad de los derechos, dentro de las que mencionan las legislativas.

Entre otros ordenamientos, la Convencion Americana sobre Derechos Humanos contempla el
deber de adoptar sus disposiciones en el derecho interno en su articulo 2do. Dichos compromisos
se encuentran, a su vez, anclados al principio del Derecho Internacional pacta sunt servanda de la

Convencion de Viena sobre el derecho de los tratados.>®

4 Articulo 2do., numeral 1 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales

50 Articulo 26, Principio del Derecho Internacional pacta sunt servanda, que dispone que todo tratado en
vigor obliga a las partes y debe ser cumplido por ellas de buena fe. Véase a Carlos Maria Pelayo Méller, et
al, XXXIV El deber de adoptar disposiciones de Derecho Interno; Andlisis del articulo 2° de la Convencion
Americana sobre Derechos Humanos y su impacto en el orden juridico nacional, (Obra Juridica
Enciclopédica. En homenaje a la Escuela Libre de Derecho con motivo de su primer centenario), p. 989.
Disponible en:

https://archivos.juridicas.unam.mx/www/bjv/libros/7/3384/38.pdf
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La armonizacion juridica se entiende como la adecuacion de la normatividad interna del pais, con
el fin de que sea compatible con los ordenamientos internacionales en materia de derechos
humanos. Segun la Camara de Diputados, puede incluir la derogacion de normas, adicion de otras
nuevas, abrogacion de cuerpos normativos integros o su simple reforma para adaptarlas al
contenido del tratado, todo ello con el objeto de eliminar los conflictos normativos y permitir la
aplicacion efectiva de los derechos.®!

De esta forma, la armonizacion normativa consiste en eliminar las barreras juridicas que
obstaculicen el ejercicio pleno del derecho y, de acuerdo con Garita, es un ejercicio legislativo del

Estado mexicano que elimina contradicciones, lagunas e incertidumbre para la aplicacion.>

Respecto al derecho a la salud, juridicamente se encuentra plasmado en diversos ordenamientos
de los sistema universal® y regional® de derechos humanos. La Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, como tratado celebrado por el Estado mexicano, forma parte de

la Ley Suprema de la Union en virtud del articulo 133 constitucional y, en términos de

1 Véase ¢Qué es la Armonizacion Legislativa? Camara de Diputados. Disponible en:
http://www3.diputados.gob.mx/camara/001_diputados/006_centros_de_estudio/05_centro_de_estudios p
ara_el_logro_de la_igualdad_de_genero/01d_seguimiento_a_iniciativas y proceso_de_armonizacion_le
gislativa/O1c_proceso_de_armonizacion_legislativa

52 Arturo Garita, Armonizacién normativa. Senado de la Republica, 2015. Pag. 8. Disponible en:
https://www.senado.gob.mx/BMO/index_htm_files/Armonizacion_normativa.pdf

53 Esta presente en el articulo 25 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos (DUDH), en el 12 del
Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC) como el disfrute del mas
alto nivel posible de salud fisica y mental de todas las personas; en el 24 de la Convencién sobre los
Derechos del Nifio, el 5to. de la Convencién Internacional para la Eliminacion de todas formas de
Discriminacion Racial y en el 12 de la Convencién sobre la Eliminacién de todas las formas de
Discriminacion contra la Mujer, entre otros ordenamientos.

54 El Sistema Interamericano de Proteccion de los Derechos Humanos establece metas basicas en la Carta
de la Organizacion de los Estados Americanos, dentro de las que se encuentran, en su articulo 34, la
“Defensa del potencial humano mediante la extension y aplicacion de los modernos conocimientos de la
ciencia médica;” la “Nutricion adecuada, particularmente por medio de la aceleracion de los esfuerzos
nacionales para incrementar la produccion y disponibilidad de alimentos;” y las “Condiciones urbanas que
hagan posible una vida sana, productiva y digna.” La Declaracion Americana de los Derechos y Deberes
del Hombre hace referencia a la salud en su articulo XI en los términos siguientes: “Toda persona tiene
derecho a que su salud sea preservada por medidas sanitarias y sociales, relativas a la alimentacion, el
vestido, la vivienda y la asistencia médica, correspondientes al nivel que permitan los recursos publicos y
los de la comunidad.” El Protocolo Adicional a la Convencion Americana sobre Derechos Humanos en
materia de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales, en su articulo 10 dispone que: “Toda persona tiene
derecho a la salud, entendida como el disfrute del mas alto nivel de bienestar fisico, mental y social.”
Complementa lo anterior a la Convencion Americana sobre Derechos Humanos.
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interpretacion, por la reforma constitucional en materia de derechos humanos de 11 de junio de
2011. La CDPD dispone, en su articulo 25, del derecho al goce del mas alto nivel de salud fisica

y mental que sea posible alcanzar sin discriminacién por motivo de discapacidad.

De acuerdo con los indicadores Bridging the Gap 1,°° que fueron utilizados como referencia para
identificar informacion en la materia; el marco juridico estructural del derecho a la salud de las
PCD en el pais debe contemplar, de manera expresa, su igualdad de acceso a los servicios de salud,
incluida la salud sexual y reproductiva. En tal sentido, el indicador 1° menciona que la legislacion
relativa a la salud debe reconocer explicitamente la igualdad de acceso de las personas con

discapacidad a servicios de salud.

Por lo anterior, se estudiaron la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, la Ley
General de Salud, el Reglamento de la Ley General de Salud y el Reglamento de la Ley General
de Salud en Materia de Prestacion de Servicios de Atencién Medica, con el objeto de identificar
disposiciones que requieran armonizacion en materia de salud de las PCD con respecto al modelo

de derechos humanos.

En dichos ordenamientos se observo que ya se encuentran previstas las disposiciones siguientes:
(i) Laigualdad de acceso de las PCD a servicios de salud y (ii) Los ajustes razonables son definidos
en la Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad (art. 2do., fraccion Il) y en
la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion (art. 1ro. fraccion I). La fraccion XXII
Ter. del articulo 9 de ésta ultima ley considera discriminacion la denegacion de ajustes razonables.
Misma que a su vez se encuentra prohibida en el parrafo 5to. del articulo 1ro. constitucional. Lo

que resulta acorde al modelo de derechos humanos.

> Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Proyecto sobre
Indicadores de Derechos Humanos para la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en apoyo de una Agenda para el Desarrollo Sostenible 2030 inclusiva para la discapacidad —
Articulo 25 de la CDPD. Disponible en:
https://www.ohchr.org/EN/Issues/Disability/Pages/EUANdOHCHRProjectBridgingGapl.aspx

% Indicador 25.1 Legislacion relativa a la salud que reconoce explicitamente:

- igualdad de acceso de las personas con discapacidad a servicios de salud asequibles, accesibles, de calidad
y que tengan en cuenta las diferencias culturales, tanto en el ambito privado como en el pablico;

- que la denegacién de ajustes razonables constituye una discriminacion basada en la discapacidad

- respeto de la confidencialidad de las personas con discapacidad.
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Con relacién al respeto de la confidencialidad de las personas con discapacidad en el ambito
médico, se destaca la Ley General de Salud, que en su articulo 74 Bis, fraccion VIII, indica que la
persona con trastornos mentales y del comportamiento tendran derecho a la confidencialidad de la

informacion psiquiatrica sobre su persona.

El Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios de Atencion
Médica, establece en su articulo 133 que la “informacion personal que el enfermo mental
proporcione al médico psiquiatra o al personal especializado en salud mental, durante su
tratamiento, sera manejada con discrecion, confidencialidad y serd utilizada Unicamente con fines
cientificos o terapéuticos. Solo podra ser dada a conocer a terceros, mediante orden de la autoridad
judicial o sanitaria.” No obstante, no se identificaron preceptos especificos dirigidos a la

confidencialidad de las PCD en los servicios médicos.

Respecto al indicador 2° del proyecto Britging the Gap, relativo a las leyes y reglamentos que
garanticen a las mujeres y nifias con discapacidad el acceso a la atencién, informacion y educacion
en salud sexual y reproductiva (indicador equivalente al 5.6.2 de los ODS), se identificaron: el
articulo 7mo. Fraccién X de la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad y
la fraccion VI del articulo 9 de la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion, que
contempla como discriminacion: “negar o limitar informacion sobre derechos sexuales y
reproductivos o impedir el libre ejercicio de la determinacion del nimero y espaciamiento de los
hijos e hijas,” lo que se encontro positivo.

La Ley General de Salud contempla la provision de informacion y educacion sexual para publico
en general, pero sin especificar a las PCD. La Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y
Adolescentes, en su articulo 50, Fracc. V dispone de la atencidn sanitaria, entre la que se

encuentran los servicios en materia de salud sexual y reproductiva.

5" Indicador 25.2 Leyes y reglamentos que garantizan a las mujeres y nifias con discapacidad el acceso a la
atencion, informacion y educacién en salud sexual y reproductiva (indicador 5.6.2 de los ODS).
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Por cuanto hace a la normatividad reglamentaria, el Reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Prestacion de Servicios de Atencion Médica no contiene referencias. EI Reglamento
de la Ley General de Poblacion en su articulo 20 contempla que los servicios de salud, salud
reproductiva, educativos y de informacidn garantizaran a la persona la libre decision sobre los

métodos que para regular su fecundidad

Con relacion a las Normas, la NOM-005-SSA2-1993, Norma Oficial Mexicana de los Servicios
de Planificacion Familiar (DOF 21-01-2004), incluye informacion y educacion sexual para la

poblacion en general, pero no especifica para PCD.

En la NOM-010-SSA-1993, Para la Prevencion y Control de la Infeccién por Virus de la
Inmunodeficiencia Humana (DOF 21-06-2000), unicamente existe una referencia en el numeral
6.4.2 dirigida a no mostrar resultados de pruebas de VIH sin autorizacién del paciente con
excepcioén de PCD, aludiendo al tutor o representante, lo que se vera mas adelante como

susceptible de armonizacidn por no contemplar la capacidad juridica de estas personas.

Otro de los ordenamientos revisados fue la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad (LGPIPC).%® Sobresale el articulo 7mo. sobre la obligacion de las Secretaria de Salud
de promover el derecho a “gozar del mas alto nivel posible de salud, rehabilitacion y habilitacion
sin discriminacion por motivos de discapacidad, mediante programas y servicios que seran
disefiados y proporcionados, considerando criterios de calidad, especializacion, género, gratuidad

o precio asequible,” de esta forma contempla el disefio y ejecucion de programas para ese fin.

De igual forma, el articulo 9no. de la LGPIPC, prohibe cualquier tipo de discriminacion contra las
personas con discapacidad en el otorgamiento de seguros de salud y de vida. De forma congruente

con el inciso e) del articulo 25 de la CDPD.

%8 E] articulo 6 de la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad hace referencia a las
facultades del Poder Ejecutivo Federal respecto a las personas con discapacidad. En su fraccion XII, se
encuentra la de impulsar la participacion solidaria de la sociedad y la familia en la preservacion, y
restauracion de la salud, asi como la prolongacion y mejoramiento de la calidad de vida de las personas con
discapacidad.
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Por ultimo, el articulo 10mo. de esta ley obliga a Secretaria de Salud en coordinacién con el
Consejo Nacional para la Inclusién de las Personas con Discapacidad (CONADIS), a emitir la
Clasificacion Nacional de Discapacidades, con base en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF). la cual ha de estar disponible al pablico
y para ser utilizada en el disefio de politicas publicas, asi como la expedicion de un certificado de
reconocimiento y clasificacion de discapacidad.

En complemento con lo anterior y respecto a la garantia de reconocimiento legal para las PCD, la
Ley General de Salud fue reformada el 12 de julio del 2018, adicionando la fraccion | Ter del
articulo 389 y estableciendo la obligacion del Estado para extender el certificado de discapacidad.
El Transitorio Segundo indica que el Sector Salud debera, en un plazo no mayor a un afio publicar
e implementar la Norma Oficial Mexicana en materia de Certificacién de la Discapacidad,
elaborarse de acuerdo con los tratados internacionales en la materia y adoptar la CIF. A la fecha
de la realizacion de este trabajo, ha transcurrido el afio estipulado en dicho transitorio y la Norma

no ha sido publicada.

La reforma incluye en el transitorio tercero la modificacion de las NOM sobre informacion en
salud y “atencion a la discapacidad” con el fin de incluir la certificacion de la discapacidad.
Asimismo, el transitorio cuarto establece que, la Secretaria de Gobernacion y las autoridades
competentes contaban con un plazo de 180 dias para instalar el Registro Nacional de Personas con
Discapacidad y llevar a cabo las acciones para que la Clave Unica de Registro de Poblacion sea
impresa con informacién del Certificado de discapacidad.

Respecto a estos transitorios, la Secretaria de Salud y la Secretaria de Gobernacion publicaron los
pasos para el proceso de implementacion de las acciones que establece la reforma en la materia®®.
Estos contemplan el afio 2019 y 2020 para implementar el certificado de discapacidad. Situacion
que, al no existir a la fecha de elaboracion de este trabajo, coloca en incertidumbre juridica a las
PCD.

5 Secretaria de Gobernacion y Secretaria de Salud, Presentacion: Registro Nacional de Poblacion con
Discapacidad Atencion a Reformas de Ley, Situacion actual y siguientes pasos. Octubre, 2018. Disponible
en:

https://snieg.mx/DocumentacionPortal/demografico/sesiones/doc_12018/6 Discapacidad.pdf
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Respecto a la armonizacion de la terminologia normativa de la salud de las PCD, el numeral 6 de
las Observaciones al informe inicial de México al comité 2014, hace énfasis en la urgencia

siguiente:

El Comité recomienda al Estado parte que redoble sus esfuerzos en el &mbito del proceso
de armonizacion legislativa con la Convencion a fin de que todos los estados federales

eliminen terminologia peyorativa de los derechos de las personas con discapacidad.®

De ese modo, pese a que la perspectiva de la OMS comprende a la discapacidad como compleja,

multidimensional y dindmica, asi como un concepto que no es ni puramente médico ni puramente
social,’! el pardmetro comparativo en materia juridica no podia ser otro que el del enfoque
plasmado en la CDPD, particularmente en términos del inciso e) de su pre'cimbulo,62 asi como la

labor realizada por los 6rganos creados en virtud de tratados y procedimientos especiales de la

ONU.

En el sistema regional, la Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacién contra las Personas con Discapacidad aporta una conceptualizacion de la

discapacidad en los siguientes términos:

El término "discapacidad" significa una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de

naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades

60 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU, Observaciones finales sobre
el informe inicial de México, CRPD/C/MEX/CO/1., 2014. Numeral 6. Disponible en:
https://hchr.org.mx/wp/wp-content/themes/hchr/images/doc pub/G1419180.pdf

61 OMS, Informe Mundial..., op. cit., pag. 4

62 El inciso e) reconoce que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion

entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.
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esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por el entorno econémico y

social.®

Leidos en conjunto, los ordenamientos anteriores hacen referencia a factores que, vinculados
configuran la discapacidad como un resultado. En términos de ello puede entenderse que la
discapacidad se presenta en la esfera social de la persona, es decir, en una combinacion de las

deficiencias con las barreras externas que enfrenta.

De lo anterior se desprende que dichas barreras; sociales, juridicas, politicas, econoémicas,
actitudinales y ambientales, son las que limitan el ejercicio de derechos de las personas con

discapacidad, por lo consiguiente, deben ser identificadas por el Estado y erradicadas.

3.2 Terminologia

Con respecto a la armonizacion de la terminologia normativa con enfoque de derechos humanos,
la Relatora de la ONU en materia de discapacidad sefiala que usualmente se le asigna una
connotacidn capacitista y médica a la propia discapacidad, lo que no considera congruente con el
espiritu de la CDPD y menciona:

“(...) desde la perspectiva de los derechos de las personas con discapacidad, la
discapacidad es parte del proceso de la experiencia humana. La cuestion no es si se

previenen o curan las deficiencias, sino como se garantiza que todas las personas con

discapacidad gocen de los mismos derechos y oportunidades que las demaés personas.”64

Por lo tanto, y de acuerdo con la labor interpretativa del tratado a cargo de la Relatora, se considera

que es necesaria una disociacion en la ley de los conceptos: discapacidad, deficiencia y

63 Asamblea General de la Organizacion de los Estados Americanos, Convencion Interamericana para la
Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Contra las Personas con Discapacidad. Guatemala,
1999, Disponible en: https://www.oas.org/juridico/spanish/tratados/a-65.html

64 Catalina Devandas-Aguilar, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad al Consejo de Derechos Humanos de la ONU, A/HRC/43/41 2019, p. 6. Disponible en:
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G19/346/57/PDF/G1934657.pdf?OpenElement
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enfermedad. Asimismo, tampoco resulta adecuado hablar de prevencion de la discapacidad en
razén de que la discapacidad no es susceptible de curarse, sino que forma parte de la diversidad de

condiciones humanas.

Sin embargo, la Ley General de Salud dispone en la fraccion X VII de su articulo 30., que es materia
de salubridad general: “La prevencién de la discapacidad y la rehabilitacion de las personas con
discapacidad.” Es por ello que se considera necesaria una reevaluacion de los téerminos con el fin

de que permitan el ejercicio pleno del derecho.

Asi, durante la revision del marco normativo nacional resultd necesario detenerse para valorar con
especial atencion el contenido de los preceptos normativos en materia de salud de las PCD, de
manera particular en la Ley General de Salud y el Reglamento de la Ley General de Salud en

Materia de Prestacion de Servicios de Atencion Médica.

La Clasificacion Internacional de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacién Mundial
de la Salud aclara que la presencia de una o més deficiencias “no indica necesariamente que esté
presente una enfermedad o que el individuo deba ser considerado como un enfermo”®. Esta
precision resulta importante dada la percepcion social aun existente de que una persona con

discapacidad es una persona enferma como se reviso en el capitulo primero.

Lo anterior es una construccion que ha tratado de superarse desde los modelos social y de derechos
humanos buscando contrarrestar tratamientos que se centran en la “cura” de las personas con
discapacidad, por otros que respeten la autonomia, independencia, libertad, asi como la
terminologia que sea respetuosa del enfoque de la dignidad de la persona. Por esta razon se analiz6

el contenido normativo de Ley General de Salud.®¢

En primer lugar, la Convencion Americana sobre Derechos Humanos afirma el término “persona”

en el parrafo 3 de su predmbulo: “Reconociendo que los derechos esenciales del hombre no nacen

8 OMS, Clasificacion Internacional del Funcionamiento..., op. cit., p. 19. Disponible en:
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e74e4-cif 2001.pdf

% H. Congreso de la Union, Ley General de Salud, publicada en el DOF el 7 de febrero de 1984. Ultima
reforma 29-11-2019. Disponible en: http://www.diputados.gob.mx/I eyesBiblio/pdf/142 291119.pdf
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del hecho de ser nacional de determinado Estado, sino que tienen como fundamento los atributos
de la persona humana, razén por la cual justifican con proteccion internacional, de naturaleza
convencional coadyuvante o complementaria de la que ofrece el derecho interno de los Estados
Americanos”; Este ordenamiento establece en el numeral 2 de su articulo primero que “persona es
todo ser humano”. En tal sentido la CDPD se refiere a las mismas como ‘“personas con

discapacidad.”

Por otra parte, el Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion (CONAPRED) ha detectado
problemas de técnica legislativa que agravan inadvertidamente la situacion de personas y grupos
en condicion de vulnerabilidad, entre las que estdn las personas con discapacidad, como la
utilizacion de un lenguaje inadecuado. A decir de la institucion, estos problemas, en parte son

resultado de:

[...] la incapacidad para reconocer la comision de actos discriminatorios que, de manera
consciente o inconsciente, se llevan a cabo cotidianamente, repitiendo patrones de
exclusion y estigmatizacion. Muchos de estos actos son resultado de la falta de
armonizacion con los estandares internacionales en materias de igualdad y no
discriminacion, asi como de derechos humanos, que producen retrocesos legislativos en

México.b’

En razon de lo anterior, el CONAPRED realiza sugerencias respecto a la legislacion
antidiscriminatoria, particularmente sobre lenguaje incluyente, perspectiva de género y pertinencia
lingtiistica. Con el fin de eliminar las normas con contenido discriminatorio o que tengan tal efecto,

haciendo compatibles los preceptos normativos con los estandares convencionales.

En su recomendacion 5, el documento de CONAPRED incorpora la necesidad de utilizacion de
un lenguaje incluyente como ‘“evitar reproducir expresiones estigmatizantes y prejuiciadas, se

estima necesario denominarlos segin los criterios internacionalmente aceptados, para evitar

67 Ricardo J. Sepulveda Iguiniz, et al, Fundamentos de la armonizacion legislativa con enfoque
antidiscriminatorio, Tomo I, Coleccion Legislar sin discriminacion, CONAPRED. 2013, p.11. Disponible
en: https://www.conapred.org.mx/userfiles/files/LSD I Fundamentos Corr INACCSS.pdf.pdf
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generar situaciones de discriminacion””, entre ellas; “discapacitados, lisiados, cojos, invalidos,

minusvalidos, idiotas, incapaces, imbéciles, personas con capacidades diferentes, personas
especiales”,®® etc., en razén de que la discapacidad no reside en la persona, sino que constituye un
resultado del contexto y entorno. Estos adjetivos han de ser sustituidos por “Personas con

discapacidad” (motriz, intelectual, mental, sensorial o multiple).

En la revision a la Ley General de Salud no se encontraron términos peyorativos hacia las PCD,
sin embargo, el ordenamiento se refiere en diversas ocasiones a la “prevencion de la
discapacidad.”’® Se advierte que tal término agrupa diversos conceptos que pueden referirse
indistintamente a patologias, deficiencias, funcionalidad o enfermedades. Esta omision del
Legislador puede dar pie a confusion sobre las implicaciones de la discapacidad, y deja fuera las
barreras que puede enfrentar la persona, lo que a su vez puede impedir su participacion en igualdad

de condiciones que las demas.

Consecuentemente, tal disposicion puede reducir el tratamiento de la persona exclusivamente al
modelo médico rehabilitador. Ante ello se propone el término “Prevencion de las deficiencias que
puedan resultar en discapacidad” en razén de que la discapacidad es una consecuencia de las

limitaciones individuales y las barreras del entorno.

Los términos expresados en la ley, considerados incompatibles con los estdndares convencionales

son los siguientes:

Términos Ubicacion de la Consideraciones Propuesta de sustitucion
considerados porcién
derogatorios normativa en la
Ley
Prevencion de | Art. 3ro. fraccion | Refiere a la  prevencion de | Prevencion de las
la XVIII; 59; | condiciones  que deriven  en | deficiencias que puedan
discapacidad | Articulo 112, | discapacidad, mientras que la | resultar en discapacidad
fraccion III; | discapacidad constituye un resultado
TITULO en términos del inciso e) del
NOVENO, preambulo de la CDPD, por lo que se
& Ibid., p. 90

% Ibid., pagina 90
70 Articulo. 3ro., fraccion XVIII; 59; Articulo 112, fraccion III; TITULO NOVENO, Asistencia Social,
Prevencioén de la Discapacidad y Rehabilitacion de las Personas con Discapacidad; articulo 174 y articulo 175.
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Asistencia
Social,
Prevencion de la
Discapacidad y
Rehabilitacion de
las Personas con

considera puede reducir en el
tratamiento de la persona al modelo
médico rehabilitador.

constituyen obligaciones del Estado,
por esta razon se considera agregar las
barreras institucionales

Discapacidad;
Articulo 174,
Articulo 175;
Impedidas Articulo 168, | Armonizacion sin  discriminacion | Imposibilitadas
fraccion I CONAPRED
...se entiende | Articulo 173 Dentro de la concepcion establecida | [...] barreras que le

por en el inciso e) del preambulo de la | impone el entorno social e
discapacidad CDPD, se refiere a barreras del | institucional
entorno, mismas que dentro del

modelo de derechos humanos

Observaciones al Informe Inicial de
México (2014) el modelo que debe
prevalecer es el de la educacion
inclusiva, no el de la educacion
especial.”!

Causas de la | Articulo 174, | La discapacidad como concepto | [...] causas de las
discapacidad | fraccion I amplio es un resultado de Ia | deficiencias que pueden
interaccion entre deficiencia y barrera | resultar en discapacidad y
del entorno factores que la

condicionan.
...educaciéon Articulo 178 En términos y el numeral 1 del | [...] educacion de
especial. articulo 24 de la CDPD y de las | personas que enfrentan

barreras de aprendizaje y
la participacion.

Por cuanto hace al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios

de Atencion Médica’, se identificaron los siguientes términos considerados incompatibles con los

estandares convencionales:

Términos Ubicacion de la Consideraciones Propuesta de sustitucion
considerados | porcion normativa
derogatorios enla Ley
Invalidez Articulo 8, fraccion | No obstante que se considera que la | [...] corregir al maximo
111 expresion busca proteger el derecho, | posible las deficiencias

"1 El inciso a) del numeral 47 de las Observaciones finales sobre el informe inicial de México del 27 de
octubre de 2014, expresa las preocupacion del Comité respecto a la persistencia del modelo de educacion
especial en el Estado parte.

’2H. Congreso de la Union, Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios
de Atencion Médica, publicado en el Diario Oficial de la Federacién el 14 de mayo de 1986, Ultima reforma
publicada DOF 17-07-2018. Disponible en:

http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/regley/Reg LGS MPSAM 170718.pdf
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de acuerdo a CONAPRED (Legislar | fisicas o mentales que
sin discriminacion, pagina 91) la | puedan  resultar en
expresion invalido debe ser evitada | discapacidad.
por resultar discriminatoria.
Invalidez Articulo 135, | No obstante que se considera que la | Imposibilidad/Se
fraccion [ expresion busca proteger el derecho, | recomienda apegarse a los
el término  puede  resultar | términos a que hace
discriminatorio (CONAPRED) referencia la Clasificacion
Internacional del
Funcionamiento de la
Discapacidad y la Salud
(CIF)
Invalidos Articulo 135, | Término que puede resultar | [...Jen materia de
fraccion III, IV, V | discriminatorio (CONAPRED) rehabilitacion de personas
y VII con deficiencias (motriz,
visual, etc.) que pueden
resultar en discapacidad
Invalidez Articulo 138. Término que puede resultar | [...] actividades de
discriminatorio (CONAPRED) deteccion de deficiencias
(motriz, visual, etc.) que
puedan  resultar en
discapacidad

Como aspecto positivo, resulta relevante la consideracion expresada en el articulo 215 Bis 4 del
Reglamento sobre el enfoque diferencial que se le ha de dar a las personas con discapacidad, como
grupo prioritario, por estar en condicién de vulnerabilidad ante un hecho victimizante en la

atencion médica.

Por ultimo, no existe ningin precepto normativo dirigido a garantizar que los tratamientos
farmacologicos necesarios por razon de discapacidad sean considerados como parte del sistema de
apoyos, disponibles a bajo costo o gratuitos, como mandata la CDPD, por lo que se requieren
mayores esfuerzos en materia de investigacion y legislacion que permitan generar esquemas de

proteccion de la salud de las PCD.

Este capitulo permitié conocer de forma general si el derecho interno protege estructuralmente la
salud de las PCD y si éste se encuentra armonizado conforme a los estdndares internacionales. Se
encontraron avances como el reconocimiento normativo del derecho a la salud sobre la base de la
igualdad y no discriminacion, el reconocimiento de la denegacion de los ajustes razonables como

forma de discriminacion, lo que se considera positivo.
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No obstante, permanecen grandes asignaturas pendientes, como la eliminacién de términos que
reproducen estigmas y resultan peyorativos para las PCD. Mismos gque son incompatibles con los

estandares de los derechos humanos.

No existe una separacion clara en la normatividad de salud de los términos: discapacidad,
enfermedad, deficiencias y funcionalidad. Frecuentemente se equipara a la discapacidad con
patologias o condiciones médicas y funcionales, dejando fuera las barreras que impiden su
gjercicio de derechos de forma efectiva. Todo ello puede generar confusion al proporcionar
servicios de salud, en tanto que deben darse sobre la base del respeto a la dignidad de las PCD. En
razén de ello se estima necesaria una reforma amplia que establezca con claridad los conceptos de

forma precisa.

Adicionalmente, se encuentra pendiente la publicacion de la NOM en materia de certificacion de
la discapacidad, cuyo plazo de elaboracion dispuesto por la reforma a la LGS de julio del 2018 ya
expird. Consecuentemente no existe certeza juridica para las PCD. Esta situacién repercute de

manera negativa en la generacion de datos para implementar politica publica que las beneficie.

Uno de los principales temas pendientes consiste en la inexistencia de la garantia para que los
tratamientos farmacoldgicos necesarios por razon de discapacidad, sean considerados como parte
del sistema de apoyos, disponibles a bajo costo o gratuitos para las PCD. Lo que aun no existe en

la legislacion.

En sintesis, el sistema juridico protege de forma parcial el derecho a la salud de las PCD,
prevalecen areas pendientes. En el siguiente capitulo se abordaran, estructuralmente los
programas, politicas publicas y acciones que forman parte de la garantia del derecho y los
hallazgos referentes a los indicadores de proceso a través del andlisis de los programas de inclusion

para las PCD de las dos gestiones federales.
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CAPITULO 4
EL DERECHO A LA SALUD EN LOS PROGRAMAS NACIONALES PARA EL
DESARROLLO Y LA INCLUSION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 2009-2012
Y 2014-2018

En el capitulo anterior se abordaron los instrumentos normativos internacionales y nacionales que
conforman la base de regulacion e interpretativa del pais, asi como una parte de los mecanismos
basicos de orden legal necesarios para la realizacion del derecho a la salud de las PCD. Es decir,

se tratd del apartado estructural de este trabajo.

El presente capitulo comprende los instrumentos de politica publica, asi como programas publicos,
parte de la estructura institucional e intervenciones especificas en materia del derecho a la salud

de las PCD. Este apartado tom6 como base los indicadores de proceso.

Respecto al indicador 372 del proyecto Britging the Gap, que refiere a una politica o plan nacional
dirigido al acceso de las PCD a los servicios de salud y su cobertura total, en este capitulo se llevo
a cabo una revision a los programas nacionales de discapacidad; el Programa Nacional para el
Desarrollo de las Personas con Discapacidad, 2009-2012 (PRONADDIS 2009-2012)"* vy el
Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad 2014-2018
(PNDIPD 2014-2018).7® Estos constituyen documentos de planeacion estratégica con un alcance
nacional. Contienen objetivos, estrategias y lineas de accién que orientan y dirigen la politica

publica sobre discapacidad.

3 Indicador 25.3 Existencia de una politica/plan nacional para asegurar que las personas con
discapacidad tengan acceso a servicios de salud de calidad y asequibles, incluido el acceso a la
cobertura universal de salud.20

74 CONADIS y Sistema Nacional DIF, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad 2009 - 2012, septiembre 2009, Secretaria de Salud. Disponible en:
https://www.educacionespecial.sep.gob.mx/pdf/doctos/1legislativos/9pronaddis.pdf

> DOF, Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad 2014-
2018. Decreto publicado el 30 de abril de 2014. Disponible en:
https://www.gob.mx/conadis/documentos/programa-nacional-para-el-desarrollo-y-la-inclusion-de-las-
personas-con-discapacidad-2014-2018
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El propésito fue identificar la racionalidad y la perspectiva desde la que se aborda el derecho a la
salud, la continuidad de ambitos en que incide la salud para las personas con discapacidad y el

enfoque desde el cual, el Estado mexicano ha atendido el tema en las dos administraciones.

4.1 CONADIS como érgano coordinador

De acuerdo con Saldafia, la racionalidad consiste en “el establecimiento de objetivos deseados y
la estructuracion de los medios disponibles para su alcance.”’® Por racionalidad administrativa
entiende a “la fijacion de objetivos convenientes, acordes al giro de la institucion, asi como el
establecimiento de la “atmosfera” necesaria para su logro.”’’ Por esta razon se estudio al

Organismo publico encargado.

De esta forma, en primera instancia, esta investigacion obligé a conocer la naturaleza juridica de
la entidad publica que desarrollo los dos programas nacionales de las administraciones federales
2009-2012 y 2014-2018, con el fin de conocer sus alcances y limitaciones para una efectiva

transversalizacién de la politica publica sobre discapacidad.

Esta instancia es el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusiéon de las Personas con
Discapacidad (CONADIS), que es un Organismo Publico Descentralizado de la Administracion
Plblica Federal’®, creado a través de la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad; sectorizado a la Secretaria de Salud previo al afio 2014 y posterior a ese afio, a la

Secretaria de Desarrollo Social.

A partir de la sectorizacion de CONADIS en la Secretaria de Desarrollo Social en el afio 2014, se
crea el Programa Presupuestario P-004, con el objetivo de fortalecer la coordinacién en el disefio

de politicas publicas y fomentar la inclusion de las PCD.™

6 Adalberto Saldafia, Teoria y practica del Presupuesto por Programas en México, Instituto Nacional de
Administracion Publica, México, 1977., pag. 18., Disponible en:
https://archivos.juridicas.unam.mx/www/bjv/libros/3/1182/8 .pdf

7 |bid., pag. 25

78 Articulo 38 de la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad

7 Programa Nacional para la Inclusion de las PCD 2014-2018
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Adicionalmente, esta instancia publica se enmarca en una obligacion internacional adquirida por
México con la firma y ratificacion de la CDPD, de manera particular, por lo dispuesto en el

numeral 1 de su articulo 33 que a la letra indica:

1. Los Estados Partes, de conformidad con su sistema organizativo, designaran uno o mas
organismos gubernamentales encargados de las cuestiones relativas a la aplicacion de la
presente Convencion y consideraran detenidamente la posibilidad de establecer o designar
un mecanismo de coordinacion para facilitar la adopcion de medidas al respecto en
diferentes sectores y a diferentes niveles.®

Es asi que se crea CONADIS con autonomia técnica y de gestion para formular politicas, acciones,
estrategias y programas, asi como en lo general, para el establecimiento de la politica publica para
las personas con discapacidad, entre ellas las politicas de salud, mediante la coordinacion
institucional e interinstitucional en términos de los articulos 38 y 398! de la Ley para inclusion que

le da origen.

De esta forma CONADIS, por mandato legal, es la unidad responsable de la coordinacion
interinstitucional de las politicas para las PCD, a través del desarrollo de los mecanismos
necesarios. Asimismo, cuenta, entre otras, con atribuciones para elaborar el plan nacional en la
materia, realizar estudios, disefiar programas y campafias de concientizacion, asi como la

celebracion de convenios de colaboracion para cumplir con sus fines.

Sin embargo, para conocer sus alcances, resultd necesario revisar el desempefio de sus funciones.
De acuerdo con el documento: Diagndstico del Programa P-004, Desarrollo Integral de las
Personas con Discapacidad. Reporte Final, se estimo como la principal problemética del programa

presupuestario correspondiente a CONADIS, la siguiente: “las instancias federales, los gobiernos

8 Articulo 33, numeral 1 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

8 Articulo 39. El Consejo tiene por objeto el establecimiento de la politica publica para las personas con
discapacidad, mediante la coordinacion 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.
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estatales y municipales, asi como los poderes judiciales estatales presentan baja coordinacion en

el disefio y promocién de politicas publicas sobre la inclusion de las personas con discapacidad”®?

El diagndstico identificd también que las causas de la problematica anterior son el limitado aparato
normativo; la limitada identificacion de objetivos de las personas con discapacidad en las politicas
publicas; el limitado reflejo en las politicas publicas del enfoque de inclusion y; la limitada
capacidad técnica sobre discapacidad en los servidores publicos. De igual forma se menciona que
existen esfuerzos aislados y acciones insuficientes para garantizar los derechos a este colectivo,

por parte del aparato administrativo en sus diferentes ordenes.

Por altimo, cabe resaltar que la asignacion presupuestaria del Programa P-004, dentro del Ramo
Presupuestario 20, del Desarrollo Social, se redujo de $64,334,620 en el afio 2014 a $57,005,567
en el afio 2018. Sin embargo, cabe mencionar que CONADIS cuenta con una naturaleza
principalmente estratégica de sus acciones. Méas adelante se profundizara en ello.

Una vez revisado el organismo publico encargado de los planes nacionales en la materia, se
revisaron los Programas nacionales de inclusion de las PCD, particularmente en el area de la salud.
Estos Programas fueron informados de forma general por el Estado mexicano en el afio 2018 al
Comité sobre los Derechos de las Personas con discapacidad de la ONU y en los que se afirma lo

siguiente:

230. El reporte sobre la medicién de pobreza de 2016 realizado por CONEVAL muestra
avances en el acceso a los servicios de salud para PcD, ya que la carencia de acceso a
servicios de salud en 2012 era de 18,80% y en 2016 fue de 12%:%

8 Maxefi Consultores S.C., Diagndstico del Programa P-004 Desarrollo Integral de las Personas con
Discapacidad (CONADIS) Reporte Final. Noviembre de 2017. P. 36. Disponible en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/301455/Diagno_stico_P004.pdf

& Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Informes periddicos segundo y tercero
combinados que México debia presentar en 2018 en virtud del articulo 35 de la Convencién. Disponible
en el portal del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos en la siguiente
direccion electronica:
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2fC%2fM
EX%2f2-3&L ang=en
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Linea base 2012 2014 2016
Avance 18,80% 16,40% 12%
Variacioén 2,40% 4,40%

La informacién proporcionada por el Estado mexicano a la ONU muestra que se acelerd el avance
de los servicios de salud hacia las PCD de 2.40% a 4.40% en el periodo que comprende de 2014 a

2016, lo que se encontro positivo.

4.2 Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad, 2009-2012

Resultados oficiales 2009-2012

En lo que refiere al objetivo 3 del Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad, 2009-2012% (PRONADDIS), dirigido a “Contribuir a que las personas con
discapacidad disfruten del derecho al mas alto nivel posible de salud” se plantearon 5 metas
estratégicas con su respectivo indicador, unidad de medida, linea base y meta por cada una de las

metas estratégicas como se muestra a continuacion:

Meta estratégica Indicador Unidad de Linea Meta
medida base
Lograr una cobertura de tamiz Porcentaje de nifios y nifias Porcentaje 0 80% en
auditivo neonatal de al menos | menores de un mes de edad con 2012
80% de los neonatos atendidos | tamiz auditivo neonatal respecto
en el Sector Salud. al total de nacidos vivos en el

Sector Salud

Garantizar la atencion de al Porcentaje de menores de un Porcentaje 0 90% en
menos 90% de los neonatos afio de edad con protesis 2012
diagnosticados con hipoacusia auditiva respecto al total de
o sordera en la Secretaria de neonatos diagnosticados con
Salud. hipoacusia y sordera

8 CONADIS y Sistema Nacional DIF, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad 2009 - 2012, septiembre 2009, Secretaria de Salud. Disponible en:
https://www.educacionespecial.sep.gob.mx/pdf/doctos/1legislativos/9pronaddis.pdf
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Realizar anualmente 120,000 NUmero de cirugias de cataratas Numero | 23,373 en | 120,000
cirugias de cataratas en realizadas al afio 2007 enel
poblacién adulta durante el periodo
periodo 2009-2012. 2009-
2012
Implementar programas de Porcentaje de unidades Porcentaje | 31.2%en | 100% en
rehabilitacion psicosocial en el hospitalarias de salud mental 2007 el 2012
100% de las unidades con programas de rehabilitacion
hospitalarias de salud mental de | psicosocial en la Secretaria de
la Secretaria de Salud. Salud
Mejorar la accesibilidad para Porcentaje de hospitales de la Porcentaje N.D. 85% en
personas con discapacidad en al | Secretaria de Salud que cuentan 2012
menos 85% de los hospitales de con condiciones de
mayor concentracion de la accesibilidad para la atencion de
Secretaria de Salud. personas con discapacidad

Cuadro XXIV, Objetivo 3 Metas de las Estratégicas e Indicadores del PRONADDIS 2009-20128%

Los resultados del PRONADDIS 2009-2012 informados oficialmente®® reconocen que es
necesario reforzar y desarrollar acciones dirigidas a la inclusion de las PCD como sujetos de
derechos y que se carece al finalizar la gestion en el afio 2012, de programas especificos de
formacion y capacitacion para proporcionar el servicio de salud bajo el nuevo paradigma de la
discapacidad, asi como de estrategias para identificar y atender a nifias y mujeres con discapacidad

y de personas indigenas con discapacidad.

Reconoce también que respecto a la discapacidad “no existieron condiciones para que se
desarrollara una verdadera politica transversal”, en razon de que el Consejo Nacional para el
Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad (CONADIS) era comprendido como
la instancia encargada del tema, mientras que, en el propio informe se hace referencia a la

necesidad de una oficina de coordinacion.

Como ya se menciond en el Diagnostico del Programa presupuestario P-004, este Programa incide
en la coordinacion de los entes pablicos de la Administracion Publica Federal. La coordinacion

facilita que las atribuciones de las instancias de salud federales se dirijan a garantizar el ejercicio

8 Maxefi Consultores S.C., Diagnéstico..., op. Cit., pag. 127
8 CONADIS, Informe de avances 2009-2012. Noviembre del 2012, disponible en:
https://issuu.com/conadismexico/docs/informe pronaddis 2009-2012
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de este derecho y los demas establecidos en la CDPD. Asi, en el diagnostico se expresa que el
trabajo del CONADIS debe buscar ser estratégico en las instituciones del Estado. ElI documento

en comento también refiere lo siguiente:

[...] el PO0O4 contribuye a lograr los compromisos de México a nivel internacional signados
en la CDPCD, favoreciendo el transito del modelo médico al modelo social de la
discapacidad. En otras palabras, se fomenta una mayor atencién para que las personas con
discapacidad ejerzan sus derechos en lugar de visualizarlas s6lo como sujetos de atencién

médica y tutela institucional.®’

No obstante lo anterior, este diagndstico concluye que: “para lograr las metas del programa, se
requiere de un presupuesto suficiente”. Agrega que este presupuesto se ha ido reduciendo en
términos reales, lo que, en términos del documento: “pudiera representar un riesgo para fortalecer

las acciones del programa P004 o el disefio e implementacion de nuevas acciones.”

Por lo anterior, se entiende que la coordinacion para la aplicacion de la CDPD, dispuesta en el
propio tratado internacional, y diagnosticada en 2017 en el documento mencionado, puede
continuar a la fecha del presente trabajo sin condiciones para desarrollar una verdadera politica
transversal como fue evidenciado en el Informe de Avances 2009-2012 del Consejo Nacional para
el Desarrollo de las Personas con discapacidad, dado que su presupuesto fue reducido. De forma
adicional y en el mismo sentido, este informe indica que existe un bajo nivel de accesibilidad por
la falta de coordinacion de las instancias encargadas en el tema.

Respecto al informe del PRONADDIS 2009-2012, para cumplir con el Objetivo 3 (Contribuir a
que las PCD disfruten del derecho al mas alto nivel posible de salud) se establecieron las 5

actividades siguientes;

I Capacitacién y educacion continua en materia de discapacidad y rehabilitacion.
ii. Elaboracion y expedicion de guias de practica clinica para la atencion integral y

rehabilitacion de las personas con discapacidad.

& Ibid., pag. 152
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iii. Infraestructura fisica en los tres niveles de atencion para brindar tratamiento y
atencion especializada a las personas con discapacidad.

iv. Servicios de atencion integral, habilitacion y rehabilitacion que se proporcionan a
las personas con discapacidad.

V. Programas y acciones para la deteccion temprana y atencion oportuna de

alteraciones al nacimiento.

Puede observarse que, de las 5 actividades, 3 se dirigieron a servicios de naturaleza exclusivamente
meédica como las guias de préctica clinica, la formacion de médicos y tamizajes neonatales; una
actividad dirigida a la accesibilidad de institutos y hospitales y una Gltima a la rehabilitacion

integral.

Respecto a la accesibilidad y equipamiento de hospitales, estos se llevaron a cabo en tres institutos,
dos hospitales generales y dos centros comunitarios de salud mental, por lo que no contemplaron

otras instancias de atencién médica.

Cabe resaltar que la accesibilidad de las instancias médicas contempladas tomaba como parametro

la NOM-233-SSA1-2003, misma que a la fecha se encuentra cancelada.

Puede observarse que la mayor parte de las acciones relativas a la salud de las personas con
discapacidad se centraron en la prevencion y deteccion temprana de lo que fueron llamados
“padecimientos discapacitantes”, lo que indica un sesgo hacia el modelo médico rehabilitador sin

considerar el modelo social.

Tal sesgo del modelo medico rehabilitador es también visible al observar los resultados de
Programas sustantivos operados por el Sistema Nacional DIF 2012-2019, que se centran en
consultas médicas y platicas dirigidas al tratamiento de patologias sin considerar la toma de
conciencia y el paradigma de la discapacidad establecido en la CDPD, particularmente se
enfocaron en el Tamiz Metabdlico, Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencion Temprana, cirugias

de cataratas, enfermedades reumaticas y cronicas degenerativas, entre otras.
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4.2.1 Cumplimiento de metas estratégicas del Programa

Respecto a las Metas estratégicas del Programa, estas mostraron el avance siguiente:

La Meta estratégica planteada nimero 1 fue: “Lograr una cobertura de tamiz auditivo neonatal de
al menos 80% de los neonatos atendidos en el Sector Salud”. Cuyo indicador es el “porcentaje de
nifios y nifias menores de un mes de edad con tamiz auditivo neonatal respecto al total de nacidos
vivos en el Sector Salud.” Pese a que existid un incremento en la cobertura de los servicios de
Tamiz, se proyectaba un 80%, misma que no fue alcanzada, ya que la cobertura al final del 2012
fue de 63%.

Con respecto a la Meta estratégica 2, la meta planteada fue: “Garantizar la atencion de al menos
90% de los neonatos diagnosticados con hipoacusia o sordera en la Secretaria de Salud.” Cuyo
indicador es el “Porcentaje de menores de un afio de edad con protesis auditiva respecto al total de
neonatos diagnosticados con hipoacusia y sordera.” Respecto a ello, se hacen a continuacion las

siguientes apreciaciones:

Los auxiliares auditivos constituyen apoyos Utiles para la funcionalidad de la persona con
discapacidad auditiva, no obstante, al haber sido establecida como meta estratégica gubernamental,
el Estado asumio la obligacién de implantar el dispositivo al mayor numero de PCD auditiva, lo
que pasa por alto la decision de las personas sordas para utilizar o no el auxiliar o el implante

coclear.
De manera adicional, la linea estratégica resulta contraria a lo dispuesto por el numeral 4to. del

articulo 30 de la CDPD, que refiere al derecho de las personas sordas a su identidad lingdistica en

los términos siguientes:
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Las personas con discapacidad tendrén derecho, en igualdad de condiciones con las demas,
al reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y linguistica especifica, incluidas la

lengua de sefias y la cultura de los sordos®.

Por lo anterior se considera que el indicador del porcentaje de menores de un afio de edad con
protesis auditiva respecto al total de neonatos diagnosticados con hipoacusia y sordera, se oriento
de manera errénea y no conto con enfoque de derechos humanos. Por el contrario, lo que debe
prevalecer de acuerdo con las obligaciones del Estado, es la seguridad o garantia de que las PCD
y sus familias, puedan elegir libremente la utilizacién de los auxiliares, mismos que deben estar

garantizados en su caso.

No obstante lo anterior, en el informe oficial correspondiente del periodo, se expresa que
unicamente se alcanzé el 32.2% de protesis auditivas para el afio 2012, mientras que se proyectaba

un 90% en la meta.

Con relacion a la Meta estratégica 3: Realizar anualmente 120,000 cirugias de cataratas en
poblacion adulta durante el periodo 2009-2012, su indicador fue el nimero de cirugias de cataratas

realizadas al afio.

En esta meta se proyectaron un total de 120,000 cirugias de cataratas, pero solo se realizaron
60,664, lo que representa un 50.5%. Cabe resaltar que el indicador no es claro, debido a que
establece 120,000 cirugias por afio en el periodo de 2009 a 2012, al mismo tiempo la meta total
del periodo es de 120,000 intervenciones en el total de los afios mencionados, lo que no resulta

coherente y muestra una falla en la definicion del indicador.

Respecto a la Meta estratégica 4: “Implementar programas de rehabilitacion psicosocial en el
100% de las unidades hospitalarias de salud mental de la Secretaria de Salud,” su indicador mide

8 Seguin la fraccion XXII del articulo 2do. de la Ley General para la Inclusiéon de las Personas con
Discapacidad, la Lengua de Sefias Mexicana es la lengua de una comunidad de las personas sordas y forma
parte de su patrimonio lingiiistico. Agrega que es tan rica y compleja en gramatica y vocabulario como
cualquier lengua oral.
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“Porcentaje de unidades hospitalarias de salud mental con programas de rehabilitacion psicosocial

en la Secretaria de Salud.”

Sin embargo y pese a que la linea base es de 31.2% en 2007,% en el Informe del Programa al afio
2012 se indica que, el 100% de los hospitales y clinicas de salud mental contaban con programas
de atencion integral de pacientes en los centros y unidades operativas de prestaciones sociales para
complementar su rehabilitacion psicosocial.*® Por lo que no es posible conocer en el informe si
este Gltimo porcentaje se incrementod hasta el 100% desde el 2007 o ya existia al momento de

definir la linea base.

Con relacion a la Meta estratégica 5: Mejorar la accesibilidad para personas con discapacidad en
al menos 85% de los hospitales de mayor concentracion de la Secretaria de Salud. EIl indicador
fue: “Porcentaje de hospitales de la Secretaria de Salud que cuentan con condiciones de

accesibilidad para la atencion de personas con discapacidad.”

La meta fue del 85% de los hospitales de la Secretaria de Salud para el afio 2012, sin embargo, se
identifica una deficiencia en la definicion del indicador porque no se consideré un medio de
verificacion viable. Esto es; el Informe del Programa indica que esta variable no esta incluida en
el levantamiento de informacién y que el Sistema de Accesibilidad a Inmuebles Federales, a cargo
del Instituto de Administracion y Avalto de Bienes Nacionales (INDAABIN) mostraba que el
56.51% del total de los inmuebles del Sector Salud reportaba una accesibilidad del 26.96%, aunque
se desconocia cuantos de ellos son hospitales y, en su caso, cuéles eran.

Por ultimo, es de resaltar que, de las 5 metas estratégicas respecto a la salud de las PCD, dos se
enfocaron en deficiencias auditivas al nacimiento, una a discapacidad visual en poblacién adulta,
una a personas con discapacidad psicosocial y uno en infraestructura para PDC en su mayoria con

discapacidad motriz. EIl programa no contempla metas estrategicas dirigidas a PCD intelectual.

8 CONADIS y Sistema Nacional DIF, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad 2009 — 2012, septiembre 2009, Secretaria de Salud., pag. 127. Disponible en:
https://www.educacionespecial.sep.gob.mx/pdf/doctos/1legislativos/9pronaddis.pdf

% |bid., pag. 28
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Adicionalmente, resulta relevante el enfoque médico de las estrategias, estas son derivadas de una
comprension de que la discapacidad forma parte exclusivamente de la persona pasando por alto
los entornos sociales, institucionales y sus barreras, al respecto la Relatora Especial sobre los

derechos de las personas con discapacidad de ONU menciona:

Si bien las camparias de salud publica para prevenir las enfermedades y las deficiencias en
la poblacién en general son un componente importante de la politica de salud publica de
un Estado, no deben considerarse parte de las medidas destinadas a promover los derechos
de las personas con discapacidad. Desde una perspectiva de derechos humanos, los Estados
deben velar por que las personas con discapacidad tengan acceso, en igualdad de
condiciones, a servicios de prevencién y promocion de la salud, incluidos servicios de
prevencion de nuevas deficiencias. Ademas, los Estados deben garantizar que las politicas
y los programas de prevencion y promocion de la salud no estigmaticen a las personas con
discapacidad, ya que esto tiene una repercusion negativa directa en su inclusion y

participacion en la sociedad.®*

La estigmatizacion hacia las PCD a que hace referencia la Relatora, se observa en la definicion de
las metas revisadas, en razon de que se enfocaron en curar o prevenir la discapacidad,

equiparandola con una patologia y no con una condicién de vida.

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

Respecto al Programa 2014-2018, su objetivo 2 “Mejorar el acceso de las personas con
discapacidad a los servicios de salud, asi como a la atencion de salud especializada” planteo siete
ejes, cada uno con su correspondiente estrategia, sin embargo, para todos ellos Unicamente se

definid el siguiente indicador:

%1 Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad A/73/161, 16 de
julio de 2018, disponible en: https://undocs.org/es/A/73/161

92 Disponible en: https://www.gob.mx/conadis/documentos/programa-nacional-para-el-desarrollo-y-la-
inclusion-de-las-personas-con-discapacidad-2014-2018
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Indicador 5

Elemento Caracteristicas

Objetivo Mejorar el acceso de las personas con discapacidad a los servicios de salud, asi como a la
atencion de salud especializada.

Indicador Porcentaje de personas con discapacidad que presentan carencia por acceso a los servicios
de salud.

Descripcion Con base en la metodologia para la medicion multidimensional de la pobreza en México

general (CONEVAL), se considera que una persona se encuentra en situacion de carencia por acceso

a los servicios de salud cuando: No cuenta con adscripcién o derecho a recibir servicios
médicos de alguna institucion que los presta, incluyendo el Seguro Popular, las instituciones
pUblicas de seguridad social (IMSS, ISSSTE federal o estatal, Pemex, Ejército o Marina) o
los servicios médicos privados. Para el calculo de este indicador, se considera persona con
discapacidad a quien manifiesta tener alguna dificultad para desempefiar sus actividades
cotidianas. Se consideran las siguientes dificultades: caminar, moverse, subir o bajar, ver,
hablar, oir, vestirse, bafiarse 0 comer, poner atencién o alguna limitacion mental.

Observaciones

Método de calculo: [(Total de personas con discapacidad que presentan carencia por acceso
a los servicios de salud)/ (Total de personas con discapacidad)]x 100

Periodicidad

Bienal

Fuente

Infforme sobre la medicion de la pobreza en México, CONEVAL.
http://www.coneval.gob.mx/Medicion/Paginas/Medici%C3%B3n/Pobreza%202012/Pobre
za-2012.aspx. Anexo Estadistico. Cuadro: Porcentaje, nimero de personas y carencias
promedio por indicador de pobreza en la poblacion con discapacidadl,2, 2010-2012.

Referencias

Area de Politicas Publicas del Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las

adicionales Personas con Discapacidad
Linea base 2013 Meta 2018
11.90% 9.40%

Los Indicadores del Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas con

Discapacidad, 2014-2018 y su vinculacion con la planeacion nacional de Presidencia®® fueron

recuperados del portal de Datos Abiertos de Presidencia de la Republica el 12 de diciembre de

2019.

Tales indicadores contienen el Objetivo 2 del PNDIPD 2014-2018 “Mejorar el acceso de las

personas con discapacidad a los servicios de salud asi como a la atencion de salud especializada.”

A su vez, su indicador: “Porcentaje de personas con discapacidad que presentan carencia por

% Informacion del portal de Datos Abiertos de Presidencia de la Republica, Datos y recursos de México
Incluyente - indicadores del PND y PMP, disponible en: https://datos.gob.mx/busca/dataset/mexico-
incluyente-indicadores-del-pnd-y-pmp/resource/47c9b6c8-54af-41f2-90da-9dbca97738aa
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acceso a los servicios de salud” establecio una linea base en el afio 2013 de 18.8%, para el afio
2014 de 16.4% y como meta se planteo reducir tal carencia a 9.4% al afio 2018. Sin embargo, la
fuente referida del indicador termino al final del sexenio en 2018 en 12.4%, con lo que no se

alcanzd su meta planteada.

De forma adicional, en la investigacion se identificd la ficha de Monitoreo del Programa de
Atencion a Personas con Discapacidad 2017-2018, emitida por el CONEVAL y que enuncia tres
vertientes del programa, la primera de estas referente a las “Acciones en salud (ayudas funcionales

y equipo, atencion especializada, promocién de la salud y prevencion de la discapacidad).”%*

La ficha muestra que partir de las evaluaciones anuales al programa, han sido modificados rubros
de la Matriz de Indicadores por Resultados (MIR) de su planeacion estratégica para enfocarse
paulatinamente en la poblacion beneficiada y el impacto del programa. Sin embargo, se menciona

gue no cuenta con evaluaciones de impacto.

El programa fue operado por el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia y sus
homologos estatales y municipales, asi como Organizaciones de la Sociedad Civil. Mide sus
resultados a través de un indicador de Fin, uno de Propdsito, dos de Componente y tres de
Actividad.

La ficha muestra que la Poblacion Potencial (PP) era de 4,527,784 personas, de ésta, la Poblacion
Objetivo (PO) era de 2,274,419 personas y la Poblacion Atendida (PA) fue de 31,525, es decir, el
1.39% de la poblacion objetivo de este ultimo afio (2017). Cabe mencionar que la naturaleza del
programa es de participacion a través de las instancias publicas y privadas, es decir, se destinan

recursos a partir de solicitudes.

% Disponible en:
http://sitios.dif.gob.mx/transparencia/transparencia_focalizada/planeacion institucional/documentos/S039
FichaMonitoreoEvaluacion 2017-2018.pdf
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En este programa se miden las acciones que se logran a través de los subsidios entregados, sin
embargo, prevalece el criterio de cobertura sobre el de los resultados. La ficha de CONEVAL

reconoce que el programa no cuenta con una evaluacion de impacto.

Adicionalmente, en esta investigacion se observé que es necesario proyectar una planeacion a
corto y mediano plazo, para lo que se considera necesario que exista un padron de beneficiarios

para definir estrategias de cobertura y sea posible medir los resultados del impacto del programa.

Respecto a los resultados, CONEVAL, en su balance del sexenio,® analizd 288 indicadores de 25
programas del d&mbito social producidos del PND, incluido un examen de los indicadores del
Programa Nacional de Proteccion de Nifias, Nifios y Adolescentes 2016-2018. Respecto a la
atencion de los grupos histéricamente discriminados, este documento mostré a las PCD en altimo
lugar de avance junto a las mujeres con 38%, en comparacion con los adultos mayores, grupos

indigenas, nifias y nifios y jovenes.

El Gobierno de la Republica realizé un informe de resultados del Plan Nacional de Desarrollo
2013-2018 en el afio 2016, que incluyo logros del Programa Nacional para el Desarrollo y la
Inclusion de las Personas con Discapacidad a ese afio. Sin embargo, se enfoca en las actividades

relevantes de cada Objetivo sin considerar metas o estrategias globales para cada uno.

En sintesis, de acuerdo a la planeacion nacional en la materia, en el sexenio 2006-2012 se enfoco
en deficiencias auditivas al nacimiento, condiciones psicosociales y accesibilidad fisica. Busco
principalmente “curar y prevenir a la discapacidad” considerandola asi, como una enfermedad, no
como una condicion de vida. Dada esta ambigiiedad, el Estado no encaminé sus esfuerzos sobre

las perspectivas de los modelos social y de derechos humanos.

El PRONADDIS 2009-2012 mostré fallas de origen conceptual respecto a lo dispuesto por la

CDPD en la definicion de sus indicadores. Consecuentemente existieron deficiencias en la

% CONEVAL, Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018: balance del sexenio. Ciudad de México, 2018.
Pé&g. 34-36. Disponible en:
https://www.coneval.org.mx/Evaluacion/IEPSM/Documents/PND 2013 2018 Balance del Sexenio.pdf
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planeacion estratégica que se manifestaron en: (i) los medios de verificacion de los indicadores al
no contemplar la inexistencia de diagnosticos periddicos para corroborar avances; (ii) indefinicion
de metas que contemplaron el mismo dato para resultados anuales y multianuales y; (ii1)
desconocimiento de necesidades y requerimientos de las PCD respecto a su derecho a la salud

integral. En adicion a ello, los resultados proyectados tampoco fueron alcanzados.

Por otro lado, el Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con
Discapacidad 2014-2018 cont6 con un unico indicador respecto a la salud, sin embargo, éste se
enfocd en el acceso y atencion especializada de las PCD a los servicios de salud tomando la
metodologia multidimensional de la pobreza en México de CONEVAL.

Es asi que, en un andlisis conjunto de los programas nacionales de ambas gestiones
gubernamentales, se observo que las metas estratégicas de cada Programa pretendieron medir
distintos parametros respecto al derecho a la salud de las PCD, lo que da cuenta en parte de los
esfuerzos para transitar del modelo médico-rehabilitador al social y de derechos humanos, pero

sin lograrlo.

Asimismo, predominaron deficiencias en su planeacién estratégica; no mostraron elementos
generales que permitieran comparar avances entre las gestiones y prevalecieron los criterios de
cobertura sobre los de resultados de impacto. Adicionalmente, en un balance general, ninguna de
las dos administraciones alcanzaron las metas y los objetivos planteados por ellas mismas. Lo que
da cuenta no solo de los problemas metodoldgicos y de planeacion estratégica, sino de la

implementacién deficiente de los recursos y esfuerzos.

Uno de los mayores desafios para la definicion de atencion del derecho a la salud de las PCD, lo
constituyd el CONADIS, como entidad coordinadora de la politica nacional, en tanto que carecid
de capacidad estratégica necesaria para cumplir con su labor. Por lo que, pese a que cuenta con
mandato legal, prevalecieron deficiencias que no permitieron la consolidacion de una
transversalizacion del enfoque de derechos establecido en la CDPD. Ello da cuenta de la falta de

racionalidad técnica y administrativa con que el Estado abordo las politicas de salud de las PCD.
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En el siguiente capitulo se hara una revision de los servicios de salud para las PCD, su
diversificacion y enfoque en los periodos de estudio, asi como algunas consideraciones

particulares sobre la discapacidad.
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CAPITULO 5
EL DERECHO A LA PROTECCION DE LA SALUD EN LAS POLITICAS PUBLICAS EN
MEXICO

La garantia para la proteccion del derecho incluye los mecanismos implementados para la su plena
realizacion, entre estos mecanismos se encuentran las politicas publicas, programas y acciones de
gobierno. Este capitulo se propuso examinar los servicios de salud que presta el Estado mexicano

a las PCD y observar si cuentan con una perspectiva de derechos humanos.

De acuerdo con Ferrajoli, los derechos también son “expectativas negativas y positivas” €en
relacion con las obligaciones del Estado.®® En materia de salud podemos mencionar que las
garantias primarias consisten en la aplicacion de mecanismos para que el derecho pueda hacerse
efectivo frente al Estado, estas son las normas y politicas plblicas. En este sentido, Riva Palacio®’
menciona que el sector salud en México es uno de los que cuenta con méas amplia variedad de

politicas pablicas, mismas que forman parte de la garantia para la realizacion del derecho.

Por esa razon, se llevaron a cabo solicitudes de informacion a la Secretaria de Salud Federal y a la
Comisiéon Nacional de los Derechos Humanos, éstas tuvieron como origen a los instrumentos

tedricos del nucleo esencial del derecho y los indicadores del proyecto Bridging the Gap.
5.1 Solicitud a Secretaria de Salud Federal
A partir del analisis desarrollado en el capitulo 2 con la metodologia de la descomposicion del

ntcleo esencial del derecho, se desarroll6 un instrumento con 11 reactivos. Este fue aplicado por

medio de una solicitud de informacion a la Secretaria de Salud Federal®® para conocer aspectos

% Luigi Ferrajoli Los fundamentos de los derechos fundamentales. Madrid, Edit. Trotta, 2001, p. 26,
disponible en:
https://ecaths1.s3.amazonaws.com/derechoshumanos/1485517429.Fundamentos%20de%20los%20derech
0s%20fundametales.%20Ferrajoli.pdf

%7 Antonio Riva Palacio, Comentarios sobre la tension entre el derecho a la salud y el derecho a la libertad,
Comision Nacional de los Derechos Humanos, Fasciculo 5, Coleccion sobre los derechos econémicos,
sociales, culturales y ambientales (DESCA) 2015., pag. 37

% Solicitud de informacidn dirigida a la Secretaria de Salud Federal a través de la Plataforma Nacional de
Transparencia con numero de folio 0001200283019, de fecha 1ro. de julio de 2019. Se recibio respuesta de
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tales como la provision de servicios comunitarios de salud para las PCD, programas de formacion
y capacitacion en la materia, servicios de salud sexual y reproductiva, formatos accesibles para
PCD, entre otros. (Ver instrumento en el ANEXO 1)

Sin embargo, la respuesta obtenida resultd insuficiente para cada uno de los 11 reactivos, ya que
no respondié ninguno de manera completa. No obstante, dado que el objetivo central de esta
investigacion consistio en evaluar el enfoque de derechos humanos, se incluyeron en este trabajo

algunas precisiones sobre la respuesta recibida.

Primeramente, se observé poca claridad de la Secretaria para turnar el instrumento, en razon de
que, pese a que se canaliz6 a la Direccion General de Planeacion y Desarrollo en Salud, fue
contestado por el Programa de Fortalecimiento a la Atencién Médica, respondiendo este Gltimo

que tal programa “no es una estrategia para la atencion a las personas con discapacidad.”

Ante ello, en términos del articulo 1ro. Constitucional, se afirma que “todas las autoridades en el
ambito de sus competencias tienen la obligacion de promover, respetar, proteger y garantizar los
derechos humanos” y que, al constituir las PCD un grupo de atencidn prioritaria por ser un grupo
en condicion de vulnerabilidad y la discapacidad un tema transversal, el Programa debe contar con
estrategias especificas para su atencién, sin ser relevante que sus funciones no estén focalizadas

en ellas.

De igual forma, se indicd que;

“la poblacion de las Localidades en Cobertura del Programa, reciben los servicios de
atencion a la salud que otorgan las unidades médicas moviles del Programa, sin importar
su geénero, condicion laboral, condicion social, edad, origen étnico, econdmica,

discapacidad o creencia religiosa.”®

la Oficina de la Abogada General de la Unidad de Transparencia de la Secretaria de Salud con fecha 24 de
julio del 2019, habiendo turnado a la Direccion General de Planeacion y Desarrollo en Salud y al Secretario
Técnico del Consejo Nacional de Salud Mental para su contestacion.

» Oficio No. DGPLADES-2680-2019., de la Subdireccion de Modelos Organizacionales de la Direccion
General de Planeacion y Desarrollo en Salud de la Subsecretaria de Integracién y Desarrollo del Sector
Salud, con fecha 12 de julio de 2019. Recibido a través de la Plataforma Nacional de Transparencia.
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Respecto a ello y como se desarroll6 en el capitulo 2 de este trabajo, las obligaciones del Estado
no se cifien exclusivamente al respeto de los derechos, abarcan ademas obligaciones positivas. Por
lo que no basta con enunciar que observan el derecho, sino el desarrollo de estrategias para la
atencion especifica de las PCD, como son los medios, modos y formatos aumentativos o
alternativos de comunicacion y mecanismos que permitan la autonomia en la toma de decisiones

sobre procedimientos médicos.

La solicitud también fue turnada al Secretario Técnico del Consejo Nacional de Salud Mental, que
dio respuesta al punto uno, inciso ii) del instrumento, referente a servicios comunitarios de salud
mental, sefialando sus dos programas prioritarios; “Invierno sin frio” y “Rehabilitacion
psicosocial” que beneficiaron a hospitales psiquiatricos. Pero no indic6 cobertura potencial y su

cobertura efectiva.

Dada la insuficiente informacion recibida, para los fines de esta investigacion se acudio a la
informacidn sobre México en el Comité sobre Discapacidad de la ONU, en razén de que fue el
Estado mexicano quien la reportd como parte de sus obligaciones contraidas'® con la firma y
ratificacion de la CDPD.

Estos son el Informe Inicial de México sobre el Cumplimiento de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad®® y los Informes periddicos segundo y tercero
combinados que México debia presentar en 2018 en virtud del articulo 35 de la Convencion.1%2

100 cumplimentando el parrafo primero del articulo 35 de la Convencién, con un informe inicial en el plazo
de dos afios a partir de la entrada en vigor de este tratado internacional y los Informes periddicos segundo
y tercero combinados que México debia presentar en 2018 en virtud del parrafo 2do. del mismo articulo de
la Convencion, éstos Ultimos presentados el 22 de febrero de 2018.

101 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Aplicacion de la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad, Informes iniciales presentados por el Estado mexicano al
Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de conformidad con el articulo 35 de la
Convencién. Disponible en el portal del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos en la siguiente direccion electronica:
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2fC%2fM
EX%2f1&L ang=en

102 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Informes periddicos segundo y tercero
combinados que México debia presentar en 2018 en virtud del articulo 35 de la Convencion. Disponible
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5.2 Ejercicio analitico de los informes periddicos presentados por México al Comité de la
ONU

El Estado mexicano ha reportado informacion diversa al Comité en materia del derecho a la salud
de las PCD, por lo que, a efecto de analizar lo informado, se sistematizd la informacién de acuerdo
a los subderechos del articulo 25 de la CDPD definidos en el capitulo 2do. A continuacion, se

presentan comentarios al respecto:

Con relacion a los programas de salud sexual y reproductiva, el informe inicial reporté programas
de fomento a la cultura de la salud, planificacion familiar y prevencion de enfermedades crénico-
degenerativas;'% En los informes segundo y tercero se presenta el Programa de Accion Especifico
de Planificacion Familiar y Anticoncepcion y se indica que atiende particularmente a grupos en
situacion de vulnerabilidad.

Adicionalmente menciond que el Sistema de Salud: “garantiza el otorgamiento de servicios
preventivos y curativos de salud sexual y reproductiva a McD [Mujeres con discapacidad]. No se

ejerce presion alguna a McD para que aborten.”1%*

Respecto al subderecho a la prevencion de deficiencias que puedan generar discapacidad, en el
informe inicial de México se mencionan programas de “deteccion temprana de deficiencias”®
entre ellas el Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencion Temprana que adquirio
implantes cocleares, equipo cursos para profesionales de la salud y terapeutas, asi como acido

folico. Los informes segundo y tercero no hacen referencia de manera particular a este rubro.

en el portal del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos en la siguiente
direccion electrénica:

https://tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2fC%2fM
EX%2f2-3&Lang=en

103 P3rr, 366

104 P3rr, 231

105 P4rr, 354
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Por cuanto hace al subderecho a servicios de salud para PCD en zonas rurales, en el informe inicial
se mencion6 el “Programa Operativo de Cirugia Extramuros”'%, mientras que los informes
segundo y tercero mencionaron enunciativamente “proporcionar elementos necesarios a PcD,
incluida la pronta deteccion e intervencion y servicios, previniendo y reduciendo al maximo la
aparicion de nuevas discapacidades (...) lo mas cerca posible de sus comunidades y en las zonas

rurales”%” sin dar detalles sobre como se proporcionaron esos elementos.

Con relacion al subderecho al consentimiento libre e informado, asi como formas para posibilitar
autonomia en procedimientos médicos a las PCD, el informe inicial no hace ninguna referencia,
mientras que en los informes segundo y tercero se menciona que en seis unidades adscritas a
servicios de atencion psiquiétrica se “solicita el consentimiento informado a pacientes”% de igual

forma se mencionan mecanismos de supervision como el Comité del Expediente Clinico.

Hace referencia también a que los pacientes del INR aceptados para ser tratados “son informados
acerca de los riesgos y beneficios inherentes.”'® Por Ultimo, se menciona capacitacion y
sensibilizacion a “profesionales de la salud y al equipo multidisciplinario en temas de derechos de
PcD; el consentimiento libre e informado; lenguaje incluyente; accesibilidad; LSM; vy, salud
reproductiva”'® sin hacer mencién de programas con metas establecidas para esos fines,

Unicamente acciones aparentemente aisladas.

Respecto a la infraestructura, el informe inicial menciona el “fortalecimiento de la infraestructura
institucional para brindar un mejor servicio a las personas con discapacidad” y agrega que como
resultado se increment6 el uso de los servicios del IMSS™!! entre los que estan la terapia del
lenguaje, ocupacional y fisioterapia. Cabe mencionar que estos consisten en servicios de

habilitacion y rehabilitacion, que resultan evidentemente necesarios, sin embargo, no se

106 P3rr, 355
107 P3rr, 233
108 P3rr, 225
109 P3rr, 226
110 P3rr, 236
11 P3rr, 359
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mencionan otros servicios de especialidades que permitan conocer una atencion integral de la salud

de las PCD. Lo anterior permite observar un sesgo hacia el modelo médico-rehabilitador.

Resalta el Programa de Accion Especifico para la Atencidon Integral a la Salud de las Personas con
Discapacidad 2007-2012 (PROSALDIS) mencionado en el informe inicial y que tuvo como
objetivo general “contribuir a que las personas con discapacidad disfruten del derecho al més alto
nivel posible de salud, sin discriminacion, mediante el establecimiento de politicas publicas y
estrategias en materia de informacion, prevencion, deteccion temprana, atencion meédica,
99112

tratamiento oportuno, habilitacion y rehabilitacion

la Atencion de la Salud Mental 2007-2012112

y el “Programa de Accion Especifico para

Con relacidn a las politicas encaminadas a la salud mental de las PCD, el informe inicial menciona
que éstas se encuentran “en congruencia con las principales tendencias de derechos humanos™ a
través de la promocion de politicas y programas “que garanticen un trato digno, abaten el estigma

y discriminacién del paciente y permiten su reintegracion social”. 14

Sin embargo, el informe inicial refiere que existian intervenciones, tanto preventivas como
curativas y de rehabilitacion, entre las que se encuentran Trastornos por Déficit de Atencion e
Hiperactividad (TDAH), Trastornos Generalizados del Desarrollo (Autismo), Trastornos
Afectivos (Distimia, depresion y trastorno afectivo bipolar), Trastornos de Ansiedad, Trastornos
Psicoticos (Esquizofrenia, Ideas Delirantes, Psicoticos y Esquizotipicos), tratamiento
farmacolégico de epilepsia y adicciones.!®

Como puede verse, los anteriores tipos de intervencion se centran en la cura o rehabilitacion de la
PCD. Por otro lado, se observa positivo que el INR se coordine con otras instituciones del sector

salud de donde le son referidas las PCD para recibir atencion médica y rehabilitacion integral. 116

112 P3rr, 352
113 P3rr, 369
114 P3rr, 369
15 P3rr, 371
116 P3rr, 365
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Respecto a la formacion de los profesionales de la medicina, en el informe inicial de México se
refiere el Sistema Institucional de Residencias Médicas, dentro del que se imparte “un curso de
especializacion en medicina fisica y rehabilitacion, el cual tiene por objeto la formacion de las y
los médicos fisiatras que participen en la prevencion y el tratamiento de la deficiencia funcional y
estructural, asi como de patologias neuroldgicas, musculares, articulares y éseas, ademas de los

sistemas cardiorrespiratorio y vascular.”*’

Pudo observarse que, el informe Unicamente refiere este curso y éste no esta dirigido a otras
especialidades que requieren las PCD, dado que Unicamente centra la atencion médica en la
habilitacion y rehabilitacion. Esta situacién no cambia en los informes segundo y tercero de
México, en los que se refiere que Unicamente las carreras de Medicina de Rehabilitacion, Medicina

Fisica, Ortopedia, Cirugia y Ginecobstetricia incluyen temas de derechos de PCD.!*®

Respecto a la promocion del reconocimiento y respeto de los derechos de las PCD a través de la
concientizacion, en el informe inicial de México se mencionan talleres dirigidos a personal de
salud mental.**® Con relacion a los informes segundo y tercero de México, se hace mencién de
capacitaciones y sensibilizaciones, difusion de un manual de trato adecuado y lenguaje incluyente

y un micrositio.*?°

De los informes segundo y tercero se desprende lo siguiente: “Los portales Web de dependencias

e instituciones del Sector Salud se modifican paulatinamente para hacerlos accesibles para PcD,

considerando los ajustes razonables necesarios.”*?!

Lo anterior resulta relevante porque, si bien es cierto que los portales web de dependencias e

instituciones del sector salud deben contar con accesibilidad para las PCD, en términos del articulo

noveno de la CDPD y el concepto de “disefio universal” contenido en el mismo ordenamiento,??

117 Parr. 360

118 Parr. 239

119 P4rr. 373

120 P4rr. 238

121 |bid., Péarr. 232 pag. 34.

122 F| articulo segundo de la CDPD, relativo a las definiciones, en términos de su Gltimo parrafo precisa que
por disefio universal se entendera: el disefio de productos, entornos, programas y servicios que puedan
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la naturaleza de los “ajustes razonables”'? es individual, es decir, a cada persona ha de
proporcionarse la adaptacion necesaria de acuerdo a sus necesidades particulares, razén por la cual
no puede considerarse que la accesibilidad disefiada en los portales web responda a ajustes
razonables, sino a disefios generales para grandes grupos de personas con discapacidad como
pueden ser personas con discapacidad visual, auditiva u otras. Lo que muestra una comprension

incorrecta del término.

En suma, el analisis anterior permitié conocer las acciones institucionales que reporto el Estado
mexicano al Comité de la ONU. Pudo observarse que, pese a que la informacion vertida en los
informes resulta relevante y versa en gran medida sobre los mismos temas generales, estos no
encuentran correspondencia directa que permita comparabilidad. Por lo que fue preciso establecer

parametros homologados para valorar la evolucion del derecho a la salud de las PCD.

5.3 Consideraciones sobre consentimiento informado

Durante la investigacion, el consentimiento informado de las PCD en tratamientos medicos
merecid una atencion especial. Los articulos 76, 80 y 81 del Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Prestacion de Servicios de Atencion Medica, relativos al consentimiento
informado de los pacientes, hace referencia al familiar méas cercano en vinculo que le acompafie,

5124

0 en su caso, por su “tutor”“* o “representante legal” en caso de encontrarse el paciente en estado

utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacién ni disefio especializado.
El “diseno universal” no excluira las ayudas técnicas para grupos particulares de personas con discapacidad,
cuando se necesiten.

El mismo ordenamiento sefiala en el inciso f) de su articulo cuarto, referente a las Obligaciones generales
de los Estados Partes que estos se comprometen a: Emprender o promover la investigacion y el desarrollo
de bienes, servicios, equipo e instalaciones de disefio universal.

Por altimo, el inciso h) del ordenamiento internacional en comento sefiala que existe una obligacion de los
Estados a: Promover el disefio, el desarrollo, la produccidn y la distribucion de sistemas y tecnologias de la
informacién y las comunicaciones accesibles en una etapa temprana, a fin de que estos sistemas y
tecnologias sean accesibles al menor costo.

123 E| articulo segundo de la CDPD, referente a las definiciones sefiala en su penultimo parrafo que por
ajustes razonables se entenderan: las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no
impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para
garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas,
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales; (...)

124 En el estado de interdiccion (figura aun vigente en la normativa nacional pese a contravenir al articulo
12 de la CDPD), la funcion del tutor consiste en asistir a la persona con discapacidad para que tome sus
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de incapacidad transitoria o permanente. Estas disposiciones representan el modelo sustitutivo de
la voluntad de las PCD y se considera inconvencional en términos del articulo 12 de la CDPD

relativo a la capacidad juridica de las PCD.

Pese a que la capacidad juridica de las PCD no constituye materia de este trabajo, dadas las
implicaciones en el acceso al derecho a la salud, es importante mencionar que resulta necesario
que la normatividad refleje un enfoque respetuoso de la voluntad y preferencias de las PCD a fin
de posibilitar la autonomia e independencia en sus decisiones, en términos del articulo 12 de la
CDPD.

Al respecto de lo anterior, la Corte Interamericana de Derechos Humanos se ha referido al
consentimiento informado como una expresion de la autonomia de las personas, lo que resulta
fundamental al tratarse de PCD. Esta situacion constituye un enfoque distinto al comprendido
histéricamente en la relacion médico-paciente, la Corte lo expresa de la siguiente forma:

[...] el modelo de toma de decisiones informadas y libres pasd a centrarse en un proceso
participativo con el paciente y ya no en el modelo paternalista en donde el médico, por ser
el experto profesional en la materia, era quien decidia lo mas conveniente para la persona
que debia someterse a un tratamiento en particular. El paciente se encuentra, desde esta
perspectiva, empoderado y colabora con el médico como el actor principal en cuanto a las
decisiones a tomar respecto a su cuerpo y salud y no es mas el sujeto pasivo en dicha
relacion. El paciente es libre de optar por alternativas que los médicos podrian considerar

decisiones, pero no podra sustituir su voluntad (interpretacion de la fraccion iv del articulo 537 del codigo
civil para el distrito federal). Tesis aislada [TA]; 10a. Epoca; 1a. Sala; Gaceta S.J.F.; Libro 1, Diciembre de
2013; Tomo I; Pag. 521. 1a. CCCXLVI11/2013 (10a.). Disponible en:
https://sjf.scjn.gob.mx/sjfsist/paginas/DetalleGeneral V2.aspx?Epoca=1e3e10000000000&Apendice=100
0000000000&Expresion=tutor%2520discapacidad&Dominio=Rubro, Texto&TA TJ=2&Orden=1&Clase
=DetalleTesisBL&NumMTE=11&Epp=20&Desde=-100&Hasta=-
100&Index=0&InstanciasSeleccionadas=6,1,2,50,7&1D=2005125&Hit=10&1Ds=2019958,2019963,2019
443,2018743,2018765,2010726,2005119,2005122,2005123,2005125,2005136 &tipoTesis=&Semanario=
0&tabla=&Referencia=&Tema=

Otra referencia de este tema se encuentra en la conclusion DECIMA PRIMERA del Informe Especial de la
Comision Nacional de los Derechos Humanos sobre el estado que guarda los derechos humanos de las
personas con discapacidad en las entidades federativas del pais., pag. 439. Disponible en:
https://www.cndh.org.mx/sites/all/doc/Informes/Especiales/Estudio-Personas-Discapacidad.pdf
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como contrarias a su consejo, siendo, por ello, la expresién méas clara del respeto por la

autonomia en el ambito de la medicina.t?®

Desde esta perspectiva, y en términos de Marina M. Sorgi y Nicolas Pildayn el consentimiento
informado contiene los elementos de autonomia, informacion, comprension y el caracter previo.!2°

Respecto a la informacion, la Corte Interamericana considera que:

[...] los prestadores de salud deberan informar al menos, sobre: i) la evaluacién de
diagndstico; ii) el objetivo, método, duracion probable, beneficios y riesgos esperados del
tratamiento propuesto; iii) los posibles efectos desfavorables del tratamiento propuesto; iv)
las alternativas de tratamiento, incluyendo aquellas menos intrusivas, y el posible dolor o
malestar, riesgos, beneficios y efectos secundarios del tratamiento alternativo propuesto;
v) las consecuencias de los tratamientos, y vi) lo que se estima ocurrird antes, durante y

después del tratamiento.?’

Asi, el consentimiento informado para las PCD en la salud adquiere particularidades por la
necesidad de establecer una comunicacion adecuada, efectiva y respetuosa de la dignidad entre el
usuario de servicios médicos con discapacidad y el personal médico. Pero ademas, lograr que la
PCD esté en posibilidad de decidir sobre los tratamientos médicos de toda indole, a través de un
sistema de apoyos y la adopcion de salvaguardias que permitan la manifestacion de su voluntad y

preferencias.

Dada esta situacién, el derecho a la salud se encuentra estrechamente vinculado al reconocimiento
de su capacidad juridica de acuerdo al articulo 12 de la CDPD, porque implica la capacidad de

ejercer sus derechos de forma efectiva, en este caso su derecho a la salud.

125 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Caso I.V.* VS. Bolivia Sentencia de 30 de noviembre de
2016 (Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas), parrafo 161. Disponible en:
http://www.corteidh.or.cr/docs/casos/articulos/seriec_329 esp.pdf

126 Marina M. Sorgi Rosenthal y Nicolds Pildayn, Consentimiento informado de las personas con
discapacidad en tratamientos medicos. En El Derecho, Diario de Doctrina y Jurisprudencia de la
Universidad Catdlica Argentina, Buenos Aires, 25 de septiembre de 2018, pag. 2.

27 Op. cit., parrafo 189.
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En este sentido, el numeral 1 del articulo 15 de la CDPD dispone que “nadie sera sometido a
experimentos médicos o cientificos sin su libre consentimiento”, asi como el articulo 25 mandata

la exigencia a los profesionales de la salud para que:

(...) presten a las personas con discapacidad atencion de la misma calidad que a las demés
personas sobre la base de un consentimiento libre e informado a través de sensibilizacion
respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesidades de las

personas con discapacidad'?®

Con especial énfasis en la “capacitacion y la promulgacion de normas éticas para la atencion de la
salud en los ambitos publico y privado”. Estas acciones no se basaran en un sistema sustitutivo de
la voluntad de las PCD.

De esta forma, para que sea respetada la voluntad y las preferencias de la persona con discapacidad
en los procedimientos médicos de que les sean practicados, el articulo 7, fraccion 11l de la Ley
General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad, dispone que la Secretaria de Salud,

en coordinacion con la Secretaria de Educacion Publica, de realizar programas:

[...] de educacion, capacitacion, formacion y especializacion para la salud en materia de
discapacidad, a fin de que los profesionales de la salud proporcionen a las personas con
discapacidad una atencién digna y de calidad, sobre la base de un consentimiento libre e

informado;*?°

Sin embargo, no existen disposiciones que permitan hacer operativa la toma de decisiones sobre
la base de un consentimiento libre e informado contemplando formas de comunicacién tales como
la Lengua de Sefias Mexicana (LSM), modos, medios y formatos de comunicacion accesibles que
permitan que las PCD expresen su voluntad en procedimientos de indole médico.

128 Inciso d) del articulo 25 de la CDPD.

129 H, Congreso de la Uni6n, Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad, publicada
en el Diario Oficial de la Federacion el 30 de mayo de 2011. Ultimas reformas publicadas DOF 12-07-
2018. Disponible en:

http://www.diputados.gob.mx/L eyesBiblio/pdf/LGIPD_120718.pdf
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Por otro lado, los articulos 76 a 83 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Prestacion de Servicios de Atencion Médica establecen el ingreso a hospitales y disponen que debe

recabarse autorizacion escrita para procedimientos médico-quirargicos.

Sin embargo, el articulo 81 indica que en caso de urgencia o cuando el paciente se encuentre en
estado de incapacidad transitoria o permanente, el documento de autorizacion sera suscrito por el

familiar més cercano en vinculo que le acompafie, 0 en su caso, por su tutor o representante legal.

La NORMA Oficial Mexicana NOM-015-SSA3-2012, Para la atencion integral a personas con
discapacidad, indica en su numeral 5.4 que: “Las intervenciones que el personal profesional y
técnico del area de la salud, lleve a cabo para la atencion médica integral de las personas con
discapacidad, deberan ser registradas en el expediente clinico y, en su caso, recabar la carta de
consentimiento informado, de conformidad con lo que establece la Norma Oficial Mexicana,

referida en el numeral 3.3 de esta norma.”

La NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico contempla en su
numeral 4.2 la definicidn de las cartas de consentimiento informado, mismas que forman parte del

expediente clinico en términos del numeral 10.1.

Dada esta normatividad, se identificaron instrumentos como la “Carta de Consentimiento
Informado Especifico” del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado Hospital Regional “Lic. Adolfo Lopez Mateos”**° Esta refiere a la eventual incapacidad
del paciente para tomar decisiones, remitiendo al articulo 81 del Reglamento de la Ley General de

Salud, en Materia de Prestacién de Servicios.

Dichos formatos relativos al consentimiento informado estan dirigidos a la poblacion en general,

sin hacer mayores consideraciones respecto a las PCD. Por lo que se estima necesario que se

130 Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado Hospital Regional “Lic.
Adolfo Lopez Mateos”, Carta de Consentimiento Informado Especifico. Disponible en:
http://www.consultadelsiglo21.com.mx/documentos/Especifico.pdf
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acompafien de formatos en facil lectura y otros accesibles para PCD, donde se consideren
consecuencias de los procedimientos, entendiendo que el mayor reto puede implicar el asegurar la
voluntad de la PCD en las decisiones que deban tomar, dado que derivan de la comprension de las
necesidades y consecuencias de los procedimientos, pero respetando en ultima instancia la
voluntad y las preferencias de la persona. Evitando los vicios del consentimiento, en razén de que

un consentimiento viciado resulta nulo juridicamente.

En el mismo sentido, el articulo 5 de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos!®! establece que: “Se habra de respetar la autonomia de la persona en lo que se refiere a
la facultad de adoptar decisiones” y agrega que: “Para las personas que carecen de la capacidad de
ejercer su autonomia, se habran de tomar medidas especiales para proteger sus derechos e

intereses.”

La misma declaracion en su articulo 6 numeral 2 menciona que: “La informacién deberia ser
adecuada, facilitarse de forma comprensible e incluir las modalidades para la revocacion del
consentimiento.” De la misma forma, el Articulo 7 relativo a las “Personas carentes de la capacidad
de dar su consentimiento ”, establece que “De conformidad con la legislacion nacional, se habra
de conceder proteccion especial a las personas que carecen de la capacidad de dar su

consentimiento.”

Por lo anterior, resulta fundamental que el Estado facilite las salvaguardias en términos del numeral
4 del articulo 12 de la CDPD relativo al Igual reconocimiento como persona ante la ley, que a la

letra sefalan:

Esas salvaguardias aseguraran que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica
respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto
de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias

de la persona...

131 Conferencia General de la UNESCO, Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 19
de octubre 2005. Disponible en: http://www.conbioetica-
mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/subtemas/bioeticayderechoshumanos.pdf
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Estas deben proporcionarse a las PCD que puedan requerir un mayor nimero de apoyos para la
toma de decisiones sobre la base del consentimiento informado en procedimientos de naturaleza
médica y que se respeten asi los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona. En caso de
requerir un mayor nimero de apoyos para decidir, el Estado debe procurar la maxima proteccion

en el procedimiento médico.

Adicionalmente, dichas salvaguardias deben formalizarse a través de normas, protocolos y
manuales, en su caso, dado que actualmente el consentimiento informado se encuentra de manera

Unicamente enunciativa en los formatos.

Por ultimo, resulta relevante la interpretacion que hace la Relatora Especial sobre discapacidad de
ONU, respecto a la situacién en la que se haya realizado un esfuerzo considerable, agotados los
recursos de cualquier tipo para prestar asistencia y ajustes, y no haya sido posible obtener el
consentimiento libre e informado de una PCD o determinar su voluntad o preferencias, se debe
aplicar; como ultimo recurso, la norma de “mejor interpretacion posible de la voluntad y las

preferencias”!3 de la persona.

5.4 Consideraciones sobre salud mental

Si bien, el &mbito de la salud mental esta constituido por diversas areas del conocimiento humano,
éstas se encuentran comprendidas dentro del conjunto que el Estado tiene la obligacion de abordar
para proteger el derecho a la salud de las PCD psicosocial. En este apartado se presentan

consideraciones al respecto.

Histéricamente se ha construido la atencion de la salud mental desde el modelo biomédico, asi lo
registra el Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible

de salud fisica y mental de la ONU:

132 Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad A/73/161 16 de
julio de 2018, pérr. 15. Disponible en: https://undocs.org/es/A/73/161
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Durante decenios, los servicios de salud mental se han regido por un paradigma biomédico
reduccionista que ha contribuido a la exclusién, el descuido, la coaccion y el maltrato de
las personas con discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial, de las personas con
autismo y de las personas que se apartan de las convenciones culturales, sociales y politicas

predominantes®3

Este modelo biomédico justifica, en el ambito clinico, que exista una asimetria de poder hacia los
pacientes respecto de los médicos. Lo que genera “paternalismos”, sustitucion de la voluntad,*3*
tratamientos e internamientos forzosos. Tales practicas legitiman ese poder a través de conceptos
como el de la “peligrosidad” que se le asigna comunmente a las PCD psicosocial, asi lo desarrolla

el Relator:

Las personas con discapacidad psicosocial siguen considerandose errdneamente peligrosas,
a pesar de las pruebas evidentes de que suelen ser victimas, y no autoras, de actos de
violencia. Del mismo modo, se pone en duda su capacidad para tomar decisiones, por lo
gue muchas son tildadas de incompetentes y se les niega el derecho a adoptar decisiones

por si mismas.!3®

De acuerdo con los estandares internacionales, entre los que se encuentran los establecidos por la
CDPD como el de la igualdad y no discriminacion (art. 5), el igual reconocimiento como persona
ante la ley (art. 12), la libertad y seguridad de la persona (art. 14), la integridad personal (art. 17)
y el consentimiento informado para cualquier intervencion (art. 25); el enfoque de discapacidad
basado en los derechos humanos reconoce que todas las PCD, entre ellas a las personas con
discapacidad psicosocial, deben gozar de todos los derechos y libertades sobre la base de la

igualdad con las personas sin discapacidad.

33 Informe del Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible de
salud fisica y mental, 28 de marzo del 2017, A/HRC/35/21, péarr. 8. Disponible en: https://documents-dds-
ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G17/076/09/PDF/G1707609.pdf?OpenElement

134 P4rr, 22

135 P4rr, 25
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Es por ello que la CDPD busca transitar de un enfoque puramente médico en el que las PCD
psicosocial sean consideradas como personas con trastornos mentales a curar o rehabilitar, a otro
en el que puedan ejercer plenamente sus derechos a través de establecimiento de condiciones
adecuadas y la provision de los apoyos que puedan requerir para ese fin. De igual forma, se debera
trasladar la atencion de los hospitales psiquiatricos a los servicios con un enfoque comunitario,

participativo e integral '

Sobre la base de las consideraciones juridicas y conceptuales anteriores, se revisaron algunas

disposiciones normativas de la Ley General de Salud.

Pese a que menciona que la atencion de los trastornos mentales por el Estado se dard con “estricto
respeto a los derechos humanos” el parrafo segundo del articulo 72 define a la salud mental como
“el estado de bienestar que una persona experimenta como resultado de su buen funcionamiento
en los aspectos cognoscitivos, afectivos y conductuales, y, en Gltima instancia el despliegue 6ptimo

de sus potencialidades individuales para la convivencia, el trabajo y la recreacion.”

La definicién anterior remite al enfoque puramente biomédico, en razén de que se enfoca
exclusivamente en la funcionalidad de la persona, sin contemplar las determinantes sociales que

puedan limitar su participacion en los &mbitos que menciona.

Los estandares internacionales establecen la prohibicion del internamiento involuntario por
motivos de discapacidad psicosocial. En tal sentido, la CDPD establece en su articulo 14, numeral
1, inciso b) que los Estados se aseguraran de que: “la existencia de una discapacidad no justifique
en ningln caso una privacion de la libertad”. No obstante, el articulo 74 Bis, frac. III de la LGS

menciona el internamiento involuntario cuando se trate de un caso urgente.

De esta forma, la peligrosidad de las personas con trastornos mentales ha sido motivo de privacion

de la libertad de las PCD psicosocial, lo que ha sido documentado por organizaciones como

136 OMS, Declaracion de Caracas, disponible en: https://www.oas.org/dil/esp/declaracion_de_caracas.pdf
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Disability Rights International.'*” Tal privacion de la libertad contraviene los estandares
internacionales en materia de derechos humanos, sin embargo, permanece en ordenamientos
juridicos en el Estado mexicano; la LGS dispone, en el segundo parrafo de su articulo 75, que el
internamiento involuntario se llevara a cabo cuando “la existencia de un trastorno mental y del
comportamiento y que debido a dicho trastorno existe un peligro grave o inmediato para si mismo

o para terceros.”'%

El inciso d) del articulo 25 de la CDPD dispone que la atencion médica para las PCD tendra “la
misma calidad que a las demas personas sobre la base de un consentimiento libre e informado” e
incluye a las directrices anticipadas, por lo que los tratamientos involuntarios e internamientos que

tengan como motivo la deficiencia o condicién mental son contrarios a lo dispuesto por la CDPD.

El propio articulo 74 Bis, contiene disposiciones relativas a que el consentimiento informado seré
un derecho de las personas con trastornos mentales y del comportamiento, sin embargo, establece
que éste se facilitara a la propia persona “o su representante”, 10 que legitima el modelo de
sustitucion en la toma de decisiones y contradice lo dispuesto por el articulo 12 de la CDPD

respecto a la capacidad juridica de la PCD.

En el mismo sentido, la LGS dispone que se exceptuara del consentimiento informado “en el caso
de internamiento involuntario, cuando se trate de un caso urgente o cuando se compruebe que el
tratamiento es el mas indicado para atender las necesidades del paciente” igualmente contrario a

los preceptos de la CDPD.

La NOM-025-SSA2-2014 para la prestacion de servicios de salud en unidades de atencion integral
hospitalaria médico-psiquiatrica (NOM-025) regula los criterios de operacidn y organizacion de
las actividades en los hospitales médico-psiquiatricos. De igual forma, esta norma avala los

internamientos involuntarios de las PCD psicosocial, contraviniendo a la CDPD.

137 \Véase Disability Rights International, Crimenes de Lesa Humanidad Décadas de Violencia y Abuso en
las instituciones para Nifias, Nifios, Adolescentes y Adultos con Discapacidad, 2018. Disponible en:
https://www.driadvocacy.org/wp-content/uploads/MEX-REP-ES-2020-Final.pdf

138 Articulo 75 de la Ley General de Salud.
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En la revision de los ordenamientos, y en lo que respecta a la medicacion se observé una atencion
centrada en una perspectiva biomédica y reduccionista, misma que se estima, requiere ser
sustituida por una atencion integral para la persona y su entorno familiar y social. Ello precisa un
transito a tratamientos alternativos eficaces y complementarios, no enfocados exclusivamente en

el modelo biomédico.

A la fecha de elaboracion de este trabajo, mas de una decena de entidades federativas cuentan con
leyes en materia de salud mental. Actualmente no existe una Ley General de Salud Mental en el
México, sin embargo, dicha ley no es recomendada por los relatores de ONU por considerar que
“crearia un régimen legal separado para las personas con discapacidad psicosocial, de manera
contraria a las obligaciones contraidas por México en virtud de la Convencién y en virtud de otros

tratados internacionales.”%°

Cabe mencionar que en afios recientes han sido turnadas, por su Comision de salud, al Congreso
Federal para su estudio y dictaminacion, dos iniciativas de ley para la creacion de una Ley de Salud

Mental. La primera el dia 30 de noviembre de 2017 y la segunda el 19 de marzo de 2020.

Para la primera iniciativa del afio 2017, la Relatora Especial sobre los derechos de las personas
con discapacidad y del Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto
nivel posible de salud fisica y mental de la ONU emitieron una comunicacion al Estado
mexicano'*° en la que llamaron la atencion de manera urgente, ante la inminente promulgacion de
dicha ley, por no apegarse a los estandares internacionales en materia de derechos humanos de las
PCD.

13 Mandatos de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad y del Relator
Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental de
ONU, 19 de diciembre de 2017. Pag. 3. Disponible en:
https://spcommreports.ohchr.org/TMResultsBase/DownlL oadPublicCommunicationFile?gld=23533

10 Comunicacion OL MEX 12/2017 de los Mandatos de la Relatora Especial sobre los derechos de las
personas con discapacidad y del Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto
nivel posible de salud fisica y mental, 19 de diciembre de 2017. Disponible en:
https://spcommreports.ohchr.org/TMResultsBase/DownlL oadPublicCommunicationFile?gld=23533
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La segunda iniciativa del afio 2020 fue motivo para que la CNDH se pronunciara a través del
comunicado de prensa DGC/234/2020%*! por desconocimiento de la capacidad juridica de las PCD
en la propia iniciativa de ley y por justificar la privacion de la libertad para éstas. Tales &mbitos
resultan contrarios a lo preceptuado por la CDPD. Por lo que ese Organismo auténomo insto al
Legislativo a incluir disposiciones que aseguren la voluntad expresa de las PCD en tratamientos,
a través de apoyos en la toma de decisiones y respeto por sus derechos y libertades fundamentales.

Exhort6 también a incluir dichas disposiciones en la Ley General de Salud.

Por ultimo, cabe resaltar que cualquier legislacion y politica que se encuentre relacionada con las
PCD debe contemplar un proceso de consulta abierto, participativo, transparente, inclusivo y
amplio para que se les tome en cuenta de manera efectiva, asi como a sus familias y las
organizaciones que las representan. Como lo ha desarrollado el Comité sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad de la ONU en su Observacion General No. 7.14?

En sintesis, se observd desconocimiento de instituciones respecto a la salud desde el modelo de
los derechos humanos. EI Estado reportd a la ONU informaciones relevantes, sin embargo, aisladas
entre si y no se advirtidé una estrategia general que permitiera dar continuidad a las acciones en

cada administracion, asi tampoco en la revision conjunta de las dos administraciones.

De manera general, se observan avances en la aplicacion de las politicas publicas de salud dirigidas
a las PCD, pero es clara la brecha existente para que el modelo de derechos humanos sea una
realidad en &mbitos como el consentimiento informado de las PCD, el cambio al nuevo paradigma

de la salud mental y los servicios que requiere este grupo poblacional de manera especifica.

141 Comision Nacional de los Derechos Humanos, Comunicado de Prensa DGC/234/2020 del 27 de julio
de 2020. Disponible en: https://www.cndh.org.mx/sites/default/files/documentos/2020-

07/COM_2020 234 0.pdf

142 \/éase Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU, Observacion general
nam. 7 (2018) sobre la participacion de las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias con
discapacidad, a través de las organizaciones que las representan, en la aplicacion y el seguimiento de la
Convencidn, 2018. Disponible en:
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAghKb7yhsnbHatvuFk
Z%2Bt93Y3D%2Baa2pjFYzWLBuOvA%2BBr7QovZhbHacOZBjgP1AQGPdeXGwfjTKesmWS4KulQ
Opwc2SQKHKD3e1tiNBxfI9IPkQaxVQJ
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En el dltimo capitulo se hace una revision de la informacion oficial recabada en la investigacion
con el fin de evaluar resultados de la salud de las PCD, generar datos que permitan comparabilidad

y desarrollar un instrumento de supervision del ejercicio de este derecho.
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CAPITULO 6

SUBDERECHOS DEL DERECHO A LA PROTECCION DE LA SALUD PARA LASPCD Y
MODELO DE INDICADORES BRIDGING THE GAP I DE LA UE Y EL ACNUDH

Hasta aqui se han abordado, de manera estructural, el marco juridico del derecho a la salud de las
PCD en el Estado mexicano y los programas y politicas nacionales que forman parte de la garantia

del derecho.

En el presente capitulo se hace una revision de la informacion del Estado identificada, que
corresponde a los subderechos del derecho a la salud, tomando como método auxiliar los
indicadores del articulo 25 de la CDPD en el Proyecto de la Unién Europea y el ACNUDH
Bridging the Gap 1**® por ser un instrumento de referencia ineludible para la definicion de los

parametros evaluativos de México en el tema.

6.1 Subderecho a la salud de las personas con discapacidad sin discriminacion (clausula
antidiscriminacion en la LGS y la LGIPCD)

El articulo 25 de la CDPD establece en su parrafo primero el reconocimiento del derecho a gozar
del nivel mas alto posible de salud sin discriminacién por motivos de discapacidad, lo que implica
asegurar el acceso a los servicios de salud en las mismas condiciones que las personas sin

discapacidad.

Al respecto, resulta relevante la definicién de persona con discapacidad establecida en la Ley
General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad, respecto a que ésta indica la presencia
de una deficiencia “ya sea permanente 0 temporal”**4, para configurarse la discapacidad, dado que
la CDPD se refiere tinicamente a las deficiencias “permanentes” en el segundo parrafo de su

articulo primero.

143 OACNUDH, Proyecto sobre Indicadores de Derechos Humanos para la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad en apoyo de una Agenda para el Desarrollo Sostenible 2030 inclusiva
para la discapacidad — Articulo 25 de la CDPD. Disponible en:
https://www.ohchr.org/EN/Issues/Disability/Pages/EUANdOHCHRProjectBridgingGapl.aspx

14 Fraccion XXVII del articulo 2do.
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La precision anterior se considera importante en razon de que el tratado internacional establece un
piso minimo para la proteccién de los derechos que contiene, en este caso, la proteccion se amplia
en la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad que es una normativa
nacional, al incluir a las personas con deficiencias temporales. Por lo anterior ha de prevalecer,
como en este caso, la proteccion del derecho establecida en esta Ley, en el sentido de favorecer la
proteccién mas amplia dispuesta por el articulo primero constitucional, referente al principio “pro

persona”.

Por cuanto hace a la proteccion del derecho al més alto nivel posible de salud sin discriminacion
por motivos de discapacidad, la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad,
contempla en su articulo séptimo la obligacion de la Secretaria de Salud de la promocién del

derecho en comento sin discriminacion por este motivo a través de programas y servicios.

Como datos particulares, con relacién a la percepcién social de la discriminacion a servicios de
salud por motivos de discapacidad, segin datos de la Encuesta Nacional sobre Discriminacion
(ENADIS) 2017, el 58% de las personas piensa que se respetan poco o nada los derechos de las
personas con discapacidad; entre el 24 y 25% de la poblacion considera que las personas con
discapacidad son de poca ayuda en el trabajo; el 71.5% de la poblacién piensa que las personas
con discapacidad son rechazadas por la mayoria de la gente; el 51.7% de las mujeres indigenas
con algun tipo de discapacidad ha sido discriminada recientemente, por encima de la poblacion

indigena y la de diversidad religiosa.

De igual forma, la encuesta arrojé que el 30.9% de las PCD declar6 al menos un incidente de
negacion de derechos, atencion médica o medicamentos, recibir apoyos de programas sociales o

atencion en oficinas de gobierno.

145 INEGI, Encuesta Nacional sobre Discriminacion 2017 (ENADIS), México, INEGI, 2018, Principales
resultados disponibles en:
http://www.beta.inegi.org.mx/proyectos/enchogares/especiales/enadis/2017/
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De acuerdo con los datos del INEGI 2014 sobre discapacidad*® el acceso a los servicios de salud
de las personas con discapacidad se da a traves de seguridad social por medio de un familiar (30%),
jubilacion o invalidez (9.8%) o por pertenecer a algun programa social (28.9%) o contratar de
manera personal el servicio, sin embargo, sélo una parte pequefia es por afiliacion personal (9.7%),
laboral (12.3%) o de estudios (0.4%). Lo que da cuenta de la dependencia en que se encuentran
las PCD.

No obstante lo anterior, el indicador 10*’ del Proyecto Bridging the Gap relativo a la
comunicacion alternativa para PCD en el rea de la salud; no se identificaron datos cuantitativos
de centros de salud que cuentan con acceso a métodos de comunicacion accesibles o alternativos

en los informes entregados por el Estado mexicano a Naciones Unidas en los afios 2014 y 2018.

De acuerdo con el indicador 12'*® del proyecto Britging the Gap, referente a utilizacion de
programas de salud para PCD, resaltan los siguientes datos:

Presentaron menor incidencia por carencia por acceso a los servicios de salud (16.4% [de
personas con discapacidad] contra 18.2% [de personas sin discapacidad]), carencia por
acceso a la seguridad social (42.9% [de personas con discapacidad] contra 58.5% [de

personas sin discapacidad])!*® [precisiones de corchetes agregados]

Estos datos pueden interpretarse como parte de los resultados de acciones dirigidas a grupos en
mayor condicion de vulnerabilidad, lo que se observa positivo.

146 INEGI, La discapacidad en México, datos al 2014. México, INEGI, 2016. Pag.42, Disponible en:
http://internet.contenidos.inegi.org.mx/contenidos/productos/prod_serv/contenidos/espanol/bvinegi/produ
ctos/nueva_estruc/702825090203.pdf

147 Indicador 25.10 Proporcion de clinicas y hospitales de salud publica que tienen acceso a métodos de
comunicacion accesibles y alternativos

148 Indicador 25.12 Proporcién de personas con discapacidad que utilizan programas de sanidad apoyados
por el gobierno, en comparacion con otros, por edad, género y tipo de discapacidad.

149 Reportado en el Diagndstico sobre la situacion de las personas con discapacidad en México, de
Secretaria de Desarrollo Social, con datos del Consejo Nacional para la Evaluacion de la Politica de
Desarrollo  Social (CONEVAL), Mayo de  2016. Pag. 14. Disponible  en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/126572/Diagn_stico_sobre la Situaci_n_de las Perso
nas_Con_Discapacidad. Mayo 2016.pdf
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Segun el Mddulo de Condiciones Socioecondmicas de la Encuesta Nacional de Ingreso y Gasto
de los Hogares 2014 (ENIGH 2014), para ese afio existian 2.2 millones de hogares en donde vivian
PCD sin acceso a los servicios de salud.® Y respecto a la atencion de los servicios de salud,
CONEVAL muestra que: “las PCD manifiestan que suelen atenderse, en general, con médicos del
sector servicio de salud publico en un 77.2%, mientras que un 20.7% lo hace con remedios
recomendados y un 18.8% con medicos privados, mientras que la medicina alternativa con
yerberos, curanderos, homeopatas, etc., alcanza un 9.6%.”*®* Lo que da muestra del avance y areas

pendientes de atencion.

Con relacion al indicador 19*°2 del Proyecto Bridging the Gap, relativo al nimero de reclamaciones
en los que se denuncia vulneracién al derecho a la no discriminacion por discapacidad en servicios
de salud, se realiz6 una busqueda en el sistema publico sobre alertas de violaciones a derechos
humanos de la Comision Nacional de los Derechos Humanos y se le solicit6 informacion a través

del portal de transparencia.

Al respecto, sobre violaciones al derecho a la proteccion de la salud de las personas con
discapacidad, en el Sistema Nacional de Alerta de Violacion a los Derechos Humanos en la pagina
web de la CNDH?*3, el mayor niimero de hechos violatorios de cualquier tipo por autoridad durante
el periodo de enero a septiembre del 2019 corresponde al Instituto Mexicano del Seguro Social

con 2,249, seguido por el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del

150 Reportado en el Diagnoéstico sobre la situacion de las personas con discapacidad en México, de
Secretaria de Desarrollo Social, con datos del Consejo Nacional para la Evaluacién de la Politica de
Desarrollo  Social (CONEVAL), Mayo de  2016. Pag. 22. Disponible  en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/126572/Diagn_stico_sobre_la_Situaci_n_de las_Perso
nas_Con_Discapacidad. Mayo 2016.pdf

151 Reportado en el Diagndstico sobre la situacion de las personas con discapacidad en México, de
Secretaria de Desarrollo Social, con datos del ENADIS (2010), Mayo de 2016. P4g. 32. Disponible en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/126572/Diagn_stico_sobre_la_Situaci_n_de las_Perso
nas_Con_Discapacidad. Mayo 2016.pdf

152 Indicador 25.19 Namero de reclamaciones recibidas relacionadas con el acceso y la prestacion de los
servicios sanitarios y seguros médicos en las que se alega discriminacién por discapacidad y/o relacionadas
con personas con discapacidad, que se hayan investigado y resuelto a favor del denunciante, desglosadas
por tipo de mecanismo, y proporcion de las mismas cumplidas por el gobierno o el responsable (por
ejemplo, el proveedor de servicios de salud).

153 Sistema Nacional de Alerta de Violacion de Derechos Humanos, bdsqueda realizada el 25 de octubre de
2019, disponible en: http://appweb2.cndh.org.mx/SNA/ind_Sector_SM.asp?ld_Sec=2&p=1
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Estado con 1,231. Mientras que, por sector, salud es el que méas quejas se presentan con 3,785,
seguido por el de seguridad con 1,245 y el sector educativo con 620. Sin embargo, el sistema no

permite desglosar datos por discapacidad.

Por esa razon, se realizé una solicitud de informacion a la Comisién Nacional de los Derechos

Humanos>* en la que se realizaron las siguientes consultas:

Favor de enlistar las quejas recibidas en la Comision Nacional de los Derechos Humanos relativas
a la vulneracion del derecho a la proteccidon de la salud de las personas con discapacidad de 2011
a 2018 con las siguientes caracteristicas:

1. Desagregadas por tipo de discapacidad
2. Con estatus actual o motivo de conclusién

3. Con una breve narracion de hechos de cada queja

Se recibio respuesta de la Comision Nacional de los Derechos Humanos a través del portal de
transparencia, misma que incluy6 resultados de busquedas correspondientes en el sistema de
gestion de ese Organismo Publico Auténomo con los criterios siguientes; Derecho “Derecho a la
proteccion de la salud” y Sujeto tipo “Persona con discapacidad”, sefialados en el requerimiento y

se concentraron de la siguiente forma:

Periodo del 01 de enero de 2011 al 31 de diciembre de 2018
Tipo de sujeto™® Nimero de Concluidos En tramite
expedientes
Persona con discapacidad 92 88 4
Persona con discapacidad 29 28 1
auditiva
Persona con discapacidad 117 113 4
intelectual
Persona con discapacidad 258 245 13
motora
Persona con discapacidad 83 83 0
psicoldgica

134 Solicitud con niimero de folio 3510000071119, de fecha 2 de julio de 2019
155 Un mismo expediente puede ser calificado con uno o mas tipos de sujeto.
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Persona con discapacidad 87 85 2
visual
Total 666 642 24
Tabla elaborada por la CNDH, incluida en respuesta a solicitud de informacion con Oficio No.
054846 de la Direccion General de Quejas, Orientacion y Transparencia. Fecha del reporte: 5 de
agosto de 2019.

El reporte recibido indica que, de los 666 expedientes de queja, 642 se encontraban concluidos a
la fecha de recepcion y 24 en tramite.**®

Como parte de la solicitud de informacion fue emitido un reporte general de quejas con
desagregacion por tipo de discapacidad (auditiva, intelectual, motora, psicoldgica y visual, ademas
de otro rubro como persona con discapacidad). Cabe mencionar que el sistema no garantiza que
las quejas hayan sido presentadas por motivo de discapacidad o si Gnicamente se clasificaron con

base en alguna apreciacion del primer contacto en la CNDH.

Puede observarse que el mayor porcentaje de quejas presentadas se centrd en las personas con
discapacidad motriz y el menor en la auditiva, lo que precisa implementar camparias que incentiven

la cultura de la queja y facilitar su presentacion a través de medios accesibles.

También se observd que el rubro que la CNDH clasifica como “discapacidad psicologica”, se
refiere a la “discapacidad psicosocial.” El primer término no cuenta con un referente normativo,

por lo que el segundo se considera mas adecuado.

6.2 Subderecho a programas de salud sexual y reproductiva

Respecto al subderecho relativo a los programas de salud sexual y reproductiva para las personas
con discapacidad, el articulo 7mo. de la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad, en su fraccion décima, dispone la creacion de programas de orientacion, educacion

y rehabilitacion sexual y reproductiva para las personas con discapacidad y sus familias. Sin

156 Oficio No. 054846., de la Direccion General de Quejas, Orientacion y Transparencia de la Comision
Nacional de los Derechos Humanos, con fecha 17 de agosto del 2019. Recibido a través de la Plataforma
Nacional de Trasparencia.
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embargo, la CNDH se ha pronunciado con preocupacion por la “falta de adopcion de medidas
dirigidas al libre ejercicio de derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad”

en su informe especial sobre derechos de las PCD en las entidades federativas.®’

De igual forma, este Gltimo informe citado indica que es necesaria la provision de informacion en
formatos accesibles en la prestacion de servicios de salud, interpretacion en Lengua de Sefas
Mexicana, facil lectura, entre otros. Manifiesta una indefinicion en el enfoque de la salud sexual y
reproductiva de las personas con discapacidad y violencia obstétrica, asi como trato adecuado a

personas con discapacidad apegado al enfoque de derechos humanos.

Informa también escasos esfuerzos reportados a la Comision Nacional por parte de las instituciones
para incrementar el alcance de servicios de salud a personas con discapacidad en comunidades y

zonas rurales.

Adicionalmente, el indicador 20'*® del proyecto Bridging the Gap, refiere a la tasa de mortalidad
materna desagregada por edad y discapacidad. Al respecto se consulto el sistema de informacién
del INEGI*™®, se indico a través del sistema que no se cuenta en el instituto propiamente con la
tasa de mortalidad, sino con las cantidades de defunciones, adicionalmente se mencion6 que no se

tienen datos de discapacidad en el tema de mortalidad.

El indicador 211%° del proyecto Bridging the Gap, contempla la proporcion de mujeres y nifias en
edad reproductiva que ven satisfechas sus necesidades de planificacion familiar, desagregados por

edad y discapacidad. Al respecto El Programa de Accién Especifico Planificacion Familiar y

157 Comisién Nacional de los Derechos Humanos, Informe Especial de la Comision Nacional de los
Derechos Humanos sobre el estado que guardan los derechos humanos de las personas con discapacidad
en las entidades federativas del pais. Publicado el 4 de diciembre de 2018. parr. 1121. Disponible en:
https://www.cndh.org.mx/sites/all/doc/Informes/Especiales/Estudio-Personas-Discapacidad.pdf

1%8 Indicador 25.20 Tasa de mortalidad materna (indicador 3.1.1 de los ODS) desagregada por edad y
discapacidad de la persona.

159 Sistema de Informacién del INEGI. Disponible en:
https://www.inegi.org.mx/sistemas/olap/proyectos/bd/continuas/mortalidad/mortalidadgeneral.asp?s=est
&c=11144&proy=mortgral_mg

160 Indicador 25.21 Proporcion de mujeres y nifias en edad reproductiva que satisfacen sus
necesidades de planificacion familiar con métodos modernos (indicador 3.7.1 de los ODS),
desglosados por edad y discapacidad.
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Anticoncepcion 2013-2018, de la Secretaria de Salud hace énfasis en los que llama “Grupos
vulnerables”, con el objeto de atender necesidades de planificacion familiar y anticoncepcion para
lograr el disfrute de una vida sexual libre e informada. Sin embargo, Unicamente hace mencién de

las PCD en el objetivo 2 de su primera estrategia y no fue posible obtener mayor informacion.

Con relacion al indicador 221%! del Proyecto Bridging the Gap que considera el nimero de nuevas
infecciones por VIH por cada 1,000 personas, desagregadas por sexo y discapacidad, se consulto
el sistema de informacion del INEGI*®?, y se obtuvo respuesta a través del propio sistema en el
sentido de que no se cuenta con informacion de discapacidad relacionada con VIH, ni con
informacion de VIH relacionada con discapacidad.

Se consulto, de forma adicional, informacion de CENSIDA, obteniendo respuesta Unicamente de

datos globales de la vigilancia epidemioldgica, entre otros, el siguiente:

Casos notificados de VIH y de Sida gue se encuentran vivos segun estado de evolucién
registrado. Total: 178,310; Sida: 87,232; VIH: 91,0786

Los datos con los que cuentan INEGI y CENSIDA no permiten identificar el nimero de personas

con VIH o Sida con discapacidad, por lo que es necesario desarrollarlos.

Por cuanto hace al indicador 27,4 referente a la proporcion de partos de mujeres con discapacidad
asistidos por personal de salud cualificado, no se identificd informacion, por lo que se requiere

generar registros administrativos que permitan conocer datos desagregados desde cada institucion.

161 Indicador 25.22 NUmero de nuevas infecciones por el VIH por cada 1.000 personas no infectadas, por
sexo, edad y poblacion clave (indicador 3.3.1 de los ODS) y discapacidad.

162 Sistema de Informacién del INEGI. Disponible en:
https://www.inegi.org.mx/sistemas/olap/proyectos/bd/continuas/mortalidad/mortalidadgeneral.asp?s=est
&c=11144&proy=mortgral_mg

163 CENSIDA, Vigilancia Epidemiolégica de casos de VIH/SIDA en México Registro Nacional de Casos de
SIDA Actualizaciéon al 11 de noviembre del 2019, noviembre 2019. Disponible en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/513720/RN_D_a_Mundial_sida_2019.pdf

164 Indicador 25.27 Proporcion de partos asistidos por personal sanitario cualificado (indicador ODS 3.1.2)
desglosada por edad y discapacidad de la persona que da a luz.

91


https://www.inegi.org.mx/sistemas/olap/proyectos/bd/continuas/mortalidad/mortalidadgeneral.asp?s=est&c=11144&proy=mortgral_mg
https://www.inegi.org.mx/sistemas/olap/proyectos/bd/continuas/mortalidad/mortalidadgeneral.asp?s=est&c=11144&proy=mortgral_mg
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/513720/RN_D_a_Mundial_sida_2019.pdf

El numeral 1 inciso b) del articulo 23 de la CDPD expresa el respeto a la decision sobre el nimero
de hijos que desean las PCD, asi como la provision de medios necesarios que les permitan ejercer
derechos como los sexuales y reproductivos. En tal sentido, el indicador 28 del Proyecto
Bridging the Gap esta relacionado con la proporcion de mujeres y nifias con discapacidad que
toman sus propias decisiones sobre relaciones sexuales, uso de anticonceptivos, y salud
reproductiva. Al respecto, informacidn de la Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica 2014
nos da claridad sobre la distribucion porcentual de mujeres de 15 a 49 afios con discapacidad que

conocen métodos anticonceptivos, segun INEGI en 2014 es la siguiente:

“casi la totalidad de las mujeres de 15 a 49 afios sin discapacidad ni limitacion (98.8%) y
con discapacidad (95.2%) conocen algun método anticonceptivo; en lo que respecta a las
personas que no conocen alguna forma de evitar el embarazo, es mayor la proporcion de
mujeres con discapacidad (4.8%) que la de aquellas sin discapacidad o limitacion (1.2 por

ciento).”168

Pese a que mas del 95% de las mujeres con discapacidad conocen métodos anticonceptivos, estas
mostraron porcentajes mas bajos de su uso frente a las mujeres sin discapacidad en cada uno de
los grupos quinquenales de edad. La brecha se hace mayor en los grupos de 25 a 29 y 30 a 34 afios,
donde la diferencia llega a los 11.3% y 9% respectivamente. Esta situacion da cuenta del rezago

en el ejercicio de sus derechos sexuales y reproductivos. Asi se muestra en la siguiente tabla:

Grupo Sin discapacidad ni Con discapacidad
quinquenal limitacion
de edad Usuarias y ex Nunca Usuarias y ex Nunca
usuarias usuarias usuarias usuarias

Total 66.1 33.9 66.5 33.2
15a19 21.6 78.4 19.4 79.8
20a24 58.2 41.8 56.4 43.1
25a 29 75.0 25.0 63.7 36.3

165 Indicador 25.28 Proporcion de mujeres y nifias que toman sus propias decisiones informadas con
respecto a las relaciones sexuales, el uso de anticonceptivos y la salud reproductiva (basado en el indicador
5.6.1 de los ODS) por edad y discapacidad.

%6 INEGI, La discapacidad en México, datos al 2014 / Instituto Nacional de Estadistica y Geografia. —
México. INEGI, 2016. pag.75 Disponible en:
http://coespo.groo.gob.mx/Descargas/doc/DISCAPACITADOS/ENADID%202014.pdf
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30a34 81.0 19.0 72.0 26.9
35a39 82.4 17.6 77.8 22.0
40a44 81.9 18.1 73.9 25.8
45a49 80.8 19.2 76.0 24.0

Fuente: INEGI. Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica 2014.
La discapacidad en México, datos 2014. 2016

El articulo 6to. de la CDPD relativo a las mujeres con discapacidad dispone la realizacion de todas
las medidas pertinentes para asegurar el pleno desarrollo, adelanto y potenciacion de la mujer. Tal
articulo debe ser leido e interpretado complementariamente con el articulo 23, referente al respeto

del hogar y de la familia.

Este Gltimo articulo dispone en su inciso b) del respeto al “derecho de las personas con
discapacidad a decidir libremente y de manera responsable el nimero de hijos que quieren tener y
el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a informacion,
educacion sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados para su edad”. Al respecto, la

mas reciente ENADIS del afio 2018 contiene los siguientes datos:

Sobre las preferencias reproductivas, INEGI muestra el promedio de hijos nacidos vivos durante
la vida, contrastado con el nimero deseado de hijos de las mujeres (de 15 a 49 afios de edad). Para
el total de mujeres el nimero deseado es de 2.7, mientras que el promedio de hijos nacidos vivos
es de 2.3. Para el grupo de discapacidad el ideal es de 2.9 y los nacidos vivos es de 2.6 hijos. Se
observa que las mujeres con discapacidad desean menos hijos, sin embargo, la diferencia entre los
deseados y los tenidos es de 3 décimas en ambos grupos.

2.9

26 2.3

Promedio de Promedio ideal Promedio de hijos Promedio ideal de

de hijos

hijos nacidos

Con discapacidad o

limitacion

nacidos vivos

hijos

Sin discapacidad o

limitacién

Informacién de interés nacional.
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Respecto a la razon por la que las mujeres en edad reproductiva no tienen los hijos que desean, la
ENADID muestra que cuando el nimero de hijos que tienen es mayor a los deseados, no existen
diferencias entre las mujeres con discapacidad y sin discapacidad. Sin embargo, de las que tienen
menos hijos del ideal; 33.3% piensa tener mas hijos; mientras que para el grupo de mujeres con

discapacidad esta cifra es solo del 11.6%.

Motivos de menos hijos del Total Con Con Sin

ideal discapacidad | limitacion | discapacidad
0 limitacion

Total 100.0 100.0 100.0 100.0

Piensa tener mas hijas o hijos 33.3 11.6 16.8 36.8

Por falta de dinero 21.1 19.8 21.8 21.0

Esté estudiando o trabajando 1.1 1.4 1.0 1.1

Por motivos de salud 19.7 36.3 28.9 17.6

No tiene pareja 7.4 9.6 9.0 7.1

Ella o su pareja estan operados 6.0 6.5 8.1 5.7

para no tener hijos (ligadura,

OTB o vasectomia)

Otra 11.4 15.0 14.3 10.7

No especificado 0.0 0.0 0.2 0.0

Fuente INEGI. Encuesta Nacional de la Dinamica Demogréafica 2018, Base de datos. SNIEG.
Informacion de interés nacional.
Estos datos permiten comprender en parte las limitantes a la que se enfrentan las mujeres con
discapacidad para contar con un desarrollo pleno de su vida sexual y reproductiva. Resalta la
diferencia entre las mujeres con y sin discapacidad cuando el motivo de menos hijos del ideal es

el de la salud.

En la misma linea, respecto al conocimiento de métodos anticonceptivos, la ENADID muestra que
para el afio 2018, el porcentaje de mujeres en edad fértil (15 a 49 afios) que han oido hablar de al
menos un método anticonceptivo es de 98.6%, en tanto que para el grupo de mujeres con

discapacidad el conocimiento es menor, 94.1%.

Por grupo de edad, sobresale una asimetria de porcentajes en los grupos mas jovenes (de 15 a 24
afios) de mujeres con discapacidad y sin discapacidad. El conocimiento de métodos

anticonceptivos de las primeras es menor a 92% vy el rezago con las segundas alcanza el 7.1%.
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Resulta relevante porque el grupo de edad de las madres que registraron mas nacimientos segun
INEGI fue el de 20 a 24 afios en México.'®” Este escenario expone la necesidad de definir una
mayor promocion de informacion sobre derechos sexuales y reproductivos en las edades de mayor

incidencia de nacimientos. Como se muestra a continuacion:

Grupo de Total Con Con Sin Diferencia entre
edad discapacidad | limitacion | discapacidad o MCD y MSD
limitacion

Total 98.6 94.1 98.7 98.8 4.7
15a19 98.1 91.7 98.3 98.2 6.5
20a24 98.9 91.9 99.3 99.0 7.1
25a29 99.2 93.7 99.1 99.3 5.6
30a34 98.9 92.7 98.7 99.1 6.4
35a39 98.6 92.8 98.6 98.7 5.9
40a44 98.6 95.6 98.6 98.7 3.1

45 a 49 98.2 96.3 98.7 98.2 1.9

Fuente INEGI. Encuesta Nacional de la Dinamica Demogréafica 2018, Base de datos. SNIEG.
Informacion de interés nacional. (Fue agregada la columna “Diferencia entre MCD y MSD”)

Respecto al conocimiento de métodos anticonceptivos, una vez identificado el conocimiento de
métodos, INEGI indaga el conocimiento funcional como estos deben utilizarse. El resultado es que
el 95.6% del total de mujeres de 15 a 49 afios conocen el uso correcto de al menos un método; en

tanto que, en el grupo de mujeres con discapacidad, este porcentaje es de 87%.

De igual forma que el dato anterior, resalta el porcentaje de conocimiento correcto de los métodos
entre mujeres con discapacidad de 15 a 19 afios, que es de 82.8% y en el grupo de 20 a 24 afos es
de 82.2%. Sobresale la brecha de 9.8 y 14.5% respectivamente, en comparacion son las mujeres
sin discapacidad. Esta situacidén confirma la necesidad de acentuar la promocion de informacion
para las PCD. La tabla siguiente muestra el porcentaje de mujeres con conocimiento funcional por

condicion de discapacidad segun grupo quinquenal de edad en el 2018.

%7 INEGI, Caracteristicas de los nacimientos en México, 2019. Disponible en:
https://www.google.com/url?sa=t&rct=1&g=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwi6s5ua6JijyAhU
LKawKHegfC3MQFnoECBIQAw&url=https%3A%2F%2Fwww.inegi.org.mx%?2Fcontenidos%2Fsalade
prensa%?2Fboletines%2F2020%2FEstSociodemo%2FNamtosRegistrados2019.docx&usg=AOvVaw0-
Hx30iWtIIA72JAmM8NQ82
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Grupo de Total Con Con Sin Diferencia
edad discapacidad limitacion discapacidad o | entre MCD
limitacion y MSD
Total 95.6 87.9 95.6 95.8 7.9
15a19 92.4 82.8 92.1 92.6 9.8
20a 24 96.5 82.2 97.2 96.7 14.5
25a29 97.5 89.0 97.3 97.7 8.7
30a34 97.1 88.6 97.0 97.3 8.7
35a39 96.1 88.3 96.0 96.3 8.0
40 a 44 95.9 88.5 96.1 96.2 7.7
45 a 49 94.1 91.1 94.5 94.2 3.1

Fuente INEGI. Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica 2018, Base de datos. SNIEG.
Informacion de interés nacional. (Fue agregada la columna “Diferencia entre MCD y MSD”)

Por cuanto hace al tipo de método respecto al uso de anticonceptivos; en 2018, cinco de cada diez
mujeres en edad fértil (48.5%) usuarias de métodos anticonceptivos, tienen la operacion femenina
(Obstruccion Tubaria Bilateral OTB), situacion que aumenta a 64.1% en las mujeres con
discapacidad. Lo que podria deberse a diversas causas, entre ellas; el deseo de ejercer plenamente
su vida sexual, evitar embarazos por problemas de salud que pueden acompafar a la discapacidad,

hasta vulnerabilidad a sufrir violencia sexual.

En ese sentido, se observd que los métodos anticonceptivos temporales; hormonales, no
hormonales y solo tradicionales, son utilizados mayormente por mujeres sin discapacidad o con
limitacién, mientras que los permanentes como Obstruccion Tubaria Bilateral (OTB) o la
vasectomia de sus parejas, son mas utilizados por las mujeres con discapacidad, como se muestra

a continuacion:

Métodos anticonceptivos Con Con Sin discapacidad
discapacidad limitacién ni limitacion
Obstruccion Tubaria Bilateral (OTB) 64.1 60.7 46.0
Vasectomia 3.0 3.1 2.6
Hormonales 8.0 9.9 16.8
No hormonales 21.2 22.1 30.8
Solo tradicionales 3.6 4.2 3.8

Fuente: elaboracion propia con datos de la Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica 2018,
Base de datos. SNIEG. Informacion de interés nacional. INEGI
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Con relacion a la sexualidad de las mujeres con discapacidad, la ENADID 2018 muestra que siete
de cada 10 mujeres en edad fértil (70.1%) que han tenido relaciones sexuales son sexualmente
activas, mientras que, en las mujeres con discapacidad, la condicion de actividad disminuye a
61.1%.

La ENADID consider6 sexualmente activas a las mujeres que tuvieron su ultima relacion sexual
en el ultimo mes al momento de la entrevista. EIl porcentaje de mujeres sexualmente activas por

condicion de discapacidad y limitacion es el siguiente:

70.1
66.3
61.1
]
Con Con limitacidn Sin
discapacidad discapacidad o
limitacién

Fuente INEGI. Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica 2018, Base de datos. SNIEG.
Informacion de interés nacional.
Con relacién a la informacion sobre la primera relacion sexual; cuatro de cada 10 mujeres en edad
fertil (39.9%) que han tenido relaciones sexuales utilizaron algun método anticonceptivo en la

primera relacion. Esto se presenta en 30.4% de quienes tienen alguna discapacidad.

Respecto a la primera relacion sexual, de las mujeres en edad fértil que declararon no haber usado
algin método anticonceptivo en su primera relacién sexual, 23.1% no lo hizo porgue no conocia

los métodos. Esta condicion se presenta en 31.7% de quienes tienen alguna discapacidad.

Por ultimo, respecto a la difusion de informacion; del total de mujeres en edad fértil, 89.2%
recibieron informacion de métodos anticonceptivos en el Gltimo afio al momento de la entrevista.

Esta situacion se dio en el 83% de las mujeres con discapacidad.

En suma, pese a que el Estado mexicano reportd al Comité de la ONU en 2018 que “garantiza el
otorgamiento de servicios preventivos y curativos de salud sexual y reproductiva a mujeres con

discapacidad”*® los datos anteriores permiten dar cuenta de que la brecha que existe entre las

168 parr. 231 de los informes segundo y tercero combinados
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mujeres con discapacidad y las mujeres sin discapacidad respecto al ejercicio pleno de sus
derechos sexuales y reproductivos, aun dista de ser salvada, por lo que el pais debe de acelerar las

acciones para que pueda considerarse que estos se encuentran protegidos y garantizados.

6.3 Subderecho a prevencion de deficiencias que puedan generar discapacidad

Por cuanto hace al subderecho de la provisién de servicios de salud sobre la deteccion e
intervencion, asi como de prevencion de enfermedades que generen deficiencias que, combinadas
con el entorno resulten en discapacidad, la fraccion primera del articulo 7mo. de la Ley General
para la Inclusién de las Personas con Discapacidad, dispone el disefio, ejecucion y evaluacion de
programas de salud publica dirigidos a “la orientacidon, prevencion, deteccion, estimulacion
temprana, atencién integral o especializada, rehabilitacion y habilitacion, para las diferentes

discapacidades.”

En el sentido de lo anterior, se considera que la norma persigue la proteccién del derecho a la salud
para este grupo poblacional, sin embargo, como lo establece la CDPD en el inciso e) de su
predmbulo, la discapacidad constituye un resultado, por lo que se propone sustituir el término

“discapacidades” por el de condicion de discapacidad.

No obstante lo anterior, el indicador 23'° del Proyecto Bridging the Gap, requiere de datos sobre
la incidencia de tuberculosis, malaria y hepatitis B por cada 1,000 habitantes y su comparacion
entre personas con discapacidad y sin discapacidad. Al respecto, no se identificaron datos de estos

rubros, sin embargo, respecto a la prevalencia de enfermedades se identificaron los siguientes:

Entre las personas con discapacidad permanente se registr6 que 58.1% tiene al menos una
enfermedad cronica con diagnéstico medico (55.4% en hombres y 60.6% en mujeres). En el grupo
de adultos mayores de 85 afios 0 mas, este porcentaje aumento a 77.9%, y en particular en el caso

de las mujeres ascendi6 a 84.2%. Sobre el tipo de enfermedades cronicas que padecen las personas

189 Indicador 25.23 Incidencia de tuberculosis, malaria y hepatitis B por cada 1.000 habitantes (indicadores
3.3.2,3.3.3y 3.3.4 de los ODS) entre la poblacién de personas con discapacidad en comparacion con los
demas.
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con discapacidad, se encontrd que 25.8% padece hipertension arterial, 20.1% sufre de diabetes,
16.5% tiene gastritis o Ulcera géastrica, 11.2% tiene cataratas, 10.4% sufre de artritis y 9.9% sufre

de depresion, ademas de otras enfermedades cronicas que registran menor porcentaje.t’®

Estos datos hacen necesario el refuerzo de la atencion que proporciona el Estado considerando
politicas diferenciadas y dirigidas a reducir comorbilidades entre los grupos de PCD y el desarrollo

de registros administrativos que las contemplen.

En relacion con el indicador 2417 del Proyecto Bridging the Gap, sobre la tasa de nacimientos y
defunciones de personas con discapacidad en comparacion con las demas personas; se consulto el
sistema de informacion del INEGI*"?, y se obtuvo respuesta a través del propio sistema, de que se
cuenta con informacién de mortalidad, pero no es posible hacer un cruce con discapacidad. Es el
mismo caso respecto a la natalidad, no existen variables que permitan conocer la natalidad y

discapacidad. lo que representa areas pendientes de atencion.

6.4 Subderecho a servicios de salud para personas con discapacidad en zonas rurales

Respecto al subderecho identificado de los servicios de salud para las personas con discapacidad
en zonas rurales, la fraccion 11 del articulo séptimo de la Ley General para la Inclusion de las
Personas con Discapacidad establece la creacion de establecimientos de salud y de asistencia social
para la ejecucion de programas de salud para este grupo poblacional, y que se extenderan a las

regiones rurales y comunidades indigenas.

170 Instituto Nacional de Salud Publica, Encuesta Nacional sobre Percepcion de Discapacidad en Poblacién
Mexicana 2010 -  Informe Final de  Resultados., p. 30. Disponible en:
https://encuestas.insp.mx/enpdis/descargas/ENPDis-19sept FINAL.pdf

71 Indicador 25.24 Tasas de inscripcion de nacimientos y defunciones de personas con discapacidad en
comparacion con otras personas.

172 Sistema de Informacién del INEGI. Disponible en:
https://www.inegi.org.mx/sistemas/olap/proyectos/bd/continuas/mortalidad/mortalidadgeneral.asp?s=est
&c=11144&proy=mortgral_mg
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El indicador 9172 del Proyecto Bridging the Gap refiere a las clinicas y hospitales que cumplen con
normas nacionales de accesibilidad, de manera particular, es en las zonas rurales donde se
concentra de mayor forma el rezago en materia de accesibilidad, de acuerdo con diagndstico sobre

la situacion de las PCD de Secretaria de Desarrollo Social en los siguientes términos:

De acuerdo con la informacion de la ENPDis 2010, en 27.0% de las AGEB urbanas se
identifico imposibilidad total de desplazamiento en la calle debido a los obstaculos y
barreras fisicas; tal imposibilidad se presentd en 33% de las zonas rurales. Entre las
principales dificultades (identificadas) de accesibilidad en AGEB urbanas se encuentran la
falta de rampas en esquinas (22.5%), desniveles y obstaculos en las banquetas (21.3%),
seguido de banquetas muy estrechas (14.6%), pendientes muy pronunciadas (10.1%) y por

ultimo, escalones en las banquetas (5.6%).17#

Principales problemas de accesibilidad en AGEB urbanas

30.0% -
25.9%

0, . 0,
25.0% 22.5% 21.3%

20.0% -
14.6%
15.0% -
10.1%

10.0% -

5.6%
5.0% - .
00% - T T T T T

Faltade Desnivelesy Banquetas Pendientes Escalonesen Otros

rampas en las obstaculos muy muy las
esquinas en las estrechas pronunciadas banquetas
banquetas

Fuente: DGAP con datos del Informe Final de Resultados de la ENPDis 2010, Instituto Nacional
de Salud Publica

173 Indicador 25.9 Proporcién de clinicas y hospitales pablicos que cumplen las normas nacionales de
accesibilidad, incluyendo la accesibilidad en edificios y entornos, el equipo médico y de salud, la
informacién y las comunicaciones.

174 Reportado en el Diagndstico sobre la situacion de las personas con discapacidad en México, de
Secretaria de Desarrollo Social, con datos de DGAP con datos del Informe Final de Resultados de la
ENPDis 2010, Instituto Nacional de Salud Publica. Mayo de 2016., p. 41. Disponible en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/126572/Diagn_stico_sobre la Situaci_n_de las Perso
nas_Con_Discapacidad. Mayo 2016.pdf
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El Instituto Nacional de Salud Pablica aporta informacion sobre la accesibilidad, cabe resaltar que
los datos con que cuenta muestran tnicamente la accesibilidad de las unidades de rehabilitacion,
lo que deja ver un enfoque médico-rehabilitador, en razon de que la accesibilidad para las PCD no
se limita a este tipo de unidades médicas, sino abarcar su salud de manera integral, por lo que la

accesibilidad debe contemplarse en las unidades medicas de toda indole.

Accesibilidad en la unidad de rehabilitacion %

Cuenta con rampas 70.4

Cuenta con espacios amplios para desplazarse de un lugar a otro 77.5

Cuenta con interprete de lengua de sefias 23.9
Cuenta con informacion en braille 15.5
Cuenta con sanitario para personas en silla de ruedas 46.5
Cuenta con elevadores adecuados (amplios) 21.1

Cuenta con sefiales de reservacion de espacios para personas con 60.6
discapacidad

Fuente: DGAP con datos del Informe Final de Resultados de la ENPDis 2010, Instituto Nacional
de Salud Publica, p. 43.

Por cuanto hace a los entornos rurales y comunitarios, se indica lo siguiente:
[...] Respecto a las dificultades de accesibilidad presentes en las AGEB rurales, en el
11.2% de éstas existian calles sin pavimentar, en el 15.3% banquetas inexistentes y en el

7.6% los suelos eran terraceria.l’

Principales problemas de accesibilidad en AGEB Rurales

75Reportado en el Diagndstico sobre la situacién de las personas con discapacidad en México, de
Secretaria de Desarrollo Social, con datos de DGAP con datos del Informe Final de Resultados de la
ENPDis 2010, Instituto Nacional de Salud Publica. Mayo de 2016. Pag. 42. Disponible en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/126572/Diagn_stico_sobre la_Situaci_n_de las Perso
nas_Con_Discapacidad. Mayo 2016.pdf
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Fuente: DGAP con datos del Informe Final de Resultados de la ENPDis 2010, Instituto Nacional
de Salud Publica

El Informe Especial sobre el Derecho a la Accesibilidad de las Personas con Discapacidad de la
CNDH, entre otros datos, sefiala que “No existen informacion sobre el derecho al mas alto nivel
posible de salud, capacitacion del personal en este &mbito y mecanismos de informacién en
formatos accesibles.” (sic).!”® Segun la CNDH, no existen datos oficiales de edificios e
instalaciones de salud que cumplan las normas de accesibilidad en entornos, informacion y

comunicaciones.

6.5 Subderecho al consentimiento libre e informado de las PCD en procedimientos médicos

Respecto al subderecho identificado relativo al consentimiento libre e informado incluyendo las
formas para posibilitar autonomia de las PCD en procedimientos médicos, la fraccion Il del
articulo 7 de la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad, dispone la
elaboracion e implementacion de programas de educacion, capacitacion, formacion y
especializacién para la salud en materia de discapacidad para que los profesionales de la salud
“proporcionen a las personas con discapacidad una atencion digna y de calidad, sobre la base de

2

un consentimiento libre e informado [...].

76Comisién Nacional de los Derechos Humanos, Informe Especial sobre el Derecho a la Accesibilidad de
las Personas con Discapacidad, 2019, péarrafo 314, pag. 156. Disponible en:
https://www.cndh.org.mx/documento/informe-especial-sobre-el-derecho-la-accesibilidad-de-las-personas-
con-discapacidad
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Por lo anterior, con base en el indicador 6177 del Proyecto Bridging the Gap relacionado con el

consentimiento libre e informado, se identificaron los siguientes preceptos normativos:

Articulos 76 a 83 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios
de Atencion Médica. Establece el ingreso a hospitales y dispone que debe recabarse autorizacién
escrita para procedimientos médico-quirargicos. Sin embargo, el articulo 81 indica que en caso de
urgencia o cuando el paciente se encuentre en estado de incapacidad transitoria 0 permanente, el
documento de autorizacion sera suscrito por el familiar mas cercano en vinculo que le acomparie,

0 en su caso, por su tutor o representante legal.

La NORMA Oficial Mexicana NOM-015-SSA3-2012, Para la atencion integral a personas con
discapacidad indica en su numeral 5.4 que: “Las intervenciones que el personal profesional y
técnico del &rea de la salud, lleve a cabo para la atencion médica integral de las personas con
discapacidad, deberan ser registradas en el expediente clinico y, en su caso, recabar la carta de
consentimiento informado, de conformidad con lo que establece la Norma Oficial Mexicana,

referida en el numeral 3.3 de esta norma.”

La NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico establece en su
numeral 4.2 la definicion de las cartas de consentimiento informado, estos forman parte del

expediente clinico en términos del numeral 10.1.

Ley General Para la Inclusién de las Personas con Discapacidad Articulo 7mo. Fraccion 111 hace

referencia, ente otras a la formacién y especializacién de los profesionales de la salud en materia

7 Indicador 25.6 Legislacién que:

- Reconoce el derecho al consentimiento libre e informado para el tratamiento médico de cada individuo,
independientemente de su estatus legal o condicién de libertad,;

- Asegura que toda la informacion de salud y los formularios de consentimiento sean completamente
accesibles para todas las personas con discapacidad;

- Prohibe la discriminacion en el ejercicio de este derecho;

- Exige a los proveedores del ambito de la salud que actlen de acuerdo con directivas anticipadas, poderes
notariales y otras formas de toma de decisiones apoyadas para las decisiones en materia de atencion
sanitaria
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de discapacidad para proporcionar atencion digna y de calidad, sobre la base del consentimiento

libre e informado.

Articulo 22 a 24 del Codigo Civil Federal (respecto a la capacidad juridica, actualmente se
considera incapaces a las personas con discapacidad por lo que pueden ejercer sus derechos o
contraer obligaciones por medio de sus representantes). Lo que repercute en la forma en que se

aborda el subderecho al consentimiento informado respecto a las PCD.

Para este trabajo, se buscd identificar el Consentimiento libre e informado de las PCD en los
servicios de salud y medios para posibilitar la autonomia en los procedimientos médicos de todo
tipo, lo que nos lleva al articulo 12 de la CDPD sobre la capacidad juridica y los ajustes razonables.

Esto implica la formacidon y capacitacion de servidores publicos.

El Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios de Atencion
Médica,'"® dispone en su articulo 80 que en el ingreso a hospital los documentos habran de

informar claramente los procedimientos médico-quirdrgicos.

Por otro lado, en el articulo 81 de este reglamento se hace referencia al estado de “incapacidad
transitoria 0 permanente de la persona”, en estos casos el reglamento prevé que la autorizacion
relativa al ingreso a todo hospital, los procedimientos médico-quirdrgicos, tratamientos, riesgos y
secuelas, sera suscrito por el familiar mas cercano en vinculo que le acompafie, 0 en su caso, por

su tutor o representante legal.

Las disposiciones anteriores contravienen a lo dispuesto por la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad en su articulo 12, en razon de que determina, en su numeral primero,
que los Estados partes reconoceran la personalidad juridica de las PCD. De la misma forma, en su
numeral cuarto dispone que se proporcionen las salvaguardias adecuadas para que sean respetados

los derechos, la voluntad y preferencias de la persona, estas deberan ser proporcionales y adaptadas

78 H, Congreso de la Unién, Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios
de Atencion Médica, publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 14 de mayo de 1986, Ultima reforma
publicada DOF 17-07-2018. Disponible en:

http://www.diputados.gob.mx/L eyesBiblio/regley/Req_ LGS _MPSAM _170718.pdf
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a las circunstancias de la persona. Por lo anterior se estima que debe existir la mencion de las

salvaguardias en el reglamento cuando se trate de PCD que las requieran.

No obstante lo anterior, se considera relevante lo dispuesto por el parrafo segundo del articulo 215
Bis 4 del mismo reglamento respecto a los servicios de atencion medica con relacion a un hecho

victimizante, particularmente la aplicacion del enfoque diferencial para personas con discapacidad.

Para efectos del presente, se llevo a cabo una revision de Normas Oficiales Mexicanas que
contienen disposiciones a tomar en consideracion para prestacion de servicios médicos a personas

con discapacidad. Algunas de las que se identificaron son las siguientes.

Por cuanto hace a la NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico’®,
esta incluye en su Apéndice A, un Modelo de Evaluacién del Expediente Clinico Integrado y de
Calidad, y en su apartado D17 relativo a la Carta de Consentimiento Informado contiene un rubro
con el nombre y firma de la autorizacion en los mismos términos que el Reglamento de la Ley
General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios de Atencion Médica con respecto a la
incapacidad transitoria 0 permanente y ante la imposibilidad de que el familiar tutor o
representante legal. Sin embargo, no hace mencidn de salvaguardias para las PCD que lo requieran.

La NORMA Oficial Mexicana NOM-025-SSA2-2014, Para la prestacion de servicios de salud en
unidades de atencion integral hospitalaria médico-psiquiatrica®®, refiere en su numeral 5.6 que:
“El consentimiento informado de las personas usuarias de algun familiar, tutor/a o representante
legal, es la base para el ingreso a las unidades que prestan atencion integral hospitalaria médico-

psiquiatrica (...)”

72 NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico. Vigente segin blsqueda
realizada el 18 de septiembre de 2019 en el portal de Consulta de catadlogo de normas de la Secretaria de
Economia y disponible en:

http://dof.gob.mx/nota_detalle popup.php?codigo=5272787

18 NORMA Oficial Mexicana NOM-025-SSA2-2014, Para la prestacion de servicios de salud en unidades
de atencion integral hospitalaria médico-psiquiatrica. Vigente segin budsqueda realizada el 18 de
septiembre de 2019 en el portal de Consulta de catalogo de normas de la Secretaria de Economia y
disponible en:

http://www.dof.gob.mx/normasOficiales/5805/salud3all C/salud3all C.html
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En el mismo sentido, en su numeral 7.3.8 relativo a las actividades terapéuticas, estas se llevaran
a cabo: “En su caso, referencia inmediata de las mujeres que lo requieran, al servicio de salud
sexual y reproductiva y planificacion familiar, garantizando su consentimiento informado, o bien,
el de su representante legal (...)”, sin hacer mencion de medidas de apoyo o salvaguardias para
toma de decisiones. Esta seccion hace referencia a la Norma Oficial Mexicana NOM-005-SSA2-
1993, De los servicios de planificacion familiar.

La Norma Oficial Mexicana NOM-005-SSA2-1993, De los servicios de planificacion familiar8
hace referencia al concepto de consentimiento informado en los términos siguientes: “Es la
decision voluntaria del aceptante para que se le realice un procedimiento anticonceptivo, con pleno

conocimiento y comprension de la informacion pertinente y sin presiones.”

En el orden de lo anterior, en su numeral 5.4.2.3, la NOM hace la consideracion de que: “La
consejeria debe tomar en cuenta en todo momento, que la decisién y consentimiento responsable
e informado de los usuarios deben ser respetados en forma absoluta y no se debe inducir la

aceptacion de un método anticonceptivo en especial.”

La NORMA Oficial Mexicana NOM-015-SSA3-2012, Para la atencion integral a personas con
discapacidad?®?, sefiala en su Introduccion que: “La Secretaria de Salud reconoce a la discapacidad
como un problema emergente de salud publica.” El numeral 4.5 define a la Discapacidad como:
“la deficiencia auditiva, intelectual, neuromotora o visual, ya sea de naturaleza permanente o

temporal, que limita la capacidad de realizar una o mas actividades de la vida diaria.”

Esa definicion no es compatible con la establecido en la CDPD, dado que esta Gltima incorpora el
elemento de las barreras que impone el entorno y que impiden la participacion plena y efectiva en

la sociedad en igualdad de condiciones que las demas. Lo anterior ocurre también con sus

181 NORMA NOM-005-SSA2-1993, De los servicios de planificacion familiar. Vigente segun blsqueda
realizada el 18 de septiembre de 2019 en el portal de Consulta de catadlogo de normas de la Secretaria de
Economia y disponible en: http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/nom/005ssa23.html

182 NORMA Oficial Mexicana NOM-015-SSA3-2012, Para la atencion integral a personas con
discapacidad. Vigente segin blsqueda realizada el 18 de septiembre de 2019 en el portal de Consulta de
catalogo de normas de la Secretaria de Economia vy disponible en:
http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5268226&fecha=14/09/2012
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numerales 4.6 a 4.9 relativos a las categorizaciones de discapacidad, ninguna de las cuales

contempla a los factores externos y barreras que configuran la discapacidad.

Son de resaltar en la presente Norma las consideraciones que hace para la atencion medica de las
personas con discapacidad en términos del inciso b) del articulo 25 de la CDPD relativos a la
pronta deteccion e intervencion de condiciones de salud, asi como servicios destinados a prevenir

y reducir al maximo la aparicion de nuevas formas de discapacidad.

No obstante lo anterior, y pese a que se trata de la Norma de atencién integral a personas con
discapacidad, no considera medios aumentativos o alternativos de comunicacion como la Lengua
de Sefias Mexicana u otro que facilite el trato adecuado a las personas con discapacidad en la

provision de servicios médicos.

Por Gltimo, no se encontraron disposiciones que aseguren que todos los formularios de

consentimiento informado sean completamente accesibles para todas las PCD.

Con relacion al indicador 7'® del Proyecto Bridging the Gap, referente a la eliminacion de
disposiciones que permitan sustitucion de la voluntad, actualmente la capacidad juridica de las
personas con discapacidad se encuentra sujeta a lo dispuesto por los articulos 22 a 24 del Codigo
Civil Federal, en los que se considera incapaces a las personas con discapacidad por lo que pueden
ejercer sus derechos o contraer obligaciones por medio de sus representantes. Lo que plantea la
necesidad de armonizacion con el articulo 12 de la CDPD, asi como una adecuada consideracion
del sistema de apoyos y salvaguardas para posibilitar la toma de decisiones de las PCD en

procedimientos de naturaleza medica.

183 Indicador 25.7 Inexistencia de disposiciones en la legislacion o en los reglamentos que
permitan:

- Consentimiento para ser provisto o sustituido por un tercero;

- Cualquier tipo de tratamiento involuntario, incluyendo operaciones, administracion de medicamentos,
terapias (como TEC), dispositivos mecéanicos, cinturones y correas.
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El indicador 8184 del Proyecto Bridging the Gap contempla la formacion de profesionales de la
salud que incluya el consentimiento informado a personas con discapacidad. Al respecto, se
revisaron los mapas curriculares de tres universidades publicas que imparten la licenciatura en
Medicina en el pais: la Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM), el Instituto

Politécnico Nacional (IPN)® y la Universidad Auténoma Metropolitana (UAM).187

La finalidad de la basqueda en los mapas curriculares fue la de identificar cursos o tematicas sobre
el consentimiento informado para personas con discapacidad en la formacion de profesionales

médicos. Sin embargo, no se identificaron asignaturas relativas a estos temas.

El informe segundo y tercero combinados enviados al Comité de discapacidad de Naciones
Unidas, México comunicod que existen “programas de formacion profesional en las carreras de
Medicina de Rehabilitacion, Medicina Fisica, Ortopedia, Cirugia y Ginecobstetricia.” Se observa
asi que la formacion de profesionales de la salud se encuentra centrado en el enfoque médico-
rehabilitador, cabe mencionar que todas las areas del conocimiento médico deben contemplar la

atencion a las PCD, y no Unicamente las que tienen por objeto la habilitacion y rehabilitacion.

Por dltimo, el indicador 14!% del Proyecto Bridging the Gap, menciona la adopcion de un
protocolo para el consentimiento libre e informado de las PCD. Al respecto, no se identifico
ninguno. Por lo que se estima necesaria la elaboracion de un protocolo formalizado para el derecho

al consentimiento libre e informado dirigido a las PCD.

184 Indicador 25.8 Cursos y formacion obligatorios sobre el derecho a la salud de las personas con
discapacidad y el consentimiento libre e informado como parte integrante de los programas de formacién
bésica para los profesionales de la salud en las universidades y otras instituciones educativas.

185 Mapa curricular de la licenciatura en Médico Cirujano de la Universidad Nacional Auténoma de
Meéxico. Disponible en: http://medicina.facmed.unam.mx/index.php/mapa-curricular/

186 Mapa curricular de del programa académico de Médico Cirujano y Partero del Centro Interdisciplinario
de Ciencias de la Salud del Instituto Politécnico  Nacional.  Disponible en:
https://www.ipn.mx/assets/files/ofertaEducativa/mapa-curricular/superior/escolarizado/Cirujano-
Partero.pdf

187 Plan de estudios de la Licenciatura en Medicina de la Universidad Autonoma Metropolitana. Disponible
en: http://www.uam.mx/licenciaturas/pdfs/79 5_Licenciatura_en_Medicina_XOC.pdf

18|ndicador 25.14 Protocolo adoptado sobre el derecho al consentimiento libre e informado para
el tratamiento y el derecho a rechazar el tratamiento que hace referencia explicita a las personas
con discapacidad
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6.6 Subderecho a seguros de vida y de salud sin discriminacion por discapacidad

Por cuanto hace al subderecho relativo a la prestacion de seguros de salud y de vida sin
discriminacion por motivos de discapacidad, el articulo 9no. de la Ley General para la Inclusion
de las Personas con Discapacidad establece la prohibicion de cualquier tipo de discriminacion

contra las PCD en el otorgamiento de seguros de salud o de vida.

En relacion con lo anterior, en el afio 2012 el Grupo Financiero Inbursa promovié el amparo
indirecto 410/2012'®° impugnando los articulos 2, fraccion 1X y 9 de la Ley General para la
Inclusion de las Personas con Discapacidad, por considerar que resultaban contrarias a
disposiciones constitucionales, restrictivos de sus actividades y vulneraban sus intereses

comerciales en el &mbito de la contratacion de seguros para las PCD.

Sin embargo, el maximo tribunal resolvio que, un trato diferencial en la contratacion de seguro por
motivos de discapacidad que no tenga una causa justificada y razonable, resulta discriminatorio.
En consecuencia, la SCJN ratificé la negativa de otorgar el amparo al grupo financiero.

De esa forma, marcé criterio de interpretacion de dichos preceptos y sentd un precedente que
aporta una mayor certeza juridica para las PCD, en razon de que las separa de la categoria de
personas enfermas y reitera la igualdad de condiciones a traves de los ajustes razonables para las

PCD. Como resultado, el disefio de planes de seguro debe incluir a personas con y sin discapacidad.

Con relacion al indicador 111 del Proyecto Bridging the Gap, que refiere al nimero de personas

cubiertas por un seguro de salud, se obtuvo la siguiente informacion:

18 Syprema Corte de Justicia de la Nacion, AMPARO EN REVISION 410/2012, disponible en:
https://www2.scjn.gob.mx/ConsultaTematica/PaginasPub/DetallePub.aspx?AsuntolD=140322

190 Indicador 25.11 NGmero de personas cubiertas por un seguro de salud o un sistema publico de
salud por cada 1.000 habitantes (indicador 3.8.2 de los ODS), desglosado por edad, sexo y
discapacidad.
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[...] comparativo de los servicios de salud a los que acceden, distinguiendo el acceso entre
las PCD y PSD. [...] las PCD con acceso al Seguro Popular e ISSSTE o ISSSTE Estatal
representan 54.7% y 8.4% del total de ellas con acceso a los servicios médicos, y esta
incidencia es mayor en comparacion con la que presentan las PSD (52.9% y 7.3%); en los

demas rubros las diferencias son muy pequefias entre estos grupos de personas.®!

Acceso a sistemas de servicios de salud, 2014

0.6 54.7%52‘9%
05 PCD PSD
04 33.3% 34.5%
0.3
0.2
8.4% 7 30
0.1 7.3% o
I 1.1%; go; 10%2.0%  05%12% 1.19 1 19,
O — — —
Seguro 4 1MSS ISSSTE o PEMEX, Otros Seguro Otros
Popular ISSSTE Defensa o servicios privado
estatal Marina

Fuente: DGAP con datos del MCS-ENIGH 2014

Puede observarse que el mayor nimero de PCD afiliadas a servicios de salud, dentro del periodo
de referencia se encontraban en el Seguro Popular, como resultado de la paulatina expansion de la

cobertura de estos servicios.

6.7 Subderecho a alimentos sélidos y liquidos para personas con discapacidad

Al respecto, el indicador 25! del Proyecto Bridging the Gap observa la prevalencia de la

subalimentacién de PCD, por sexo, edad y discapacidad. Para conocerlo se consulto el sistema de

191 Reportado en el Diagndstico sobre la situacion de las personas con discapacidad en México, de
Secretaria de Desarrollo Social, con datos de MCS-ENIGH 2014), Mayo de 2016. Pag. 33. Disponible en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/126572/Diagn_stico_sobre la Situaci_n_de las Perso
nas_Con_Discapacidad. Mayo_2016.pdf

192 Indicador 25.25 Prevalencia de la subalimentacién (indicador ODS 2.1.1) desglosada por edad, sexo y
discapacidad.
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informacion del INEGI®, a través del cual se indicé que no se cuenta con informacion de
alimentacion y de discapacidad como variables que permitan cruces. Adicionalmente, tampoco se

encontraron datos disponibles en sistemas de informacion institucional.

Por cuanto hace al indicador 26% del Proyecto Bridging the Gap, relacionado con la prevalencia
de la malnutricion en menores de 5 afios con discapacidad. Se consulto el sistema de informacion
del INEGI.**® Se indico a través del propio sistema que se cuenta con informacion de alimentacion

y de discapacidad, sin embargo, actualmente no es posible cruzar la informacién de los dos topicos.

El indicador 16 del Proyecto Bridging the Gap, menciona los procesos de consulta a través de
los cuales se ha tomado en cuenta a las PCD y las organizaciones que las representan en la
definicion e implementacion de leyes, politicas y programas de salud, incluyendo salud sexual y
reproductiva. Al respecto se realizé una revision en la pagina web del Congreso de la Unién y no

se identifico ninguna.

Cabe mencionar que, durante el afio 2018, la Comision Estatal de Derechos Humanos de San Luis
Potosi promovid la Accidn de inconstitucionalidad 68/2018 en contra del Decreto 1033, por el cual
se reformaron los articulos 11 y 40 de la Ley para la Inclusién de las Personas con Discapacidad
en el Estado y Municipios de San Luis Potosi, por no consultar a las PCD y las organizaciones que

las representan.

Tal recurso de control de constitucionalidad fue resuelto por la Suprema Corte de Justicia de la

Nacion como procedente y fundado, lo que dio como resultado la invalidacion de la reforma. De

1%3 Sistema de Informacién del INEGI. Disponible en:
https://www.inegi.org.mx/sistemas/olap/proyectos/bd/continuas/mortalidad/mortalidadgeneral.asp?s=est
&c=11144&proy=mortgral_mg

19 Indicador 25.26 Prevalencia de la malnutricién entre los nifios menores de 5 afios, desglosada por tipo
(emaciacion y sobrepeso) (indicador ODS 2.2.2), y por edad, sexo y discapacidad.

1% Sistema de Informacion del INEGI. Disponible en:
https://www.inegi.org.mx/sistemas/olap/proyectos/bd/continuas/mortalidad/mortalidadgeneral.asp?s=est
&c=11144&proy=mortgral_mg

1% Indicador 25.16 Procesos de consulta emprendidos para asegurar la participacion activa de las personas
con discapacidad, incluso a través de sus organizaciones representativas, en el disefio, la implementacion y
la monitorizacion de leyes, reglamentos, politicas y programas, en relacion con la salud, incluyendo la salud
sexual, reproductiva y mental.
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esta forma se sentd un precedente importante para la consulta a PCD y sus organizaciones en la

elaboracion y modificacién normativa.

En términos de la Observacion General Numero 7 del Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas, son imprescindibles las consultas a PCD, sus familias y las
organizaciones que las representan en los procesos de elaboracion de leyes y politicas. Por lo que
la participacion activa de las PCD debe darse a traves de consultas, entre otras; transparentes,

abiertas, participativas, inclusivas, amplias, accesibles y publicas.

Respecto al indicador 187 del Proyecto Bridging the Gap, con relacion a la concientizacion sobre
discapacidad informada por México al Comité de Discapacidad de la ONU en 2018, se enumeran
acciones de sensibilizacion y capacitaciones, sin embargo, no se menciona que las mismas
respondan a una relacion entre la poblacién objetivo y la cobertura alcanzada. Las acciones son

esfuerzos Utiles pero aislados entre si.

Como modelo de informacion: la ficha de monitoreo 2017-2018 de CONEVAL sobre la Atencion
a las Personas con Discapacidad para el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado (ISSSTE)'%S, analizo el programa de “concientizacion de la
derechohabiencia para transitar hacia una sociedad equitativa e incluyente” con Clave

Presupuestaria E042 de esta institucién de salud.

En esta ficha de monitoreo se muestra la medicion a través de indicadores de desempefio en la
MIR del programa. Este cumpli6 con su cobertura prospectada. Sin embargo, la ficha observa que

el publico que recibe las capacitaciones es una poblacion cautiva debido a la derechohabiencia.

Adicionalmente, la ficha menciona que “La MIR no incluye el indicador de resultados, en el que

se vea reflejada la opinion de las personas con discapacidad, respecto a las acciones que realiza el

197 Indicador 25.18 Camparias y actividades de toma de conciencia sobre los programas y servicios de salud
para las personas con discapacidad

%8 CONEVAL, Fichas de Monitoreo y Evaluaciéon 2017-2018 de los Programas y las Acciones Federales
de Desarrollo Social, Ciudad de México, 2018., p. 67. Disponible en:
https://www.coneval.org.mx/Evaluacion/IEPSM/Documents/Fichas-Monitoreo-y-Evaluacion-2017-

2018.pdf
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Instituto en su beneficio.” Por lo anterior recomienda entre otros temas: “Establecer en la

definicion de la poblacion objetivo los criterios que fundamenten su cuantificacion.”

Por lo anterior se estima necesario que las instituciones, entidades y dependencias que cuentan con
atribuciones para realizar campafias dirigidas a la concientizacion sobre los derechos de las PCD
implementen en su planeacion estratégica metas e indicadores de resultados que permitan conocer

el impacto de las acciones y no unicamente la cuantificacion de estas.

En sintesis, los indicadores de resultados permitieron contar con referencias para evaluar el avance
en la realizacién del derecho a la salud de las PCD en el pais, es decir, el impacto de las acciones

Ilevadas a cabo por el Estado.

Los datos recabados permitieron construir un panorama general de la forma en que el Estado
protege este derecho. Se observaron avances en areas como la cobertura en los servicios de salud
para las PCD, el reconocimiento normativo de las directrices internacionales, asi como avances en
la proteccidn del derecho en los &mbitos jurisdiccional y no jurisdiccional del pais que han sentado

precedentes importantes.

Sin embargo, permanecen rezagos claros como el disfrute de los derechos sexuales y reproductivos
de las PCD, particularmente de las mujeres; el reconocimiento de la capacidad juridica de las PCD
que acompafia la toma de decisiones sobre la base de un consentimiento libre e informado en
tratamientos médicos; y la falta de adopcion del nuevo paradigma de la salud mental apegado al

modelo de derechos humanos.
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CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES

El examen realizado permitié conocer los enfoques teodricos para centrar el analisis en una
perspectiva social y de derechos humanos. Fue posible observar que, pese a los avances
registrados, las areas pendientes para la comprension del enfoque establecido en la CDPD aln son

profundas e implican la eliminacién de obstaculos sistemicos para el ejercicio de los derechos.

El sistema juridico debe replantearse y realizar cambios estructurales para adaptar el enfoque de
derechos humanos y sus nuevos paradigmas en la legislacion, eliminar términos que provocan
estigmas hacia las PCD en el ejercicio de su derecho a la salud; de forma particular su capacidad

juridica con todas las implicaciones que contiene.

Respecto a la planeacion nacional, México cuenta con avances significativos, pero es preciso que
las metodologias de planeacidn estratégica partan de concepciones adecuadas de los términos, esto
es, resulta necesario disociar a la discapacidad de términos como enfermedad, patologia o
funcionalidad. La falta de disociacion de términos y desconocimiento de la perspectiva de derechos
humanos impide adecuados abordajes del Estado que den como resultado estrategia de impacto

sustantivo para el ejercicio del derecho para las PCD de manera inclusiva.

La falta de capacidad estratégica de CONADIS impidi6 la consolidacion de un enfoque transversal
de discapacidad con perspectiva de derechos humanos. Esta situacion, combinada con las
deficiencias en la planeacion estratégica de los programas nacionales de inclusion, dan cuenta de

la necesidad de una mayor racionalidad publica, técnica y administrativa.

Este trabajo de investigacion surgié como una necesidad de contar con un modelo que permitiera
supervisar el progreso, estancamiento o retroceso del disfrute del derecho a la salud de las PCD.
Este instrumento pudo concretarse y se incluye en el apéndice de este trabajo, con informacién

resultado de la investigacion.

Sin embargo, no es un modelo acabado, por lo tanto, no es limitativo. De hecho, requiere de trabajo

constante de supervision, capacidad de gestidn para consolidar produccion de datos utiles, fiables,
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con informacion objetiva, transparente y que sea viable su comparabilidad en el tiempo a efecto

de hacer posible el monitoreo del derecho.

Esta investigacion se centro en el derecho a la salud de las PCD, pero la CDPD establece toda una
gama de derechos que representan el piso minimo que el Estado debe garantizar. La investigacion
permitié esbozar un mapa que dio mayor claridad sobre la respuesta estatal para asegurar el
derecho a las PCD. Sin embargo, cada hallazgo es materia de investigaciones futuras y

contextualizadas en las diversas realidades de las PCD del pais.

Cabe mencionar, que la supervisién que mandata la CDPD en su articulo 33.2, no se cifie
exclusivamente al desarrollo de instrumentos de indicadores, mismos que se consideran
indispensables, pero la supervision de los derechos requiere de un monitoreo legislativo constante
para que el sistema juridico esté apegado a los principios y preceptos de los derechos humanos de

todos sus instrumentos internacionales.

Ademas, requiere de una vigilancia permanente del apego a los derechos fundamentales de las
acciones de gobierno, trabajo constante de empoderamiento, fortalecimiento y acompafiamiento

de las propias PCD, sus familias y organizaciones que las representan.

Por esta razon, es imprescindible ampliar las investigaciones en todas las areas del conocimiento
humano que permitan conocer los contextos de discriminacion, desventajas sistémicas a través de
estadisticas y productos académicos que expongan los obstaculos para el ejercicio de derechos en

igualdad de condiciones con las personas sin discapacidad.

Los instrumentos tedricos de descomposicion del nucleo esencial del derecho y el marco de
indicadores son poderosas herramientas que habran de tener una mayor recepcion por el ambito
académico, publico y social para el desarrollo de la investigacion en derechos humanos y
discapacidad, asi como para la elaboracion de instrumentos de supervision e informes sombra ante

sistemas nacionales, regionales y universal de derechos humanos.
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Es asi, que la hipotesis de este trabajo buscaba conocer si a una década de la firma, ratificacion y
entrada en vigor de la CDPD y de la reforma en derechos humanos, las PCD tienen garantizado su
derecho a la salud en México. Concluido este trabajo, es posible afirmar que existen avances
plausibles como el reconocimiento de la igualdad y no discriminacion de las PCD en la
normatividad nacional de salud y avances desarrollados en criterios por instancias jurisdiccionales

y no jurisdiccionales que dan mayor certeza juridica a las PCD.

No obstante, los datos apuntan a la persistencia de la discriminacion sistémica en su derecho a la
salud, la existencia de una brecha amplia en el ejercicio la salud entre las PCD y las PSD, existencia
de barreras de diversos tipos que imposibilitan la autonomia e independencia a las PCD, entre ellas
falta de comunicacién y formatos accesibles, escasez de datos y registros administrativos en el
ambito de la salud e incertidumbre juridica por indefinicion de la normatividad y su aplicacion

efectiva.

El resultado de la investigacion permite afirmar que a una década de la vigencia de la CDPD en
México y de la trascendental reforma en derechos humanos, las PCD no tienen garantizado su

derecho a la salud.

Por ultimo, como se adelantd, el principio de progresividad de los DDHH es el eje fundamental
para los instrumentos de evaluacién, con el fin de verificar el progreso, estancamiento o retroceso
en el ejercicio pleno del derecho a la salud de las PCD. Por el momento, algunos indicadores
basicos se incluyen en el apéndice. Estoy cierto de que cabe mas informacion y de que, en la
medida en que los ejercicios en el sector publico en materia de derechos humanos, planeacién
estratégica, recopilacion de datos estadisticos y administrativos, transparencia y rendicion de
cuentas, asi como nuevas lineas de investigacion académicas, avancen en el quehacer publico, las

herramientas se consolidaran.

Las personas con discapacidad forman parte de los grupos en mayor condicion de vulnerabilidad,
por esta razon se requiere de que cuenten con una especial proteccion del Estado, para lograrlo se
observa como un requisito ineludible avanzar hacia la construccion de un sistema juridico que

proteja sus derechos efectivamente; desarrollo de politicas y acciones gubernamentales que no
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operen aisladas, por el contrario, desarrollar politicas de Estado que trasciendan sexenios y
gestiones, con los derechos humanos como principales orientadores de las politicas.
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APENDICE: PROPUESTA DE INDICADORES DEL DERECHO A LA PROTECCION

DE LA SALUD DE LAS PCD EN EL ESTADO MEXICANO

NUm. Tipo de Nombre del Porcion Meétodo de calculo | Unidad de | Respons | periodicid Medio de Linea base
de indicador indicador normati medida able de ad verificacion
indica va célculo
dor (tipificac
ion)

1E Estructura | Legislacion No Revisién de Existencia | (CNDH Anual Revision 2021
gue reconoce a | discrimin | ordenamiento en virtud normativa de
la denegacion | aciony juridico indicado que del portal del
de ajustes art. 5 reconoce como articulo Congreso
razonables CDPD discriminacion a la 33.2de
como acto de denegacion de ajustes la
discriminacion razonables a PCD CDPD)

2E Estructura | Legislacion Articulo | Revision de Existencia | (CNDH Anual Revision 2021
que reconoce 25 ordenamiento en virtud normativa de
el CDPD juridico indicado que del portal del
consentimient | Inciso d) | reconoce el articulo Congreso
o libre e consentimiento libre 33.2de
informado, asi e informado, asi la
como voluntad como voluntad CDPD)
anticipada de anticipada de las
las PCD PCD

3E Estructura | Inexistencia Articulo | Revision de los Existencia | (CNDH | Anual Revision 2021
de 25 ordenamientos en virtud normativa de
disposiciones | CDPD juridicos indicado del portal del
en legislacion | Incisod) | que impidan el articulo Congreso
gue permitan consentimiento de 33.2de
consentimient PCD por un tercero la
o0 de PCD por CDPD)
un tercero

4E Estructura | Plan nacional | Art. 25 Reporte sobre Porcentaje | CONEV | Bienal Resultados a 2012: 18.8%/2014:
gue asegure CDPD, medicion de pobreza AL nivel nacional | 16.4%/2016: 12%
cobertura parr.1 en rubro de acceso a
universal de Art. 4 la salud de las PCD
salud CDPD, de CONEVAL
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incisos a)
yc)

5E Estructura | Adopcion de Art. 4 Secretaria de Existencia | (CNDH | Anual Sistema NOM-030-SSA3-2013
normas CDPD, Economia en virtud Nacional de
nacionales de | inciso a) del Infraestructura
accesibilidad yart. 9 articulo de la Calidad
en centros de CDPD 33.2de
salud la
CDPD)
6E Estructura | Formacidon de | Articulo | Revision de mapas Porcentaje | (CNDH Anual Revision de 2020: No existen
profesionales 25 curriculares de en virtud mapas (UNAM, IPN y UAM)
de lasaluden | CDPD formacion del curriculares de
consentimient profesional en articulo universidades
o informado medicina 33.2de
de PCD la
CDPD)
P Proceso Porcentaje de | Articulo | Encuesta Nacional de | Porcentaje | INEGI cuatrienal | Encuesta Seguro Popular: PCD;
PCD cubiertas | 4y 25 Ingresos y Gastos de Nacional de 54.7%/ PSD; 52.9.
por seguro de | CDPD los Hogares (ENIGH) Ingresos y IMSS:
salud Gastos de los PCD; 33.3%/
Hogares PSD3;4.5%.
(ENIGH) ISSSTE:
PCD;8.4%/ PSD:7.3%
8P Proceso Afiliacion a Articulo | Encuesta Nacional de | Porcentaje | INEGI cuatrienal | Encuesta Familiar (30%),
servicios de 4y25 la Dindmica Nacional de la | jubilacién o invalidez
salud de las CDPD Demogréfica 2014 Dindmica (9.8%), Programa social
PCD Demogréfica (28.9%), personal
(9.7%), laboral (12.3%)
y estudios (0.4%)
9P Proceso Proporciéon de | Articulo | CONEVAL Porcentaje | CONEV | Bienal Resultados a PCD: 16.4%
acceso a 4y25 AL nivel nacional | PSD: 18.2%
servicios de CDPD
salud de PCD
comparados
con PSD
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10P Proceso Hogares Articulo | Encuesta Nacional de | NUmero de | INEGI cuatrienal | Mdédulo de 2014: 2.2 millones de
donde residen | 4y 25 Ingresos y Gastos de | hogares Condiciones hogares
PCD sin CDPD los Hogares (ENIGH) Socioeconémi
acceso a cas de la
servicios de ENIGH
salud (MCs-

ENIGH) 2014

11P Proceso Namero de Articulo | Reporte de CNDH Namero de | CNDH Anual Reporte de Quejas a 2019: 666
quejas 4y25 quejas Sistema de Auditiva: 29
recibidas en CDPD desglosada Informacion Intelectual: 117
los OPDH por s por Automatizado | Motora: 258
negacion de discapacid de Quejas de Psicolégica: 83
servicios ad la CNDH Visual: 87
médicos a
PCD

12R Resultado | Percepcion Art. 5 Encuesta Nacional Porcentaje | INEGI Bienal Resultados 30.9% de las PCD ha
social de la CDPDYy | sobre Discriminacion Encuesta vivido negacion de
discriminacion | 25, parr. | (ENADIS) 2017 Nacional derechos de atencion
aserviciosde | primero sobre médica, gubernamental o
salud por Discriminacié | programas sociales.
discapacidad n (ENADIS)

13R Resultado | Porcentaje de | Articulo | Encuesta Nacional de | Porcentaje | INEGI Cuatrienal | Encuesta Mujeres con
mujeres con 6y25 la Dindmica Nacional de la | discapacidad que conoce
discapacidad CDPD Demogréafica 2014 Dinamica algin método:
gue conocen Demografica 2014;95.2%/2018;94.1%.
métodos Mujeres sin discapacidad
anticonceptivo gue conocen algln
S método: 2014;98.8%

/2018;98.6%

14R Resultado | Porcentaje de | Articulo | Encuesta Nacional de | Porcentaje | INEGI Cuatrienal | Encuesta Métodos hormonales:
mujeres 6y25 la Dindmica Nacional de la | MCD; 8%/ MSD; 16.8%.
usuarias de CDPD Demografica 2018 Dindmica Métodos no hormonales:
métodos Demografica MCD; 21.2%/ MSD;
anticonceptivo 30.8%.
s por tipo de Solo tradicionales:
método y MCD:;3.6%/MSD; 3.8%.
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condicion de
discapacidad
15R Resultado | Porcentaje de | Articulo | Encuesta Nacional de | Porcentaje | INEGI Cuatrienal | Encuesta Mujeres sexualmente
mujeres 6y25 la Dindmica Nacional de la | activas:
sexualmente CDPD Demografica 2018 Dinamica MCD; 61.1%/ MSD;
activas por Demografica 71%.
condicidn de
discapacidad
16R Resultado | PCD con Articulo | Encuesta Nacional Porcentaje | INEGI Periddico Encuesta PCD con enfermedad
alguna 25 sobre Percepcion de Nacional crénica; 58.1%
enfermedad CDPD Discapacidad en sobre Hombres:55.4%
crénica Poblacién Mexicana Percepcion de | Mujeres: 60.6%
2010 Discapacidad
en Poblacién
Mexicana
17R Resultado | PCD con Articulo | Encuesta Nacional Porcentaje | INEGI Periddico Encuesta Hipertension: 25.8%
enfermedad 25 sobre Percepcion de Nacional Diabetes: 20.1%
cronica por CDPD Discapacidad en sobre Gastritis o Ulcera
tipo de Poblacion Mexicana Percepcién de | gastrica: 16.5%
enfermedad 2010 Discapacidad | Cataratas: 11.2%
en Poblacién Artritis: 10.4%
Mexicana Depresién: 9.9%.
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ANEXO

1. Solicitud de informacidn a Secretaria de Salud Federal

¢De qué forma se asegura la Secretaria de Salud la provision de servicios
comunitarios de (i) salud a las personas con discapacidad y de (ii) de salud mental
en el pais o en su &mbito de competencia, cual es su cobertura potencial y su
cobertura efectiva a la fecha?

¢De qué forma asegura la Secretaria de Salud el acceso a servicios de salud
sexual y reproductiva de las mujeres con discapacidad en todo el pais 0 en su
ambito de competencia, cual es su cobertura potencial y su cobertura efectiva a
la fecha?

¢Qué tipo de formacidn, capacitacion y concientizacion para todo su personal
lleva a cabo la Secretaria de Salud para todos los servidores publicos de salud
dirigidas a garantizar el consentimiento libre e informado de los procedimientos
y tratamientos médicos destinados a las personas con discapacidad? ¢ Cual es su
cobertura potencial del personal y la cobertura efectiva a la fecha?

¢De qué forma se garantiza o se busca garantizar que los tratamientos
farmacoldgicos necesarios por razon de discapacidad sean considerados como
parte del sistema de apoyos del grupo poblacional de las personas con
discapacidad?

De qué forma se garantiza que los servicios de salud sexual y reproductiva para
las personas con discapacidad estén a su disposicion en los formatos accesibles
siguientes:

-Lengua de sefias

-Sistema Braille

-Facil comprension

-Sistemas y formatos aumentativos o alternativos de la comunicacion, incluida
la tecnologia de la informacion y las comunicaciones.

De existir, ¢,cOmo se garantiza que los formatos anteriores estén a disposicion de
personas con discapacidad en zonas urbanas y rurales? ¢Cudl es su cobertura
potencial y su cobertura efectiva a la fecha?

¢ Qué acciones ha llevado a cabo la Secretaria de Salud para identificar, prevenir,
sancionar, reparar y erradicar todos los posibles abusos que cometa el personal
médico y personal involucrado en servicios de salud hacia las personas con
discapacidad, como puede ser el incurrir en presiones sobre las mujeres con
discapacidad para interrumpir embarazos? De haber realizado acciones describir
resultados.

¢Qué porcentaje del presupuesto de la Secretaria ha sido destinado
exclusivamente a politicas, acciones, programas y mecanismos relacionados con
la salud de las personas con discapacidad?

De que forma se busca asegurar la suficiente provision y disponibilidad de los
siguientes servicios de salud para todas las personas con discapacidad en el pais:
-Servicios generales de salud
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-Salud sexual y reproductiva de personas con discapacidad

-Diagndsticos, deteccion e intervencion tempranas de condiciones de salud que
puedan derivar en discapacidad

-Consentimiento libre e informado de las personas con discapacidad, asi como
los medios para posibilitar autonomia de decision en procedimientos médicos

¢De qué forma se busca asegurar la accesibilidad fisica y economica de los
servicios de salud para todas las personas con discapacidad en el pais, incluidas
las zonas rurales? ¢Cual es la cobertura potencial de instalaciones médicas
accesibles y la cobertura efectiva a la fecha?

10.

De qué forma se busca alcanzar la cobertura total de los siguientes servicios de
salud dirigidos a personas con discapacidad hablantes de lenguas indigenas: -
Servicios generales de salud -Salud sexual y reproductiva de personas con
discapacidad -Diagndsticos, deteccidn e intervencion tempranas de condiciones
de salud que puedan derivar en discapacidad -Consentimiento libre e informado
de las personas con discapacidad, asi como los medios para posibilitar autonomia
de decision en procedimientos médicos. De contar con alguna estrategia,
programa o mecanismo favor de indicar cual es su cobertura potencial y su
cobertura efectiva a la fecha.

11.

¢De que forma considera el Estado, a través de la Secretaria de Salud métodos
alternativos como la Rehabilitacion Basada en la Comunidad o la medicina
tradicional dirigidos a atender a personas con discapacidad en el pais?
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