La pandemia que nos toco vivir
y el derecho a la informacion de la discapacidad

The pandemia we have lived
and information rights for disability
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Un acercamiento exploratorio que da una primera mirada al problema de la accesibilidad
a medios en casos de emergencia en México. Se senalan aciertos y olvidos alrededor de la
pandemia de 2020 y se reflexiona sobre la importancia de cumplir con los lineamientos ema-
nados de la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad en lo que respecta
al derecho a la informacién y la participacién en la vida publica y social que ahf se asientan.
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A very first view, as an exploratory approach, to the problem of media accessibility in emer-
gency situations in Mexico. Successes and oversights are noted around the 2020 pandemic
to analyze the importance of complying the guidelines regarding information and public
participation in public life of the Disabled Persons Rights Convention.
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INTRODUCCION

Empecé a escribir este texto a tres dias de que en México se declarara la entrada en la Fase
3 de la epidemia de covid-19, un virus que, como la discapacidad, genera limitaciones
y barreras a nuestra movilidad y participacién en sociedad. Con cubrebocas en el
rostro pasé mi propia cuarentena dentro de mi hogar explorando a distancia algunas
propuestas informativas que sobre la pandemia surgieron en medios oficiales y privados
y su accesibilidad.
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Me interesaban dos cosas: valorar la manera en que el gobierno ha procurado atender
el derecho a la informacidén para las personas que viven en condicién de discapacidad
(PCD) y los mecanismos de accesibilidad a ésta; y detectar espacios institucionales
o privados, abiertos a la voz de la discapacidad, que permitieran a la sociedad y las
instituciones considerar a la comunidad que vive en situacién de discapacidad, desde
su propia palabra y no sujetos a la palabra de otros.

Para entender y actuar en sociedad de manera incluyente es necesario conocer las
acciones que como sociedad y gobierno se proponen para incluir e informar a un sector
poblacional especifico y detectar si en los medios y recursos informativos se escuché
la palabra de quienes viven en divergencia funcional, que permitieran a la sociedad
comprender sus sensaciones, experiencias directas y cémo les afectan las limitaciones
generadas por el coronavirus.

Este ensayo explora la accesibilidad a medios en casos de emergencia en México,
senala aciertos y olvidos en la pandemia y reflexiona sobre la importancia de cumplir
con lineamientos normativos en lo que respecta al derecho a la informacién y la
participacién en la vida publica y social de quienes viven en condicién de discapacidad.

SER PARTE DE...

Todos tenemos derecho a participar en la vida publica, as{ queda sefalado en el articulo
21 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos,' que establece que el ejercicio
directo de funciones de gobierno o la eleccién de representantes debe ser accesible
en condiciones de igualdad para cualquiera sin importar su condicién de vida. Sin
embargo, participar en la vida pablica va mds alld, implica la posibilidad de interactuar
en los espacios socialmente compartidos e incidir en los procesos de toma de decisién
sobre los recursos y las acciones que impactan en el desarrollo de sus comunidades.” De

! Dicho articulo de la Declaracién Universal de Derechos Humanos (1948) dice a la letra: “1. Toda
persona tiene derecho a participar en el gobierno de su pais, directamente o por medio de representantes
libremente escogidos. 2. Toda persona tiene el derecho de acceso, en condiciones de igualdad, a las fun-
ciones publicas de su pais. 3. La voluntad del pueblo es la base de la autoridad del poder publico; esta vo-
luntad se expresard mediante elecciones auténticas que habrdn de celebrarse periédicamente, por sufragio
universal e igual y por voto secreto u otro procedimiento equivalente que garantice la libertad del voto”.

2 El Consejo Nacional de Participacién Social en la Educacién, de la Secretarfa de Educacién Pablica
(SEP), define participacién ciudadana como: “La intervencién de los ciudadanos en la toma de deci-
siones respecto al manejo de los recursos y las acciones que tienen un impacto en el desarrollo de sus
comunidades” (Gobierno de México, 2016:1).
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acuerdo con lo anterior, parto de explicar la participacién como la colaboracién entre
sujetos para actuar en situaciones y procesos estructurados en comun, con el fin de
alcanzar objetivos que refuerzan su capacidad de ejercicio de poder. Para lograrlo debe
existir, al alcance de cualquiera y sin importar su condicién, la informacién suficiente
y pertinente, asi como los mecanismos adecuados para que todos se expresen.

En ese sentido, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) establece la obligacién del Estado de:

1. Adoptar: “medidas para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones con las demds [...] a) la informacién y las comunicaciones
[...] b) Los servicios de informacién, comunicaciones y desde otro tipo, incluidos los
servicios electrénicos y de emergencia”.

2. Adoptar “medidas pertinentes para: [...] b) Asegurar que las entidades privadas que
proporcionan instalaciones y servicios abiertos al piblico o de uso publico tengan en
cuenta todos los aspectos de su accesibilidad para las personas con discapacidad [...] f)
Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas con discapacidad
para asegurar su acceso a la informacién” (Naciones Unidas, 2006).?

En el caso de la emergencia desatada por la pandemia mundial, para ejercer el
derecho a la salud de las personas que viven en situacién de discapacidad:

a) Es necesario que puedan acceder de manera efectiva a la informacion en igualdad de
condiciones con las demds.

b) Es importante que se informe sobre los actores con discapacidad y sus acciones en
la intencién de reconocer su participacion en la dindmica social.

¢) Es trascendental que se disefien mensajes diferenciados considerando las diferentes
situaciones de discapacidad.

d) Es fundamental que se asegure su derecho a ser oidos para que puedan disefiarse
politicas publicas pertinentes e intervenciones sanitarias con perspectiva de
discapacidad.

Como lo subraya Enrique Vdzquez,* al reflexionar sobre la presencia de la disca-
pacidad en el universo comunicativo y social que vivimos, con el covid asusta “que un
virus altamente contagioso haya sido lo que se requeria para que la gente pudiera darle

3 Articulo 9, numerales 1 y 2 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
4 Enrique Vizquez es un comediante standupero mexicano que vive en condicién de discapacidad y
es colaborador de Megdfono, para el sitio web Dis-capacidad.com.
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importancia a la convivencia. ;Verdad que pesa?, ;verdad que altera tus sentidos?, sverdad
que uno se siente como que no es dueno o duefia de uno mismo?” (Vdzquez, 2020).

Trascender lo anterior es dificil, sobre todo en momento de emergencia, cuando atn
no se han desarrollado y mucho menos naturalizado los mecanismos que aseguren un
ejercicio pleno de la comunicacién para todos, a pesar de la existencia desde hace mds
de una década de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En la Observacién 7 a la CDPD (Naciones Unidas, 2018), cuyos principios pueden
extenderse a toda participacidon de las personas en situacién de discapacidad en el
dmbito social y al ejercicio de politicas publicas; se senalan como faltas frente al
cumplimiento del mandato de la CDPD que:

5. Las personas con discapacidad siguen encontrando importantes barreras actitudinales,
fisicas, juridicas, econdmicas, sociales y de comunicacién a su participacién en la vida
publica [...]

27. La participacién plena y efectiva requiere que los Estados partes faciliten la partici-
pacién y consulta de personas con discapacidad que representen a la amplia diversidad
de deficiencias.

Fallas que han sido evidentes durante la pandemia del covid-19. Asimismo, en dichas
observaciones se indica que:

242

78. En las situaciones de riesgo y las emergencias humanitarias (art. 11), es importante
que los Estados partes y los agentes humanitarios aseguren la participacién activa, la
coordinacién y la consulta sustantiva de las organizaciones de personas con discapacidad,
incluidas, a todos los niveles, las que representan a las mujeres, los hombres y los
nifos con discapacidad de cualquier edad. Ello requiere una colaboracién activa con
las organizaciones de personas con discapacidad en la elaboracién, la aplicacién y el
seguimiento de legislacién y politicas relacionadas con las situaciones de emergencia y
el establecimiento de prioridades en la distribucién de los socorros.

[y que serfa util asegurarse de que haya]

84. [...] informacién en formatos accesibles, en particular en formatos digitales, y
tecnologfas adecuadas para todas las formas de discapacidad, de manera oportuna y
sin costes adicionales.

94. m) Ajustes razonables y la accesibilidad de la totalidad de las instalaciones, los
materiales, las reuniones, las solicitudes de contribuciones, los procedimientos y la
informacién y la comunicacién en relacién con la adopcién de decisiones, la consulta
y el seguimiento en el 4mbito ptblico para todas las personas con discapacidad.
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No ocurrié de esa manera durante la pandemia, aun cuando en documentos previos
de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) se habia insistido en el punto.’

Para muestra basta un botén. En la mencionada observacién 7 se insiste en que
toda consulta que involucre decisiones o disefio de politicas para la discapacidad debe
priorizar la participacién de las PCD a partir de las organizaciones que las representan,
poniendo en primer término a las Organizaciones de Personas con Discapacidad (OPD).
Sin embargo, en la pandemia, la primera consulta que consideré de manera explicita las
necesidades y requerimientos de la discapacidad realizada por el gobierno nacional fue
con el sistema Telet6n, una organizacién creada como una entidad privada de atencién
a la discapacidad y no una organizacién de personas con discapacidad.

COVID, CAMPANAS Y COMUNICACION

La estrategia comunicativa del gobierno mexicano empezé con base en tres mecanismos:
el de mayor alcance fue la conferencia de prensa diaria del subsecretario de Prevencién y
Promocién de la Salud de la Secretaria de Salud transmitida por internet y por television.
En la misma se da seguimiento a la curva de desarrollo de la epidemia, se presentan y
explican las politicas publicas y las formas de atencién a la poblacién, se dan a conocer
los mecanismos de accién a seguir por parte de la poblacion y se resuelven algunas dudas
generales sobre el virus y las formas de prevencion del contagio.

Estas conferencias conocidas de manera coloquial como /z telenovela de las 7 porque
la mayoria de la poblacién las sintonizaba como si fueran el drama televisivo de moda,
se manejaba con un lenguaje asequible en el que se utilizaban frases gancho como,
quédate en casa, usa el estornudo de etiqueta, ldvate las manos y mantén tu sana distancia,
con ello no se hacfa distincién entre tipos de poblacién; sin embargo, y en concordancia
con las directrices de la Ley Federal de Radio y Televisién, se incluyé un recuadro con
traduccién simultinea en Lengua de Sefias Mexicana que no cumplia con la normativa,
pues resultaba pequefio al no ocupar el porcentaje de pantalla ideal. Ello dificultaba
la visualizacién de las gestualidades de los intérpretes; ademds tenfa un contraste de

> El inciso 36 de la Observacién general nim. 2 (2014) sobre accesibilidad del Comité sobre los
derechos de las personas con discapacidad senala que: “En situaciones de riesgo, desastres naturales y
conflicto armado, los servicios de emergencia deben ser accesibles a las personas con discapacidad, o de
lo contrario no serd posible salvarles la vida ni proteger su bienestar (articulo 11). La accesibilidad debe
incorporarse como prioridad en la labor de reconstruccién después de los desastres. Por lo tanto, la re-
duccion del riesgo de desastres debe tener en cuenta la accesibilidad e incluir la discapacidad”.
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dificil percepcién por su fondo color vino y la vestimenta, no siempre contrastante, de
los intérpretes.

El segundo mecanismo inicial fue una campana de difusién en medios de un plan
para prevenir el contagio, organizada alrededor de Susana Distancia, una heroina que
contribufa a mantener el plan de distanciamiento social y ofrecia consejos preventivos.
Esta campana se orquesté mediante lemas y frases de ficil acceso, presentadas por
el personaje en caricatura y su uso en carteles, historietas y pequenas animaciones
aptas para todo publico. Se trata de un personaje empdtico de fécil reconocimiento e
identificacién pero que no tiene ninguna cualidad identitaria con alguna condicién
de discapacidad y que ha tenido poca atencién a las condiciones particulares de las
divergencias funcionales.

En la campafa, poco a poco se incorporaron gréficos e imagenes relativas a
situaciones de discapacidad pero se presentaron omisiones que discriminan ciertas
condiciones funcionales. Se representé mayormente a la discapacidad motriz a partir de
usuarios de sillas de ruedas a quienes se debe asistir en su higiene, salud y en su acceso a
productos alimenticios y Gnicamente se les da agencia en la responsabilidad de limpiar
sus propios instrumentos de movilidad. Se ignoré a las otras divergencias funcionales,
no se considerd si son sujetos con movilidad auténoma, tampoco la exacerbacién de
su malestar por el encierro, especialmente dejaron de atenderse las consecuencias del
encierro en PCD psicosocial o autismo, quienes dada su propia divergencia funcional
pueden requerir rutinas de interaccién en espacios abiertos. Para el segundo mes
de pandemia s6lo habia una infografia de Susana Distancia entre los materiales
especialmente disefiados para la discapacidad y ésta tinicamente estaba accesible en
el sitio del Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas con
Discapacidad (Conadis); ahi el personaje si convive con representaciones de personas
ciegas, con discapacidad auditiva y en silla de ruedas.

El tercer mecanismo de comunicacién gubernamental fue un sitio de internet
coordinado por la Secretarfa de Salud,® que ofrecié en diferentes niveles informacién
orientada al publico en general, los medios y los especialistas, y alojé de forma
convergente las otras dos estrategias.

Ese sitio conté con herramientas de accesibilidad bdsicas orientadas principalmente
a discapacidad visual, incluyendo en algunos casos lectores de pantalla y aumento de
tamano en tipograﬁ'a y acercamiento a imégenes, ajustes de contraste y version en tonos
de gris. Asimismo, en su menu principal destacé una seccién orientada a la comunidad
de la discapacidad donde se accedia a lo que consideraron las principales informaciones

¢ <https://coronavirus.gob.mx/>.
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de interés para la comunidad de PCD. Ahi, parte de la informacién se ofreci6 en
formatos accesibles o con herramientas de accesibilidad como audiodescripcién de
imdgenes, interpretacion y/o retransmisién de conferencias diarias en lengua de sefas
y transcripcién de contenidos de las mismas en lectura fécil.

Para el interesado que vive en situacién de discapacidad, acceder a la informacién
implic6 el armado de un rompecabezas. El sitio, al alojarse en el sistema de informacién
del gobierno y funcionar con la misma ruta de acceso que las de las otras dependencias
del Estado compartia una légica de navegacién no accesible de inicio, lo que derivaba
en una experiencia trunca, en la que se perdian datos valiosos. Por ejemplo, carecia de
un enlace directo a la seccién dedicada a la comunidad de la discapacidad a cargo del
Conadis, donde se presumian contenidos con informacién especializada al presentar
materiales extra mds o menos disefiados considerando las particularidades de cada
divergencia funcional, aunque muchas veces resulté la misma informacién accesible a
partir de una ruta inclusiva pero no realmente incluyente.

Por su lado, el gobierno de la Ciudad de México creé la campana #Quédate en casa
que informaba de manera simple los sintomas de la enfermedad, las medidas de higiene
bésicas, y presentaba el acceso a una herramienta para el diagnéstico inicial por medio de
un servicio de mensajeria telefénica que permitia contestar un cuestionario de evaluacién
de riesgo de contagio (accesible también por internet y redes sociales), y orientaba sobre
acciones a tomar en cada caso; asi como presentaba un mapa interactivo de ocupacién
hospitalaria. Esta campana consideraba mds de 14 500 puntos de exposicién gréfica en
el sistema de transporte Metro, los camiones y el mobiliario urbano y estimaba mds de
5 millones de impactos al dia entre los que se considera en igualdad de circunstancias de
acceso a un numero importante de PCD. Sin embargo la accesibilidad a su informacién,
en especial por medio de sus pdginas es compleja y conforme se va orientando a servicios
para la atencién y cuidado de la salud se vuelve menos accesible cada vez.

Algunos estados de la Republica y algunas dependencias de gobierno por sector,
como turismo o economia, también desarrollaron campafias de informacién y atencién
orientadas a la poblacién en general, a poblaciones definidas o prestadores de servicios
especificos. Entre éstas resulta interesante la labor del gobierno de Chihuahua que
desarrollé una campana en lenguas indigenas.

INFORMACION GUBERNAMENTAL
“No basta con ‘pasar’ la misma informacién que necesita toda la poblacién a un sitio

mds o menos accesible para que las personas con discapacidad sorteen la pandemia:
se necesitan contenidos especificos y si, mds accesibilidad” (Herndndez y D’artigues,
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2020). Asi encabezan Libertad Herndndez y Katia D’Artigues un articulo que reflexiona
sobre la falta de informacidn accesible a los distintos tipos de funcionalidad, publicado
en el blog especializado en discapacidad Yo rambién. Claramente tienen razon.

En primera instancia es necesario senalar que las medidas de atencién a la
comunidad de la discapacidad fueron puestas en practica con retraso, ello implica un
acrecentamiento de la situacién de discapacidad frente al riesgo de la enfermedad,
ya que la falta de informacién accesible y pertinente se erige como una barrera a la
participacién plena y efectiva de las PCD en los procesos de contencién y cuidado social.

El 12 de abril se hizo publica una estrategia que intentaba subsanar un hueco
en el proceso de comunicacién de la emergencia, aun cuando el subsecretario de
prevencién de la salud, doctor Hugo Lépez-Gatell, senalaba —desde el inicio de su
presencia medidtica como coordinador del manejo de la epidemia en México— que
uno de los brazos fundamentales del programa era la estrategia de comunicacion pues
“Un elemento crucial [...] es la disciplina, el orden, la claridad de comunicacién y
transparencia’ (Najar, 2020).

Esta tardanza podria haberse reducido con un trabajo mds integrado en el proceso
de disefio de las politicas de contencién de la pandemia, que a decir del mismo
subsecretario, iniciaron desde el mismo 3 de enero, cuando China anuncié los
primeros casos en Wuhan. Ciertamente la planeacién inici6 en ese momento pero no se
incorporé una perspectiva que consideraba la discapacidad —y para el caso tampoco se
pensé de inicio en otros grupos vulnerables— al privilegiarse una mirada homogénea de
la sociedad, como si los procesos de atencién a la salud fisica y social fueran los mismos
para todos y no fuera necesario considerar particularidades.

Sélo hasta el 17 de marzo, 12 dias después de instauradas las conferencias de prensa
diarias del doctor Gatell, se incluy6 en las transmisiones a un intérprete de lengua de
sefias. Lo anterior como reaccién inmediata a una demanda de amparo por no difundir
informacién en LSM sobre las medidas de contencién y prevencién del covid-19
presentada en tribunales por Erick Arellano Herndndez, activista sordo, lider de la
Coalicién de Personas Sordas, AC (Espinosa, 2020), y inicamente después de 40 dias de
informacién focalizada en las mencionadas conferencias. Fue hasta el 12 de abril que se
desplegd en el minisitio #Quédate en casa una estrategia diferenciada de comunicacién
para la discapacidad con la presentacién de un sitio de informacién accesible.

Se trata de pricticas comunicativas reactivas y no proactivas iniciadas a partir de las
exigencias de la comunidad, tal como lo senal6 en la presentacién del sitio accesible
personal de la Secretaria de Salud cuando agradecié el didlogo informal suscitado
en twitter para su puesta en marcha. En este sentido es necesario subrayar que hizo
falta una politica integral que considerara a todos los sectores y los organismos
gubernamentales para el desarrollo de estrategias comunes. En especial me refiero a la
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distancia institucional aparente entre la Ssa y el Conadis cuyas iniciativas, como sefalé
mds arriba, no estuvieron directamente ligadas al minisitio oficial del coronavirus.

La accesibilidad a ambos sitios tuvo deficiencias. A continuacién muestro cuatro
gréficas donde se hace un diagndstico de accesibilidad inicial de esos sitios. Dichas
gréficas fueron elaboradas con la herramienta de evaluacién que presenta el Instituto
de las Personas con Discapacidad (Indiscapacidad) por medio de su socio estratégico
Hear Colors (2020).”

GRAFICA 1
Debe ser revisado
por un experto: 24.5%
Si cumple: 51.8% -. - . -
LR
iEEs’
4
“ : . No cumple: 23.7%

Fuente: pdgina de inicio sitio coronavirus, Secretaria de Salud.

(GRAFICA 2

Debe ser revisado
por un experto: 15%

N\

No cumple: 7.1%

Si cumple: 77.9%

Fuente: p4gina de inicio micrositio informacién accesible sitio coronavirus, Secretarfa de salud.

7 La herramienta de diagndstico inicial es de uso gratuito y se encuentra en <https://www.hearcolors.
com.mx/web/recursos>.

ARGUMENTOS 35 ANOS * UAM-XOCHIMILCO * MEXICO 247



E. LEVIN ROJO LA PANDEMIA QUE NOS TOCO VIVIR Y EL DERECHO A LA INFORMACION DE LA DISCAPACIDAD

GGRAFICA 3

Debe ser revisado por un experto: 4.4%

No cumple: 13.3%

Si cumple: 82.2%

Fuente: pagina Conadis. Inicio Blog.

GRAFICA 4

Debe ser revisado por un experto: 9.4%

N

No cumple: 29.7%

Si cumple: 60.9%

Fuente: pdgina Conadis. Infografias covid para personas con discapacidad psicosocial.

Valga sefnalar que la informacién presente en las diferentes secciones de ese minisitio
y sus diferentes instrumentos, que incluyen registros audiovisuales de las conferencias
de prensa diarias, vldeos y animaciones de consejos y procedimientos de actuacién
individual y colectiva e infografias con consejos de actuacion eran generalmente reitera-
ciones de la informacién que se brindé al publico en general y pocas veces se trata de
informacién que considere la especificidad de cada una de las divergencias funcionales.
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Esto quiere decir que la preocupacién se centré en adecuar la informacién genérica
para que fuera percibible segtin el tipo de condicién funcional pero no se considerd la
especificidad que frente al problema podria presentarse en cada discapacidad.

Como senala Libertad Herndndez (2020): “Que la informacién sea clara y accesible
para personas ciegas, sordas, con discapacidad motriz, intelectual o psicosocial es el
comienzo, pero es también muy importante que la informacién sea suficiente y con
enfoque en las necesidades que son diferentes a las del resto de la poblacién”. En ese
sentido no se prestd atencion a requerimientos derivados de algunas discapacidades ni
a situaciones de riesgo debidas a la presencia de la discapacidad en algunos individuos;
por ejemplo, no se consider6 que algunos tipos de discapacidad, como la poliomielitis
o el sindrome de Down, podrian colocar a las personas en situacién de riesgo por
las afectaciones que su condicién tiene al sistema respiratorio o cardiovascular. Lo
anterior representa un peligro para quien vive con discapacidad, pues podria caerse en
la falsa impresion de que no forman parte de grupos de riesgo y por tanto hacer que
su actuacion fuera més relajada frente al contagio y el diagnéstico de covid. Tampoco
se considerd, en la informacién que proporcionaba la Ssa, estrategias de higiene y
convivencia especificas para los usuarios de aparatos ortopédicos o para aquellos que
requieren apoyo y asistencia en su vida diaria al englobarlas en una imposible prictica
de la sana distancia y un insuficiente lavado de manos.

Es de destacar que a pesar de los errores y las deficiencias, el Estado mostré dis-
posicién para mejorar los materiales trasformando su quehacer informativo para
hacerlo cada vez mds accesible e incluyente. Siguiendo esa direccién, por ejemplo, se
incorporaron versiones de las conferencias de prensa diarias priorizando la interpretacién
en lengua de senas, presentando restimenes de las ideas mds importantes de cada evento
Gnicamente con el intérprete a cuadro, elaboradas a partir de una redaccién que se
presenta por escrito siguiendo los principios de la lectura fécil. Sin embargo, no siempre
se logré una redaccién sencilla y entendible para personas con discapacidad intelectual
o psicosocial pues usaron términos y conceptos complejos no explicados con claridad.

El material que de manera independiente se presenté en el minisitio de Conadis,
resulté mds orientado a la especificidad de las distintas funcionalidades, pero muchas
veces se usé el mismo material con adecuaciones simples para cada tipo de discapacidad.
Esta oferta informativa tuvo un mayor indice de accesibilidad segtin los pardmetros de
la Web Accesibility Iniciative (WAC) 2, como puede observarse en las graficas y ademds
ofrecié una mejor y mds amplia representaciéon de las diversidades. En el material
de Conadis hubo infografias en las que se pueden identificar hombres y mujeres en
sillas de ruedas, personas sin alguna de sus extremidades, jévenes y adultos en alguna
condicién de discapacidad, con ceguera, duefios de perros guia, usuarios de bastén
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blanco, etcétera; asi como personas con aparatos auditivos, aunque no existen de
manera clara y explicita representaciones de hablantes de senas ni de personas con
discapacidad intelectual como pudiera ser rostros con rasgos de sindrome de Down o
el uso de iconografia identitaria de algunas condiciones como el azul para el autismo o
el amarillo para las personas en condicién de discapacidad.

Por otro lado, es interesante sefialar que el gobierno de la Ciudad de México ofrecié
estrategias alternativas a las del gobierno federal; destacan dos orientadas no sélo a
dar informacién sino servicio a la poblacién: un mapa de localizacién de la oferta
hospitalaria y el nimero telefénico 51515 para acceder a un cuestionario diagnéstico.
El problema para las PCD en ambos casos, es que su nivel de accesibilidad era cada vez
menos eficiente conforme el usuario se iba acercando a su uso préctico.

El nimero telefénico y el cuestionario, al ser automatizados, no ofrecen posibilidad
de ajuste si hay errores de interpretacién, ni un entorno amigable para un usuario
no promedio y exigen una velocidad no adaptada para la respuesta. Aunque puede
ser respondido mediante mensaje de texto o en linea, no es accesible a muchas PCD
auditivas que no leen, ni escuchan y que requerirfan un apoyo personal de reenvio para
contestar y recibir respuesta inmediata. Al respecto, la académica y periodista Clara
Luz Alvarez escribié:

Si en México se hubiera implementado lo que desde hace muchos anos se ha propuesto
al Congreso de la Unidn y al Ejecutivo Federal respecto al establecimiento de centros
de relevo como en Colombia, otro gallo cantarfa. Los centros de relevo sirven de
enlace a través de videoconferencias para que exista comunicacidén entre personas
sordas y oyentes. Con el centro de relevo una persona sorda puede ir a un hospital y
comunicarse con el personal de salud; puede asistir a los juzgados para hacer valer sus
derechos; puede realizar un sinfin de actividades sin necesitar a una persona en sitio
que le traduzca (2020).

El mapa, por su lado, termina siendo confuso en su interpretacién para personas con
discapacidad intelectual o psicosocial por que al estar montado en una interfase tipo
google aglomera la informacién y dificulta que personas con problemas de motricidad
o de concentracién encuentren la informacion adecuada a su caso particular.
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GRAFICA 5

Debe ser revisado por un experto: 14.7%
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Fuente: pdgina de inicio sitio Instituto de la discapacidad, Ciudad de México.
GRAFICA 6
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Fuente: Pdgina de acceso a cuestionario de diagndstico, Ciudad de México.
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Fuente: pdgina de respuestas a cuestionario de diagnéstico de covid, Ciudad de México.
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OTRAS VOCES

La inclusién de la discapacidad en los procesos informativos que se desprenden de la
emergencia sanitaria provocada por la covid-19 también compete a la iniciativa privada
a partir de las organizaciones de atencidén y servicio a la discapacidad y, por otro lado,
a los medios de comunicacién, dada la labor de servicio que cumplen.

Antes de concentrarme en algunos casos en particular consigno aqui que en una
consulta en el buscador Google los términos covid + discapacidad + Mexico en el
formato de noticias publicadas en México en marzo de 2020, se obtuvo un total de
22 200 resultados. La gran mayoria hacian referencia tangencial cuando el término
discapacidad aparecia en relacién con el tema covid, casi siempre en noticias que se
ocupaban de acciones y politicas que involucraban de manera general la atencién a
la discapacidad, entre éstas una gran cantidad de noticias sobre la continuidad en la
entrega de pensiones a adultos mayores y PCD, asi como un importante nimero de
notas relativas a que los automéviles con placas de PCD serfan exentos del programa
Hoy no circula. Algunas notas sobre recursos para PCD y/o sobre la experiencia de la
pandemia en la comunidad destacables fueron las siguientes:

1. Lanzamiento por parte del gobierno de la Guia para la proteccién de la salud de las
personas con discapacidad en el contexto de covid-19 (29 de abril). Publicada en
varios medios electrénicos, radiofénicos e impresos.®

2. Las afectaciones a los infantes con discapacidad ante el covid 19. Tema abordado
en varios medios, en particular, una nota publicada por el diario La jornada el
3 de abril en la que se llama la atencién sobre la posibilidad de que este grupo
poblacional sufra discriminacién por falta de atencién a sus necesidades.

3. El cuidado de las personas con discapacidad ante la enfermedad. Destaca una nota
del servido interno de noticias del Instituto Tecnolégico de Monterrey publicada el
24 de abril.

4. El papel de la Comisién Interamericana de Derechos Humanos por la protecciéon
de PCD en cércel, en el marco de la pandemia. Publicada en Milenio el 9 de abril de
2020.

® Esta gufa apareci6 a casi dos meses de iniciada la jornada de sana distancia, uno de cuyos principales
¢jes de accidn era la comunicacién oportuna de informacion pertinente y eficaz para protegerse del virus.
No analizo ahora este documento ni sus contenidos, aunque lo haré posteriormente, pues se trata de
un material de 32 pdginas con informacién dirigida a diferentes divergencias. La guia fue disenada por
Conapred, Conadis y Movimiento Tres Doce.
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5. La experiencia de la jornada de sana distancia desde la perspectiva de PCD y las
dificultades de contabilizar los decesos por covid relacionados con discapacidad
intelectual. Revista digital Animal Politico con fecha del 4 y 25 de abril.

El 22 de abril la Ssa dijo que ya estaba trabajando con la Fundacién Teletén México
para ofrecer informacién adecuada a las distintas discapacidades, “dado que ellos son
LOS EXPERTOS, en el manejo que tanto nos han pedido la sociedad civil desde las redes
sociales para mejorar nuestro manejo de informacién y nuestra comunicacién con
personas con discapacidad” (Documenta, 2020).

Frente a ello, otras organizaciones como Documenta A.C., dedicada a trabajar el
tema de reclusién y discapacidad en la que participan personas con y sin discapacidad
como gestores y colaboradores alzaron su voz y sefialaron que el colectivo de personas
con discapacidad es amplio y tiene necesidades especificas, y solicitaron como
imprescindible la consulta “a PcD y organizaciones de y para PcD para construir las
medidas, informaciones y herramientas idéneas ante el Covid_19” (Documenta, 2020),
subrayando la importancia de que el Estado considerara a las PCD como sujetos con
palabra y no sujetos a la palabra de expertos.

Siendo Zéleton el primer referente del Estado para fungir como consultor en procesos
de difusién —aunque posteriormente se anuncié como colaborador en la elaboracién de
la Guia de atencién a la discapacidad al “Movimiento tres doce, por un México 100%
? como representante de la sociedad civil-, resulta pertinente un acercamiento
a las propuestas comunicativas que aquella fundacién presenta.

En su pagina Materiales de apoyo covid 19 —accesible desde el 7 de abril- ofrecié
cinco guias de accién ante la enfermedad; siete notas diversas dirigidas a los familiares
de PCD orientadas principalmente a problemdticas especificas del autismo; cuatro
mecanismos de servicio de atencion telefénica incluyendo contencién psicoldgica
y consejerfa para otras instituciones; y cuatro videos con instrucciones terapéuticas:
estimulacién temprana, mecanoterapia, terapia ocupacional y terapia respiratoria.

. . »
inclusivo

? El “Movimiento tres doce, por un México 100% inclusivo” es una agrupacién de organizaciones
de la sociedad civil que han trabajado desde tiempo atrds a favor de este sector de la poblacién que se
presenté publicamente en noviembre de 2018.
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GGRAFICA 8

Debe ser revisado por un experto: 6.3%

No cumple: 22.5%

Si cumple: 71.1%

Fuente: pdgina de materiales de apoyo, Fundacién Teleton.

Como puede verse en la Grifica 8, su pdgina no presentaba un indice de accesibi-
lidad WC2.0 sustancialmente distinto a las paginas del propio Estado e incluso era un
poco menos eficiente que parte de la oferta gubernamental. De esa manera el criterio
de su experticia en el desarrollo de informacién para las PCD queda técnicamente
invalidado.

En segundo lugar el material de la Fundacién no ofrecia un acercamiento incluyente
ni orientado a la totalidad de las divergencias funcionales sino que se enfocaba
principalmente en resolver los servicios que como fundacién ofertaba a su comunidad.
Esto no es censurable de manera directa pues evidentemente se trata de un servicio
que respondia a su interés particular; sin embargo, resulta cuestionable que siendo una
organizacion altruista y asistencial que se presume incluyente y con amplios recursos
econémicos y de infraestructura, no haya sido proactiva en el proceso de atender a toda
la comunidad de la discapacidad.

Es preciso reconocer que los recursos que ofrece estdn disenados considerando las
mejores practicas de la accesibilidad medidtica y que estdn realizados correctamente, por
ejemplo la gufa que explica el coronavirus en lectura fécil (Teletén, 2020). Asimismo,
el tipo de servicios que ofrecié de manera digital resultaba util para la atencién a ciertos
grupos ademds de trascender el asunto del derecho a la informacién y la comunicacion,
al dejar de entender esta tltima como acumulacién de datos y declaraciones e
incorporar procesos de intercambio comunicativo e informacién préctica como las
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recomendaciones a grupos de poblacién particulares del tipo de familias con autistas
o los videos de cardcter pedagdgico orientados a la ensenanza de técnicas terapéuticas.

Por tltimo, es importante sefalar que, dada la orientacién de su labor, se insistié en
infantilizar a la discapacidad, tanto en el nivel de construccién del discurso que elaboréd
un lector ideal como infante, como en el nivel de la representacién, pues mayormente
los representa como ninos y se olvida de otros grupos etarios y poblacionales.

LA VOZ DE LAS PERSONAS CON DIVERGENCIA FUNCIONAL

Para terminar, hago referencia a dos iniciativas que en el espacio digital buscaron hacer
accesible el proceso comunicativo a la voz de la discapacidad. Este tipo de accesibilidad
lleva un paso adelante el ejercicio de inclusién al incorporar su voz y considerar
la experiencia directa. Estas iniciativas pertenecen a dos medios de comunicacién
centrados en el tema de la discapacidad, el portal de noticias Dis-capacidad.com, y el
blog informativo Yo también. En este tltimo se reuni6 un conjunto de PCD a quienes se
les pidi6 que relataran de manera breve su experiencia frente a la pandemia y expresaran
algin consejo Util a otras personas con discapacidad en torno a maneras de enfrentar
el aislamiento y el contagio:

Le preguntamos a 40 personas que viven con discapacidad (o personas cuidadoras) cudl
ha sido el principal obstdculo de estar en cuarentena [...] En esta galerfa de historias los
funcionarios tendrian una idea de lo que necesitan las pcd en medio de una cuarentena
inédita como la actual (Yo también, 2020).

Esto ultimo es lo mds trascendental del ejercicio pues el derecho a la informacién
no sélo debe incluir el acceso a datos sino potenciar que otros involucrados también
accedan a informacién atil para su propio desempeno en relacién con la discapacidad.

Lo primero que me he encontrado es que el material que uso todos los dias, como
guantes y benzal rosa, que son indispensables para un lesionado medular, estdn agotados
por las compras de pdnico. Esto me afecta porque no podré desinfectar mis sondas para
cateterismo intermitente, y los guantes que ocupo para otros procesos (Yo también, 2020).

Sefala Alfredo Jiménez, uno de los participantes del sondeo, quien vive con
discapacidad motriz.

Dis-capacidad.com se propuso cumplir una funcién similar pero impulsé una mayor
profundidad, pues no sélo se trataba de un sondeo sino que abrié Megdifono, una
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seccién para hacer mds potente la voz de quienes viven con discapacidad, con lo que
persigui6 ser una plataforma para el encuentro entre iguales sin necesidad de hablar por
aquellos que tienen discapacidad.

Frente a esta realidad, hacemos de su conocimiento el riesgo que estamos enfrentando,
por un lado, como comunidad de personas con discapacidad, y por otro, como artistas
en el confinamiento actual, y solicitamos:

El apoyo necesario al que tenemos derecho como ciudadanos de este pafs, para
continuar con nuestras vidas.

Se establezcan medidas que nos permita pasar esta contingencia, tanto econémica
como socialmente (Colectivo No es Igual, 2020).

Lo anterior lo demandaron los integrantes del Colectivo No es igual, quienes asi dan
visibilidad a las particularidades que les afectan y deben ser asumidas en las instituciones
culturales con las que se relacionan.

Finalmente, Jazmin Martinez, colaboradora de esa iniciativa, expresé la siguiente
demanda:

Sélo pido que si bien no habri utilidades en las empresas, no comiencen a despedir
pido q p p
personas en atencién a la edad, personas con discapacidad, etcétera, es decir, que no
haya despidos con base en las personas que fueron asignadas a guardar la cuarentena y
hacer home office (Martinez, 2020).

El Megdfono y Yo también se alzaron como dos iniciativas emanadas desde la
comunidad de discapacidad; se traté de acciones ejemplares en tanto buenas practicas
y podrian convertirse en fuentes de consulta constante por parte de las instituciones
gubernamentales y los otros medios, puesto que, como senalan en £/ Megdfono:

[...] nadie sabe mejor que nosotros y nosotras, personas con discapacidad, las barreras
que enfrentamos, por nuestro derecho a decir en primera persona lo que nos preocupa
y nos ocupa de la pandemia por #Covid19 y otros temas, a ser protagonistas de la
transformacidn social para avanzar hacia la verdadera inclusién” (Dis-capacidad.com/

Megifono, 2020).
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REFLEXION FINAL

La segregacién en la politica informativa no es culpa de la urgencia de la situacién, en
realidad es resultado de lo que se denomina discriminacién interseccional, y empieza
en el momento en que por segregacién no se cuenta con la informacion pertinente
sobre este sector de la poblacién, “se genera poca informacién relativa a discapacidad,
a las PCD y a las situaciones de discriminacién de las que son objeto. Este vacio genera
que no se pueda conocer el impacto de las politicas publicas, ni si las mismas atienden
a la interseccionalidad o a la reduccién de la discriminacién a la que se enfrentan”
(Transversal, 2019:5). Al no conocernos (los), la labor se hace cuesta arriba. La pandemia
tomé a todos por sorpresa, pero sus consecuencias podrian ser menores si existieran
estrategias informativas previas distintas, de manera que en medio de la emergencia su
atencién no representara una carga extra. Me refiero a la cuestion de la accesibilidad
informativa que no debe orientarse a la simple adecuacién de contenidos a diferentes
formas de percepcién sino transformarse en un encuentro permanente.

Cuando algo no es accesible enfrentamos dos exclusiones distintas: quienes no
pueden acceder por vivir con alguna divergencia funcional ven sus derechos a la
participacién vulnerados, y como sucedié en esta emergencia sanitaria, ven que otros de
sus derechos como la salud y la seguridad también se vulneran; pero, al mismo tiempo,
la mayorfa “capaz” también se pierde la posibilidad de conocer la experiencia del otro,
una experiencia cuya riqueza es desperdiciada en tanto que se vuelve inaccesible. En
ese desconocimiento, perdimos como sociedad una oportunidad para transformarnos
desde la inclusién y quizds dejamos de hallar individual y colectivamente vias alternas
para vivir esta crisis con menos traumas.
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