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Sobre este documento

Este documento es uno de los cinco que componen la serie de documentos fundacionales del
proyecto Igualdad y calidad en pos de una prestaciéon de cuidados y apoyo inclusiva para las
personas con discapacidad (EQUIP) (véase el recuadro 1).

El proyecto EQUIP se dirige a todos los proveedores de servicios de cuidados y apoyo, tanto
empresas con fines de lucro como organizaciones benéficas o de la sociedad civil, entidades publicas,
organismos internacionales, redes transfronterizas o cualquier combinacién de las anteriores.

Vistos en conjunto, los cinco documentos fundacionales del proyecto EQUIP brindan a los
proveedores un potente recurso que pueden emplear, ya sea individualmente o a escala sectorial,
para transformar la prestacion de servicios de cuidados y apoyo poniendo los derechos humanos
en el centro.

Esta serie también constituye un valioso punto de referencia para los agentes implicados en
promover el cambio y para quienes tienen un interés personal en la calidad de los servicios de
cuidados y apoyo, en concreto, las personas con discapacidad, sus familias, las organizaciones que
las representan y otras partes involucradas de diversos modos en la prestacion de cuidados y apoyo,
como sindicatos y grupos de presion.

El proyecto EQUIP es una iniciativa de la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para
los Derechos Humanos (ACNUDH) con el respaldo de la Agencia de Cooperacién Internacional de
Corea (KOIKA) y el Instituto Coreano para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad (KODDI).

KOICA Koddi J

Recuadro 1:
La serie de documentos fundacionales del proyecto EQUIP

Esta serie se compone de una nota introductoria y cinco documentos fundacionales,
gue resultan de mayor utilidad si se leen juntos:

Introduccidn a la serie de documentos fundacionales: Hacia una prestacion de servicios
de cuidados y apoyo basada en los derechos para las personas con discapacidad - Nota
introductoria para proveedores de servicios de cuidados y apoyo

Documento fundacional n.2 1: El Estado como regulador y cliente

Documento fundacional n.2 2: La capacidad de decisién de las personas usuarias y la
democratizacién de los servicios de cuidados y apoyo

Documento fundacional n.2 3: Los modelos de negocio de los proveedores de servicios
de cuidados y apoyo vy los riesgos para los derechos humanos

Documento fundacional n.2 4: Los mecanismos de reparacién y diligencia debida en
materia de derechos humanos para el sector de los servicios de cuidados y apoyo
Documento fundacional n.2 5: La prestacién de servicios de cuidados y apoyo y la
“combinacidn inteligente”
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Puntos destacados

“UNO: Las personas con discapacidad tienen derecho a participar en las decisiones que influyen en
como viven su vida”

“DOS: Los Principios Rectores sobre las Empresas y los Derechos Humanos de las Naciones Unidas
reafirman y subrayan la importancia de organizar consultas significativas con todas las partes
interesadas en el contexto de la diligencia debida en materia de derechos humanos y en el disefio y
la aportacion de reparaciones y procesos de reparacién”

“TRES: La participacion plena y activa de las personas con discapacidad conduce a unos servicios de
cuidados y apoyo mejores y mas respetuosos con los derechos humanos”

“CUATRO: La participacién plena y activa de las personas con discapacidad en las decisiones que
influyen en cémo viven su vida sigue siendo la excepcidn, no la regla”

“CINCO: Incluso cuando se han establecido mecanismos de participacién, no todas las personas
con discapacidad estan incluidas en igualdad de condiciones ni cuentan con el empoderamiento

necesario para participar.”

“SEIS: Prestar cuidados y apoyo basados en los derechos humanos significa integrar la participacion
plena y activa en todos los procesos que conforman el ecosistema de cuidados y apoyo humano”

“SIETE: Los modelos de cogobernanza se basan en el reconocimiento de que las personas con
discapacidad no son meras receptoras de los servicios, sino socios esenciales para su gestiéon”
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UNO: Las personas con discapacidad tienen derecho a participar en las
decisiones que influyen en cdmo viven su vida

Varios instrumentos de derechos humanos de aplicacion general consagran el derecho a la
participacién. Por ejemplo, el articulo 21 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos expresa
que toda persona tiene derecho a participar en el gobierno de su pais, a acceder en condiciones
de igualdad a las funciones publicas de su pais y a votar. El articulo 25 del Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos recoge el derecho universal a participar en la direccion de los asuntos
publicos (ademas del derecho al voto y a acceder a las funciones publicas).

El derecho a la participacién también queda garantizado en la Convencidn sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD), que aporta una sélida formulacion sobre los motivos por los que
estos derechos son esenciales y expone cdmo pueden hacerse efectivos en la practica.

La CDPD establece la participacién como un principio rector’ y una obligacidén transversal’.. A
este respecto, la Convencion insta a los Estados Partes a implicar activamente a las personas con
discapacidad y a sus organizaciones representativas en todos los procesos de toma de decisiones
que les afecten:

e El articulo 4(3) de la CDPD exige explicitamente la colaboracidn activa de las personas con
discapacidad en la elaboracién y seguimiento de legislacion y politicas;

e Elarticulo 19 de la CDPD consagra el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad, un derecho cuyo ejercicio requiere el desarrollo de servicios que tengan
en cuenta las aportaciones de los usuarios para garantizar que promueven la autonomia y
la inclusion social, en lugar de la imposicion y la segregacion; y

e El articulo 29 de la CDPD incide en la obligacion de garantizar la participacion en la vida
politica y publica, inclusive en la gobernanza de las instituciones y sistemas que afectan a
su vida diaria.

De acuerdo con la CDPD, la capacidad de decisién de los usuarios y la democratizacién del servicio
son tanto una salvaguarda frente a los abusos como el camino hacia el empoderamiento. Esa
participacién contribuye a cuestionar las ideas preconcebidas de incapacidad y dependencia
incorporando la voz de los usuarios en la toma de decisiones a todos los niveles.

El derecho a participar no se restringe a las esferas superiores (como el desarrollo de politicas),
sino también a escala intermedia y a las cuestiones de detalle de la planificacion y la ejecucién
de politicas, entre ellas, la gobernanza organizativa, los procesos de planificacion individual y las
evaluaciones del nivel de servicio.

Para posibilitar este tipo de participacion multicapa es necesario ir mas alld de las consultas
excepcionales o la inclusion simbdlica y lograr una auténtica transformacién institucional.
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DOS: Los Principios Rectores sobre las Empresas y los Derechos Humanos
de las Naciones Unidas reafirman y subrayan la importancia de organizar
consultas significativas con todas las partes interesadas en el contexto de
la diligencia debida en materia de derechos humanos y en el diseno y la
aportacion de reparaciones y procesos de reparacion

Los Principios Rectores sobre las Empresas y los Derechos Humanos de las Naciones Unidas reiteran
la importancia de la participacion y los derechos participativos de multiples modos. La implicaciéon
real de las personas a las que pueden afectar las decisiones es esencial para lograr un proceso de
diligencia debida en materia de derechos humanos robusto, creible y compatible con los derechos?.

Consultar a las personas con discapacidad directamente y atendiendo a los aspectos que pueden
dificultar su participacion efectiva resulta fundamental en el contexto de la prestacion de servicios
de cuidados y apoyo. Los proveedores de servicios de cuidados y apoyo que se limiten a abordar el
disefio de instituciones, servicios y procesos desde una dptica directiva no estaran cumpliendo su
responsabilidad de respetar los derechos humanos.

Para cumplir las normas establecidas en los Principios Rectores sobre las Empresas y los Derechos
Humanos de las Naciones Unidas, los proveedores de cuidados y apoyo deben mantener una
relaciéon proactiva con las personas que requeriran y utilizaran sus servicios, asi como con sus
representantes, con el fin de entender su experiencia. Su voz no se puede sustituir por miradas
externas ni conocimientos profesionales.

TRES: La participacion plena y activa de las personas con discapacidad
conduce a unos servicios de cuidados y apoyo mejores y mas
respetuosos con los derechos humanos

La participacion plena y activa de las personas con discapacidad en todos los niveles del disefio y la
implementacion de politicas puede resultar transformadora. Ademads de aumentar enormemente
las posibilidades de satisfacer las expectativas y necesidades reales de la poblacién, su implicaciéon
cambia la cultura de las instituciones, redistribuye el poder y mejora la confianza potenciando la
legitimidad de las estrategias y los sistemas de cuidados y apoyo y de quienes los prestan.

Tener presentes los resultados tangibles de esa participacion no le resta importancia a su valor
intrinseco como derecho humano. Ademas, reflexionar sobre los multiples beneficios practicos
derivados de garantizar la participacidn plena y activa de las personas en el disefio, la evolucién y
la mejora de los servicios que utilizan es esencial. Estos beneficios también refuerzan y promueven
otros logros en materia de derechos humanos (véase el recuadro 2).

Recuadro 2:
¢CAmo la participacion plena y activa de las personas con
discapacidad conduce a unos mejores servicios de cuidados y apoyo?

e Mejor calidad del servicio: Cuando las personas con discapacidad colaboran en
el disefio y la evaluacion de los servicios, los resultados tienden a adecuarse mas
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a sus necesidades, objetivos y preferencias, en lugar de priorizar la légica de la
eficiencia o adoptar un enfoque capacitista. Eso se traduce en un mayor grado de
eficacia, accesibilidad y pertinencia de los servicios y en una mayor satisfaccion de
los usuarios.

¢ Deteccion precozde problemasyriesgos relacionados con los derechos humanos:
Las aportaciones periddicas y estructuradas de los usuarios contribuyen a sacar a
la luz problemas —como rutinas restrictivas, entornos inaccesibles o practicas del
personal— que, de otro modo, pasarian desapercibidos hasta que se produjera
algun dafio. Esta cuestion resulta de especial importancia en los contextos
complejos o con escasa visibilidad.

¢ Innovacién y aprendizaje para las organizaciones: La participacién facilita la
mejora continua y ayuda a los proveedores a adaptarse a necesidades cambiantes,
a probar nuevos modelos y a superar puntos ciegos arraigados en la cultura
profesional o institucional.

¢ Resiliencia y capacidad de adaptacidn: El disefio de los servicios en colaboracién
con los usuarios presenta una mayor adaptabilidad en caso de crisis (por ejemplo,
pandemias o cambios en la financiacion). También aumenta las posibilidades de
gue se mantengan la confianza y la funcionalidad en tiempos convulsos.

¢ Una mayor correspondencia entre la experiencia de los usuarios y los objetivos
institucionales: La participacion real permite configurar los sistemas de evaluacién
y cumplimiento de acuerdo con las cuestiones importantes para los usuarios, en
lugar de limitar su disefio a indicadores burocraticos o financieros.

* Moral y compromiso del personal: A menudo, los enfoques participativos
benefician también al personal trabajador. Cuando se crean espacios compartidos
de didlogo entre los usuarios y el personal, quienes trabajan en primera linea
adquieren perspectiva y se sienten mas valorados y mejor preparados para prestar
apoyo centrado en la persona.

¢ Asignacidn estratégica de recursos: La participacién transforma el concepto de
“valor”, cuyo significado evoluciona desde lo puramente financiero a resultados
mas importantes para los usuarios. Asi, canaliza los recursos hacia servicios que
los usuarios consideran de alto impacto, detrayéndolos de intervenciones no
deseadas o carentes de eficacia.

¢ Rendicion de cuentas y transparencia: Integrar la participaciéon del usuario
consolida las estructuras de rendicidon de cuentas y garantiza que los procesos
decisorios, presupuestarios y de evaluacién son transparentes y se adaptan a los
titulares de los derechos.

» Refuerzo de la confianzay la cohesion social: Los sistemas creados conjuntamente
fomentan la confianza social entre usuarios, profesionales e instituciones,
apuntalando la estabilidad y la cooperacién dentro de las comunidades.

CUATRO: La participacion plena y activa de las personas con
discapacidad en las decisiones que influyen en cdmo viven su vida sigue
siendo la excepcidn, no la regla

A pesar de la indiscutible claridad de los requisitos de la CDPD y de las correspondientes normas
sobre derechos humanos, como los Principios Rectores sobre las Empresas y los Derechos Humanos
de las Naciones Unidas, la realidad es que las personas con discapacidad siguen viéndose excluidas
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en gran medida (y, en muchas ocasiones, por completo) de los dmbitos de decisién de esos sistemas
que deberian servirles de apoyo.

Esta exclusion se refleja en las formas de organizacidn, financiacién y regulacién de los servicios de
cuidados y apoyo.

Los motivos son complejos y multidimensionales y, a menudo, estan relacionados. A pesar de
las inevitables diferencias entre paises y contextos, existen varios problemas estructurales y bien
documentados que se repiten en multiples puntos del planeta (véase el recuadro 3). Estos aspectos
sistémicos deben considerar riesgos especificos para los derechos humanos en el sector de los
servicios de cuidados y apoyo.

Recuadro 3:

éCuales son los principales factores por los que las personas
con discapacidad quedan excluidas de los procesos de toma de
decisiones?

Son muchos los factores (estructurales, juridicos, logisticos y relacionados con los
recursos) que entran enjuego para privar alas personas con discapacidad de la posibilidad
de participar en el disefio y la ejecucion de unos servicios destinados a prestarles apoyo
y permitirles ejercer sus derechos humanos (incluidos los garantizados por la CDPD).

¢ Ausencia de mandatos y estructuras participativas formales: Con frecuencia, la
participacién de los usuarios se limita a casos concretos y carece de influencia
real, ya que muy pocos sistemas de cuidados y apoyo disponen de mecanismos
de participacién dotados de recursos y de un mandato juridico claro, como los
comités de gobernanza o los consejos de usuarios. Y si existen esos mecanismos,
no suelen tener continuidad, autoridad ni recursos suficientes. Aunque se pueden
encontrar modelos prometedores en proyectos piloto o a corto plazo, rara vez
estan incluidos en los marcos juridicos, financieros o de gobernanza.

¢ Deficiencias y lagunas normativas: Los marcos normativos —y los sistemas de
financiacién, contratacién y asignacion de recursos— no exigen ni promueven la
participacién real de los usuarios, lo que exacerba la exclusién incluso cuando
existe un lenguaje basado en los derechos. Muchas jurisdicciones no obligan
legalmente a que los usuarios se impliquen en la gobernanza. Si hay disposiciones
al respecto, suelen ser opcionales o no vinculantes o limitarse a miembros de la
familia que prestan cuidados y apoyo. Los organismos de supervisidon rara vez
incluyen las perspectivas de los usuarios en las evaluaciones. Los contratos y las
subvenciones también ignoran los resultados definidos por los usuarios y los
indicadores de calidad participativos®.

e La fragmentacion institucional entre ministerios, canales de financiacién
y sectores de servicios dificulta la tarea de entender el sistema y todavia mas
los intentos de influir en él. Es probable que apenas haya plataformas globales
solidas en las que puedan reunirse usuarios, proveedores, donantes y reguladores
para evaluar el éxito de una nueva politica y los resultados de los reguladores o
proveedores de servicios, y colaborar en el disefio de reformas. El seguimientoy la
recopilacién de datos suelen basarse en indicadores administrativos o financieros
y rara vez incluyen las opiniones de los usuarios. Por otra parte, las desigualdades
territoriales implican que las posibilidades de participacién varian enormemente
de unas regiones a otras.
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¢ Ideas preconcebidas y valores culturales: En muchos contextos imperan las
l6gicas paternalistas y la aversidon al riesgo. Con la excusa de proteger a las
personas vulnerables, el personal y los administradores priorizan la seguridad y
la cuestidn de la responsabilidad derivada sobre la autonomia y las decisiones
informadas. Incluso cuando los servicios adoptan un lenguaje basado en los
derechos, la agencia de los usuarios se ve socavada por creencias profundamente
arraigadas sobre la proteccidn, la capacidad y el conocimiento especializado. La
custodia profesional puede exacerbar estos problemas, ya que a menudo se da
mas importancia a los conocimientos que a las vivencias reales, lo que convierte
a los profesionales en las Unicas personas con legitimidad para tomar decisiones.

e Esfuerzos puramente formales: Incluso cuando existe mecanismos de
participacion, cabe la posibilidad de que sean meros formulismos. Este caracter
simbdlico resulta evidente en las consultas que no estan vinculadas a ninguna
decision real o limitadas a aquellos usuarios a los que se les presupone “facilidad
para participar”. Los drganos asesores sin derecho a voto, los procesos de recogida
de opiniones sin seguimiento y las iniciativas de disefio colaborativo cosméticas
provocan la desconexion y frustracion de los usuarios.

¢ Falta de recursos: El paso de los procesos de decisidn paternalistas impuestos
desde arriba a sistemas mas inclusivos y respetuosos con los derechos no
se produce de forma espontanea. La inversién en facilitadores debidamente
formados, campafias de concienciacion, comunicacién y redes, instalaciones de
reunién accesibles y actividades en linea contribuyen a crear estos sistemas.

CINCO: Incluso cuando se han establecido mecanismos de participacion,
no todas las personas con discapacidad estan incluidas en igualdad de
condiciones ni cuentan con el empoderamiento necesario para participar.

Notodaslasiniciativas parafomentar la participacién consiguen romper conlas jerarquiasimperantes,
lo que conduce a la exclusién sistematica y continuada de personas cuya voz ya se ve marginada.

Los mecanismos participativos, con independencia de sus propdsitos y niveles de funcionamiento,
no seran efectivos ni cumpliran los derechos humanos sin un esfuerzo serio y concertado por
garantizar su plena inclusividad y por identificar, reducir y, en Ultima instancia, derribar las barreras
que impiden el acceso a ciertos grupos de usuarios.

Sin estrategias cuidadosamente disefiadas para promover la inclusién, existe el riesgo de convertir la
participacién en estos mecanismos en un privilegio reservado a quienes mejor se expresan.

La democratizacion real de los servicios requiere sensibilidad ante las necesidades especificas
de personas que, muy probablemente, se ven marginadas y excluidas debido a diferencias de
comunicacion, cognicion, estatus, género, raza, edad u origen geografico. Las distintas identidades y
condiciones desfavorables pueden solaparse, complicando todavia mas la situacién y ahondando las
desigualdades y las relaciones de poder en la sociedad.

Para acabar con las barreras estructurales, se precisa una evaluacion critica y permanente de la
inclusividad de los mecanismos de participacidon, ademas de una financiacién adecuada para
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mejorarlos (por ejemplo, contratacion de personal, capacitacion, instalaciones, espacios seguros,
apoyo para la comunicacion y formatos accesibles o divulgacién). Aqui se presentan varios ejemplos
de situaciones en los que se excluye a ciertas personas de los mecanismos de participacion (véase
el recuadro 4).

Recuadro 4:
¢Qué barreras se enfrentan las personas con discapacidad para
acceder a los mecanismos de participacion e implicarse en ellos?

Las personas con discapacidad intelectual o psicosocial se enfrentan a la violencia, la
coercion y obstaculos concretos para participar, por ejemplo, laimposibilidad de acceder
a ajustes razonables, a apoyos para la toma de decisiones o a formatos comunicativos
accesibles (lectura facil, imagenes de apoyo o un lenguaje claro). Por lo general, se
delega su representacion en familiares o profesionales, negandoles la posibilidad de
expresar su propia voz y de aportar una perspectiva Unica. Las disposiciones juridicas
sobre decisiones delegadas pueden suponer una exclusion total.

Los nifios y jovenes con discapacidad también sufren una exclusién sistematica; una
situacidn que es incompatible con sus derechos en virtud de la CDPD y de la Convencién
sobre los Derechos del Nifio. Las presuposiciones de los adultos sobre su madurez, el
predominio parental en latoma de decisiones y la falta de herramientas de participacién
adaptadas a la infancia privan a los nifios y los jovenes de su derecho a decidir en
consonancia con la evolucidn de sus facultades.

Las personas que viven en instituciones se enfrentan a enormes obstaculos a la
participacién, que incluyen restricciones de movimiento y comunicacién. Otra barrera
muy seria es el miedo a las represalias.

Las mujeres y las personas de género diverso con discapacidad a menudo se enfrentan
a lainvisibilizacion y el menosprecio del personal y son victimas de violencia o coercién.

En el caso de las personas que viven en zonas rurales o de ingresos bajos se suman
otras dificultades como la falta de transporte y de acceso a organizaciones de personas
con discapacidad o la exclusion digital.

Las personas migrantes, refugiadas, solicitantes de asilo, indigenas, pertenecientes
a minorias y apatridas suelen encontrarse con barreras linglisticas y culturales, a las
gue se aifladen un estatus juridico precario y la exclusion de los sistemas de proteccién
social.

La comunidad sorda afronta una exclusion Unica derivada de las barreras lingtisticas y
culturales. La falta de intérpretes de lengua de sefias profesionales y bien formados y
la ausencia generalizada de reconocimiento de las lenguas de sefias nacionales como
lenguas oficiales excluyen en la practica a las personas sordas de cualquier debate.
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SEIS: Prestar cuidados y apoyo basados en los derechos humanos
significa integrar la participacion plena y activa en todos los procesos
gue conforman el ecosistema de cuidados y apoyo humano

Hay multitud de formas de aumentar la capacidad de decisién del usuario y democratizar los servicios
en la practica, entre ellas, el disefio de leyes, politicas, sistemas de asignacion de recursos marcos de
seguimiento y practicas y politicas organizativas®.

Los ejemplos extraidos de la practica organizativa y regulatoria incluyen numerosos factores
operativos y locales que determinaran las elecciones éptimas en circunstancias concretas (véase
la tabla 1). Estas ideas se presentan como punto de partida para debates contextualizados y en
profundidad sobre como garantizar que las personas con discapacidad tengan una influencia real
y significativa en el disefio y la prestacion de los servicios de los que dependen, que son esenciales
para el ejercicio y la proteccién de sus derechos humanos.

Tabla 1: Mecanismos para facilitar la participacion del usuario

Mecanismo

1. Consejos
asesores de
usuarios con
poder de decisidn

2. Plataformas
participativas de
elaboracion de
presupuestos

3. Foros de
deliberacion
conjuntos

4. Representacion
de los usuarios
los 6rganos de
supervision

5. Equipos de se-
guimiento y eva-
luacioén dirigidos
por los usuarios

6. Modelos
hibridos

Detalles

Organos reguladores de personas
con discapacidad (y, en ocasiones,
sus familias) con autoridad formal
sobre el disefio del servicio, su eva-
luacidn o la asignacion de recursos

Estructuras municipales o regiona-
les en las que los usuarios fijan las
prioridades y hacen un seguimiento
del gasto relacionado con la disca-
pacidad

Espacios de didlogo en los que los
usuarios y actores del sistema actuan
conjuntamente para enmarcar pro-
blemas, explorar soluciones y crear
politicas

Inclusion de las personas con disca-
pacidad en consejos de auditoria,
agencias de inspeccion, comités éti-
cos o grupos de acreditacion

Grupos de usuarios formados o re-
des de pares que realizan evaluacio-
nes de los servicios basadas en los
derechos

Sistemas que combinan el disefio
colaborativo (fase inicial), las deci-
siones conjuntas (planificacién) y la
rendicion de cuentas (seguimiento y
evaluacion)

Impacto potencial

Integra la voz de los usuarios en la
gobernanza y la planificacién estra-
tégica, garantizando que las decisio-
nes reflejan la experiencia real

Alinea los recursos con las necesida-
des de la comunidad y aumenta la
transparencia

Promueve la responsabilidad com-
partida mediante la integracion de la
experiencia real con los conocimien-
tos profesionales, lo que se traduce
en soluciones mas innovadoras y le-
gitimas

Refuerza la rendicién de cuentas e
incorpora las perspectivas basadas
en derechos en las estructuras de
cumplimiento

Aporta perspectivas cualitativas, ex-
pone los riesgos ocultos y fomenta la
mejora continua

Crea bucles continuos de influencia
gue transforman las instituciones y
cuestionan las jerarquias
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Por lo tanto, la participacion de los usuarios puede adoptar distintas formas y existen multitud de
enfoques y modelos institucionales que permiten integrar la participacion formal de forma adecuada.
Sin embargo, con independencia del lugar, el contexto o el marco juridico, hay varias condiciones
clave cuya presencia es necesaria para asegurar una participacion eficaz y que respete los derechos
(véase el recuadro 5).

Recuadro 5:
¢Cuales son los elementos clave de las estrategias basadas en
derechos para dar voz a los usuarios?

¢ Accesibilidad fisica, comunicativa, digital, cognitiva y procedimental: Dependiendo
del contexto y las necesidades, las medidas practicas para cumplir este objetivo
pueden incluir materiales de lectura facil, interpretacion de lengua de sefas,
formatos alternativos, asistencia personal o apoyo para la toma de decisiones.

* Representacion de la diversidad de las personas con discapacidad: La diversidad
incluye necesidades de apoyo de alto nivel, distintas edades (por ejemplo, nifios),
residencia en dreas rurales o contextos institucionales y, ademas, el género, la
edad, la etnia o los idiomas hablados.

¢ Apoyoy ajustes para la participacion: Las personas deben recibir una remuneracion
adecuada por su tiempo y su experiencia; ademas, debe facilitarse el acceso a
materiales formativos y de preparacion, apoyos para la toma de decisiones vy
cualquier otro apoyo necesario en materia de comunicacion o movilidad.

* Propésito claro y compartido: Aportar una explicacion clara del proceso, su alcance
y sus procedimientos de toma de decisiones es mucho mas que un acto de cortesia;
es esencial para que el proceso respete los derechos humanos.

e Compromiso de continuidad e integracién institucional: Es esencial que haya
mecanismos permanentes integrados en las estructuras de toma de decisiones,
con un mandato claro y presupuesto especifico.

¢ Proteccidn y salvaguardas: Proteccidn frente a la coercidn, la intimidacién o las
represalias, especialmente en contextos institucionales. Los mecanismos de
denuncia deben cumplir estrictas normas de confidencialidad y garantizar que la
interaccidn con personas que pueden exponerse a sufrir coerciones, intimidaciones
o represalias se basa en una adecuada evaluacion de riesgos.

* Informacion transparente sobre los resultados y circuito de rendicion de cuentas:
Las instituciones deben informar formalmente a los participantes, explicandoles
como se han usado sus aportaciones, qué recomendaciones se han adoptado
o rechazado (y los motivos) y cuales han sido las consecuencias tangibles de su
participacién. Esta practica cierra el circulo, demostrando que las aportaciones se
toman en serio, y permite que las consultas pasen de ser un mero tramite a un
proceso creible con rendicién de cuentas mutua.
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SIETE: Los modelos de cogobernanza se basan en el reconocimiento
de que las personas con discapacidad no son meras receptoras de los
servicios, sino socios esenciales para su gestion

El término “cogobernanza” se refiere a modelos de participacion en los que las personas con
discapacidad comparten la autoridad y responsabilidad formal sobre las politicas, los programas y
los servicios que les atafien (ver recuadro 6). Es una aplicacion especifica del principio de la CDPD
de asegurar la “celebracion de consultas estrechas y la colaboracion activa” de las personas con
discapacidad. La transicion a la “cogobernanza” no sélo implica invitar a los usuarios a participar en
la toma de decisiones, sino también redisefar el proceso decisorio para garantizar que cumplen los
principios y objetivos expuestos en la CDPD.

Recuadro 6:
¢Cuales son las principales caracteristicas de un modelo
participativo de “cogobernanza”?

¢ Autoridad conjunta para la toma de decisiones: Los usuarios, a través de las
organizaciones de personas con discapacidad u otras estructuras de representacion,
comparten responsabilidad en la toma de decisiones sobre el disefio del servicio,
las prioridades de financiacidn, los marcos de resultados y la supervisién normativa.

e Garantias juridicas y reconocimiento institucional: Las estructuras de
cogobernanza deben contar con respaldo juridico formal en los mandatos legales,
leyes, normativas y contratos.

¢ Estructuras participativas permanentes: Existen érganos permanentes o estables
gue participan formalmente y tienen poder de decisidon (por ejemplo, comités
asesores, consejos de cogobernanza, juntas de revisidén lideradas por pares o
comisiones de planificacion).

¢ Transparencia y rendicion de cuentas compartida: Las estructuras de gobernanza
formales determinan los principios de responsabilidad colectiva y los usuarios y el
personal son responsables de compartir sus vivencias y experiencias profesionales.
Por su parte, los proveedores de servicios y el Estado ostentan la responsabilidad
sobre los resultados finales del servicio; las obligaciones necesarias para la
independencia operativa y el mantenimiento de los estandares éticos; las
obligaciones referentes al intercambio de informacién con los socios, con terceros
y con la sociedad; los procedimientos para implicar a las partes interesadas y
cuestionar los sistemas de toma de decisiones, y las estructuras para permitir la
supervision externa y aplicar los comentarios recibidos.

¢ Liderazgo distribuido y desarrollo de capacidades: El apoyo a lideres emergentes
de diversas comunidades de usuarios a través de la inversiéon en formacion vy
capacitacién es importante para ampliar la representacion y empoderar a grupos
excluidos histéricamente
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Péngase en contacto con nosotros:

La Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH) invi-
ta a las partes interesadas a contribuir sobre cualquiera de los aspectos abordados en esta serie de
documentos fundacionales.

Péngase en contacto con nosotros si necesita mas informacion o desea colaborar con nuestro
trabajo, inclusive para recomendarnos herramientas practicas, estudios de caso u orientaciones que
puedan impulsar la aplicacion de los Principios Rectores sobre las Empresas y los Derechos Humanos
de las Naciones Unidas en el sector de la prestacién de servicios de cuidados y apoyo.

Unidad de Derechos Humanos y Discapacidad del ACNUDH, ohchr-disability@un.org
Unidad de Derechos Humanos y Empresas del ACNUDH, ohchr-bhr@un.org

Notas al pie

1. Articulo 3(c).

2. Articulo 4(3)

3. Véase el Documento fundacional n.2 4: Los mecanismos de reparacion y diligencia debida en materia de derechos humanos para el
sector de los servicios de cuidados y apoyo

4. Véase el Documento fundacional n.2 1: El Estado como regulador y cliente

5. Véase el Documento fundacional n.2 1: El Estado como regulador y cliente

6. Véanse CRPD/C/NZL/CO/2-3 (CDPD 2022), pérr. 54(b); y CRPD/C/GC/7, parrs. 21-23.
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