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Introduccion

Garantizar el derecho a la salud es una de las tareas mds importantes que tiene el Estado,
especialmente de todas aquellas personas que viven distintas condiciones de exclusidn,
vulnerabilidad y discriminacién, como son las Personas con Discapacidad. La salud
constituye uno de los ejes torales en el proceso de refundacién de Jalisco, y llevarla a
quienes mas la necesitan, es una de las piezas medulares para la dignidad de las y los
jaliscienses de hoy.

El presente documento surge ante la necesidad de contar con una herramienta informativa
dirigida a personal médico y administrativo de todos los centros de salud que se encuentran
en el Estado de Jalisco, publicos y privados, para que en conjunto con voluntarios, familias,
organizaciones civiles, dependencias municipales y estatales, instituciones educativas y la
ciudadania en general preponderemos un trato digno, respetuoso e inclusivo para las
Personas con Discapacidad. El formato de protocolo busca sefialar de manera clara reglas
gue consoliden entornos donde la perspectiva de derechos humanos es la constante.

El Protocolo para la Atencién, Diagndstico, Clasificacién y Certificacién de la Discapacidad
se fundamenta de manera significativa en la Convencidon de Derechos de Personas con
Discapacidad de la Organizacién de las Naciones Unidas (2008), la Ley General para la
Inclusién de Personas con Discapacidad y la Ley para la Inclusidn y el Desarrollo Integral de
Personas con Discapacidad. Del mismo modo, en el Plan Estatal de Gobernanza y Desarrollo
de Jalisco 2018-2024 vision 2030.

Conforme a lo anterior, también es necesario sefialar que el protocolo se enmarca en el
Programa Estatal de Inclusién y Desarrollo Integral de Personas con Discapacidad 2019-
2024 de la Subsecretaria de Derechos Humanos del Gobierno de Jalisco, el cual, coordina la
politica publica en materia de inclusidén a Personas con Discapacidad entre las dependencias
estatales y municipales.

El articulo 25° de la Convencion de Derechos de Personas con Discapacidad establece que
“los Estados Partes reconocen que las Personas con Discapacidad tienen derecho a gozar
del mas alto nivel de salud sin discriminaciéon por motivos de discapacidad. Los Estados
Partes adoptaran las medidas 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”. Asi también, desde este articulo se manifiesta
que los Estados Parte:

a) Proporcionaran a las Personas con Discapacidad programas y atencion de la
salud gratuitos a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las
demads personas, incluso en el dmbito de la salud sexual y reproductiva, y
programas de salud publica dirigidos a esta poblacién;

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las Personas con
Discapacidad especificamente como consecuencia de la discapacidad,



d)

e)

f)

La Convencion de Derechos de Personas con Discapacidad de la Organizacién de Naciones
Unidas (2008) tiene caracter vinculante en la legislacion de nuestro pais, y por tanto, sus
principios rectores se ven explicitos en este protocolo, en aras de cumplirlos al pie de la
letra. La finalidad de este protocolo no apunta a generar condiciones particulares, exclusivas
o segregacionistas, sino de implementar las medidas necesarias para que los servicios de
salud se brinden de manera digna, integral y de calidad a todas las Personas con
Discapacidad, en reconocimiento de sus caracteristicas y necesidades, asi como de la

incluidas la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios
destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicién de nuevas
discapacidades, incluidos los nifos y las nifias y las personas mayores;
Proporcionardn esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de las
Personas con Discapacidad, incluso en las zonas rurales;

Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las Personas con
Discapacidad la atencion de la misma calidad que a las demds 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
capacitacién y la promulgacion de normas éticas para la atencion de la salud
en los ambitos publico y privado;

Prohibiran la discriminacion contra las Personas con Discapacidad en la
prestacion de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la
legislacién nacional, y velaran por que esos seguros se presten de manera
justa y razonable;

Impedirdn que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de
atencion de salud o alimentos sélidos o liquidos por motivos de discapacidad.

diversidad manifiesta.

Los principios en los que se basa este protocolo son los mismos que establece la Convencién

de Derechos de Personas con Discapacidad.

a)

b)
c)
d)

e)
f)
g)
h)

El respeto a la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad
de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;

La no discriminacién;

La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;

El respeto por la diferencia y la aceptacion de las Personas con Discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humanas;

La igualdad de oportunidades;

La accesibilidad;

La igualdad entre el hombre y la mujer;

El respeto a la evolucién de las facultades de los nifos y las nifias con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad



Llevar a cabo estos principios no es una tarea exclusiva de las dependencias de salud o del
Estado, que si bien tiene un papel clave para que sean posibles, es necesaria la participacién
constante y permanente de la sociedad civil representada a través de los grupos de
voluntarios, las asociaciones civiles, los colectivos y las familias. Del mismo modo, las
instituciones educativas tienen un valioso capital humano y cientifico que incide a favor de
esta labor. Los procesos de participacion ciudadana y gobernanza son necesarios en la
implementacion de este protocolo.

La perspectiva de derechos humanos también contempla también el reconocimiento claro
y puntual de la diversidad sociocultural que compone a la sociedad de Jalisco. El derecho a
la salud no debe sustentarse en distinciones ni prejuicios, sino afianzarse en un sentido
humanista extenso, especialmente si consideramos a personas que viven mdultiples
procesos y niveles de discriminacion que se han afianzado en nuestra cultura e instituciones
a través de la historia. Para ello, resulta util promover la mirada interseccional de los
distintos grupos prioritarios para identificar todas aquellas experiencias humanas desde las
condiciones de género, origen étnico, orientacion sexual, edad, lugar de procedencia, nivel
socioecondmico, nivel educativo, adscripcidn religiosa, entre otros, para un ejercicio pleno
de los derechos humanos.

El objetivo rector del Protocolo para la Atencidn, Diagndstico, Clasificacion y Certificacion
de la Discapacidad apunta a establecer lineamientos que unifiquen los criterios para la
atencion, diagndstico y clasificacion de la discapacidad en el Estado de Jalisco.

Para ello se desprenden los siguientes objetivos especificos:

- Socializar el concepto de discapacidad enmarcado en la Convencidon de
Derechos de Personas con Discapacidad de la Organizacién de Naciones
Unidas en el sector salud a través de la responsabilidad horizontal sostenida
entre el Estado, instituciones educativas, iniciativa privada y organizaciones
civiles.

- Establecer los criterios médicos que permitan una correcta valoracién vy
clasificacién de la discapacidad.

- Brindar la informacidén necesaria para la atencién multidisciplinaria de las
Personas con Discapacidad al personal del sector salud, asi como a las propias
Personas con Discapacidad para el conocimiento de los procedimientos que
estdn a su disposicion.

- Sentar las bases para la correcta orientacion y vinculacién de las Personas con
Discapacidad, de acuerdo con sus necesidades; tomando como base el
modelo social establecido en la Convencion de Derechos de Personas con
Discapacidad de la Organizacién de las Naciones Unidas.

La existencia de este documento encuentra su principal justificacion en que al considerar la
diversidad de discernimientos existentes para valorar, diagnosticar y certificar la
discapacidad en el Estado de Jalisco, necesitamos contar con un protocolo en cuyo
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contenido se encuentren las bases, herramientas y lineamientos que permitan al personal
del sector salud tener suficientes elementos para homologar los criterios, cuyo resultado
sea la correcta valoracién, diagndstico y certificacion de la discapacidad de una persona.

Lo anterior servira para que el Certificado de Discapacidad que emite el Gobierno del Estado
de Jalisco a través de la Secretaria de Salud, que hoy existe como un instrumento de
reconocimiento de discapacidad y generador de estadistica en el Estado, sea un documento
que tenga la solidez suficiente para que la construcciéon de la politica publica, sea
directamente proporcional y por ende efectiva para garantizar la plena inclusién, en el
sector publico y privado, de las Personas con Discapacidad en Jalisco, de acuerdo al modelo
social y de derechos humanos de la Convencion de Derechos de Personas con Discapacidad
de la Organizacion de Naciones Unidas.

El alcance de este protocolo estd proyectado para todo el sector salud del Estado a través
de las redes administrativas y de colaboracién que tienen la Secretaria de Salud, la
Secretaria del Sistema de Asistencia Social a través del DIF Jalisco, la Subsecretaria de
Derechos Humanos de la Secretaria General de Gobierno, asi como de las instituciones de
educacion superior y de las organizaciones civiles que participaron en su elaboracion.

Este documento ha sido posible gracias al trabajo coordinado entre dependencias publicas
estatales, universidades, especialistas de distintas dreas del saber y organizaciones de la
sociedad civil, constituyéndose un valioso ejercicio de gobernanza y participacién
ciudadana que refleja los tiempos que vivimos en la construccidon de un Jalisco inclusivo
para todas las personas.

Este protocolo se integra por seis apartados, en los que de manera practica se abordaran
lineamientos clave para los procesos de atencién, diagndstico, clasificacidn y certificacidén
de la discapacidad. Asi también, en el apartado de referencias bibliograficas se podra
profundizar en distintos materiales que pueden ampliar el conocimiento de los temas que
aqui se abordan.

Gobierno del Estado de Jalisco 2019-2024



1. Marco normativo

El Protocolo para la Atencién, Diagnéstico, Clasificacion y Certificacién de la Discapacidad
se respalda en los ordenamientos legales a nivel internacional, nacional y estatal en materia
de salud, accesibilidad, inclusion y no discriminacidn de las Personas con Discapacidad. A
continuacion se presenta una breve sintesis de cada uno de estos ordenamientos.

1.1 Legislacién internacional

Declaracion Universal de los Derechos Humanos

La Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos, adoptada por la Asamblea General de
las Naciones Unidas en 1948, marcé la pauta para considerar que “Todos los seres humanos
nacen libres e iguales en dignidad y derechos”, y con ello la directriz a partir de la cual los
paises miembros debian orientar sus politicas publicas.

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

Establece la necesidad de asegurar y promover el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales para todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto a su dignidad inherente.

Convencion Interamericana para la eliminacidn de todas las formas de discriminacion contra
las Personas con Discapacidad

Este documento establece los aspectos necesarios en cuanto a legislacion, instituciones,
tratos y oportunidades que deben tomarse en cuenta para prevenir y eliminar todas las
formas de discriminacién contra las personas con discapacidad, esto con el objetivo de
propiciar su plena integracién en la sociedad.

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS)

Con el fin de favorecer el desarrollo de todos los paises y todas las personas, en la Agenda
2030 sobre el Desarrollo Sostenible, se establecen 4 objetivos especificos en materia de
discapacidad:

ODS 4. Garantizar una educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover
oportunidades de aprendizaje permanente para todos. En la meta 4.5 se establece eliminar
las disparidades de género en la educacion y asegurar el acceso igualitario a todos los
niveles de la ensefianza y la formacién profesional para las personas vulnerables, incluidas
las personas con discapacidad, los pueblos indigenas y los nifios en situaciones de
vulnerabilidad.

ODS 8. Promover el crecimiento econdmico sostenido, inclusivo y sostenible, el empleo
pleno y productivo y el trabajo decente para todos. En la meta 8.5 se busca lograr el empleo
pleno y productivo y el trabajo decente para todas las mujeres y los hombres, incluidos los



jévenes vy las personas con discapacidad, asi como la igualdad de remuneracién por trabajo
de igual valor.

ODS 10. Reducir la desigualdad en los paises y entre ellos. En la meta 10.2 se determina
potenciar y promover la inclusidon social, econdmica y politica de todas las personas,
independientemente de su edad, sexo, discapacidad, raza, etnia, origen, religion o situaciéon
econdmica u otra condicion.

ODS 11. Lograr que las ciudades y los asentamientos humanos sean inclusivos, seguros,
resilientes y sostenibles. En su meta 11.2 se indica proporcionar acceso a sistemas de
transporte seguros, asequibles, accesibles y sostenibles para todos y mejorar la seguridad
vial, en particular mediante la ampliacidon del transporte publico, prestando especial
atencion a las necesidades de las personas en situacién de vulnerabilidad, las mujeres, los
nifos, las personas con discapacidad y las personas de edad.

1.2 Legislacién nacional

Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos

La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos fundamenta los derechos de las
personas con discapacidad en el articulo 1ro, al plantear que todas las personas deben de
gozar de los derechos humanos establecidos en la Constitucion y en los tratados
internacionales, ademas establece |la obligacién del Estado de proteger dichos derechos.
Asimismo, plantea que ningun individuo deberd ser discriminado en el ejercicio de sus
derechos por tener una discapacidad.

Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad

La Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad establece la necesidad de
elaborar un Programa en el cual se establezcan las politicas publicas, metas y objetivos en
materia de discapacidad en los tres érdenes de gobierno. Este debera cumplir con la
normatividad vigente para la elaboracion de programas, supervisién, rendicién de cuentas
y mecanismos de transparencia, y debera incluir lineamientos e indicadores de las politicas
publicas, estadistica, presupuestos, impacto social y todos aquellos que se estimen
necesarios para una correcta y eficiente aplicacién.

Programa Nacional de Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad 2019-2024

El principio rector de este programa es derribar las barreras de la discapacidad “no dejar a
nadie atras, no dejar a nadie fuera”. Este principio se basa en el respeto a las diferencias, a
la igualdad entre las personas y la dignidad humana, haciendo énfasis al rechazo de
cualquier forma de discriminacion por caracteristicas fisicas, posicién social, escolaridad,
religién, idioma, cultura, lugar de origen, preferencia politica o ideoldgica, identidad de
género, orientacion y preferencia sexual siendo sensibles a las diferencias que nos
enriquecen como sociedad. El programa se rige también por el principio “por el bien de
todos, primero los pobres”, al enmarcar la obligaciéon de atender las necesidades de
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personas y grupos de personas en situacion de vulnerabilidad, entendiendo la necesidad de
hacer frente a las desigualdades estructurales que actian como obstaculo para el pleno
ejercicio de todos los derechos por todas las personas en igualdad de circunstancias.

Programa Nacional de Desarrollo 2019-2024

En el caso de las Personas con Discapacidad se puede asentar en el Eje Transversal 1
“Igualdad de género, no discriminacidn e inclusién”; en el Eje Bienestar Estrategia 2.1.2
“Priorizar las politicas y programas de bienestar que tengan como objetivo salvaguardar los
derechos de las nifias, nifios, jovenes, personas mayores, personas con discapacidad,
pueblos y comunidades indigenas y afromexicanas”; Estrategia 2.1.3 “Instrumentar las
pensiones solidarias no contributivas y otras acciones afirmativas a favor de grupos en
situacion de discriminacidn, desventaja, rezago social y precariedad econdmica, con
especial énfasis en personas mayores y personas con discapacidad”; y Estrategia 2.1.5
“Implementar acciones que otorguen proteccion social integral a nifias, nifios, jévenes,
mujeres, personas mayores, personas con discapacidad y pueblos y comunidades indigenas
y afromexicanas, con especial atencién a aquellas que viven en situacion de vulnerabilidad”.

1.3 Legislacion estatal

Plan Estatal de Gobernanza y Desarrollo 2019-2024

Reconoce como Grupos Prioritarios a aquellos que son integrados por personas que por
alguna situacién se encuentran en condiciones de vulnerabilidad. Entre estos grupos se
incluyen a las Personas con Discapacidad, las y los jévenes, la poblacion migrante, la
poblacién de la diversidad, las madres adolescentes y los pueblos originarios. Desde este
eje, el Plan Estatal de Gobernanza y Desarrollo tiene como objetivo garantizar el acceso a
los derechos humanos a todas las personas pertenecientes a los Grupos Prioritarios,
comprendiendo las interseccionalidades que agravan la discriminacion, mediante la
transversalizacion de la perspectiva de género y derechos humanos en las politicas publicas,
acciones afirmativas para garantizar la inclusién y no discriminacién, fortaleciendo las
condiciones institucionales para el abordaje de sus agendas, profundizando en la
corresponsabilidad de todas y todos los actores involucrados y reconociendo la identidad
diversa de Jalisco.

Ley de Desarrollo Social para el Estado de Jalisco

Establece que:

- La legislacién para la inclusion y desarrollo integral de las personas con
discapacidad tiene caracter supletorio ante la Ley de Desarrollo Social para el
Estado de Jalisco (art. 2).

- Las personas con discapacidad tienen el derecho de recibir apoyo al
transporte (art. 7).



- Es obligacion de la Secretaria de Desarrollo e Integracion Social publicar en
sistema braille, los programas de desarrollo social en donde pueda ser
beneficiaria una persona con discapacidad visual; de igual forma, debe contar
con personal capacitado para dar asesorias sobre estos programas a las
personas con discapacidad auditiva (art. 31).

Ley del Sistema de Participacion Ciudadana y Popular para la Gobernanza del Estado de
Jalisco

La cual tiene por objeto:

- Reconocer el derecho humano de las y los habitantes para participar de
manera directa en las decisiones publicas;

- Establecer como pilares de la participacion ciudadana y popular Ia
socializacién, capacitacion, organizaciéon y deliberacion;

- Establecer las bases para la gobernanza, como principio rector que garantiza
las relaciones entre la administracion publica estatal y municipal y la
ciudadania, parala toma de las decisiones de interés publico de los gobiernos;

- Integrar el enfoque de paz en la participacion ciudadana, popular y la
gobernanza;

- Establecer mecanismos de coordinacidn entre los diversos drganos vy
autoridades encargadas de promover y garantizar la participacién ciudadana,
populary la gobernanza en el Estado y los municipios;

- Establecer las bases para la emisidn de politicas publicas integrales para la
promociéon e implementacion de mecanismos y procedimientos de
participacién ciudadana, popular y la gobernanza;

- Regular la organizacién y funcionamiento del Sistema de Participacion
Ciudadana y Popular para la Gobernanza, de su Consejo rector y sus
Secretarias, asi como establecer las bases de coordinaciéon entre sus
integrantes; y

- Incluir en la participacion ciudadana y popular la opinidn de nifias, nifios y
adolescentes considerando sus aspectos culturales, éticos, afectivos vy
educativos para la toma de decisiones publicas, sin mas limitacién que las que
sean pertinentes por su condicién de edad, desarrollo cognoscitivo y
madurez, conforme a la Ley de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes
en el Estado de Jalisco.

Ley para la Inclusion y el Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Estado de Jalisco

Dicha ley tiene por objeto:

- Promover, proteger y garantizar el pleno disfrute de los derechos humanos
de las Personas con Discapacidad.



- Establecer las bases para las politicas publicas para favorecer el desarrollo
integral de las Personas con Discapacidad y su inclusidn al medio social que
los rodea, libre de discriminacion.

- Establecer normas y mecanismos para la prevencién de la discapacidad.

- Determinar la participacion y regular el funcionamiento y responsabilidades
de las instancias gubernamentales responsables de la aplicacién de la
presente ley.

- Marca la obligatoriedad de la creacién del presente Programa, ademads,
contempla que el mismo debera regirse por la Ley de Planeacion para el
Estado de Jalisco y sus Municipios (art. 7 y art. 8).

- Promover la participacién de las organizaciones para que colaboren en el
alcance de los objetivos de la presente Ley y establecer los mecanismos de
apoyo a sus acciones.

En su articulo 23° sefiala que “la Unidad de Valoracién es un érgano técnico dependiente
de la Secretaria de Salud que tiene por objeto la valoracién de las personas para certificar
la existencia de la discapacidad, su naturaleza, su grado y temporalidad, asi como las
posibilidades y requerimientos para la plena inclusién de la Persona con Discapacidad en el
ambito social, educativo, ocupacional, deportivo y laboral, en términos de la Ley General,
la presente Ley y su Reglamento”.

Asi también sefiala que para la emisidn de certificados de discapacidad, la Unidad de
Valoracidn se coordinara con la Secretaria de Salud y el DIF Estatal.

Dentro del articulo 24° se establece que las atribuciones de la Unidad de Valoracién son las
siguientes:

- Realizar estudios para proponer a la Secretaria de Salud la emisidn de
lineamientos técnicos para la certificacidon de reconocimiento y clasificacion
de discapacidad, los cuales, deberan ser publicados en el Periddico Oficial “El
Estado de Jalisco”.

- Certificar la existencia de la discapacidad, su naturaleza, su grado, asi como
las actitudes y aptitudes de las Personas con Discapacidad en términos del
articulo 23° parrafo segundo de esta ley; a su vez, proponer las ayudas
técnicas, medidas de nivelacion o acciones afirmativas necesarias para la
plena inclusién de la Persona con Discapacidad en los ambitos de la salud,
educativos, laborales, deportivos y sociales, en coordinacion con
Dependencias y Entidades competentes en los términos que determine el
reglamento.

- Integrar el expediente respectivo, orientar al solicitante sobre el tratamiento
adecuado a su discapacidad y remitirlo a las instituciones especializadas que
proporcionen dicha atencidn.
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- Derivar a la Persona con Discapacidad a las instituciones gubernamentales,
académicas o privadas que cuenten con programas para su desarrollo e
inclusion plena.

- Procurar que la atencidn proporcionada se realice de acuerdo con las
recomendaciones emitidas para el caso en particular.

- Proponer a la Secretaria de Salud Ila celebracién de convenios con los
municipios e instituciones del sector salud a efecto de emitir los certificados
de discapacidad.

El articulo 25° indica que “La evaluacién de las Personas con Discapacidad se hard en
criterios y lineamientos unificados de acuerdo con la Clasificacion Nacional de
Discapacidades. Sus resultados se deberan asentar en un certificado de reconocimiento y
clasificacién de discapacidad, el cual tendrd validez ante cualquier organismo publico o
privado en el Estado de Jalisco y tendrd por objeto reconocer el grado de discapacidad y
atenciéon necesaria”.

Recomendacién General 01/2018 sobre la accesibilidad, inclusién, iqualdad y no
discriminacion de las Personas con Discapacidad en el Estado de Jalisco

Esta recomendacién fue elaborada por integrantes de las diversas expresiones de la
sociedad civil, personal académico y miembros del Consejo Ciudadano que forman parte
del Observatorio Ciudadano del Mecanismo Estatal para Promover, Proteger y Supervisar
la Aplicacién de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En el apartado de recomendaciones en materia de salud, destacan los siguientes puntos:

- Que la Secretaria de Salud instruya a la brevedad posible las medidas
correspondientes a efecto de que todas las instalaciones de la Secretaria sean
adoptadas de apoyos estenogréaficos e intérpretes de Lengua de Sefias
Mexicana, asi como formatos electrdnicos y cédigos de comunicacion con la
finalidad de brindar una adecuada atencidn a los usuarios con discapacidad.

- Elabore y ejecute de manera oportuna un programa de adecuacion
arquitecténica que garantice la accesibilidad universal a las Personas con
Discapacidad, a los centros de salud, clinicas y hospitales y en general a todas
las instalaciones de salud y de administracion a su cargo; incluyendo zonas
rurales.

- Desarrollar programas de difusidn, capacitacion, especializacién vy
actualizacion para el personal médico, de psicologia, enfermeria y trabajo
social, en materia de Personas con Discapacidad. En dichos programas se
fomentard el uso de la Lengua de Sefias Mexicana, el sistema de escritura
Braille, el internet y las tecnologias de informacién en la prestacion de
servicios de salud.

- Disefie y ponga en operaciéon programas para la atencién de Personas con
Discapacidad relativos a educacién para la salud, salud sexual y salud
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reproductiva y de acceso a los servicios de planificacion familiar,
rehabilitacién, habilitacidn, terapia psicolégica, de acceso universal, en los
gue ademas se incluya la dotacién de proétesis, drtesis, ayudas técnicas y
medicamentos para su debida atencion.

- Implementar cursos de capacitacion y actualizacién para el personal médico
y paramédico, con la finalidad de que cuenten con las herramientas bdsicas e
indispensables sobre cdmo atender a las Personas con Discapacidad.

- Disefie y difunda guias de practica clinica para la prevencién y rehabilitacion
de discapacidades.

- Realice acciones de prevencién y rehabilitacion a las discapacidades causadas
por enfermedades crénico-degenerativas, envejecimiento, discapacidades
congénitas y por accidentes.

- Disefiar, desarrollar y evaluar, en coordinacién con la Direccién de Inclusién a
Personas con Discapacidad de la Subsecretaria de Derechos Humanos,
adscrita a la Secretaria General de Gobierno, programas de prevencién de
discapacidades congénitas y de la primera infancia, y de orientacién en
materia de planificaciéon familiar, genética, atencién prenatal, perinatal,
deteccion y diagndstico precoz, asistencia pedidtrica, higiene y seguridad en
el hogar y en el trabajo.

- Implementar programas de capacitacion para el personal médico para
prevencion de problemas funcionales congénitos y de la primera infancia, y
de orientacién en materia de planificacion familiar, genética, atencién
prenatal, perinatal, deteccién y diagndstico precoz, asistencia pediatrica,
higiene y seguridad en el hogar y en el trabajo.

- Disefiar y poner en operacion un modelo de atencién para las Personas con
Discapacidad mental e intelectual. En dicho modelo de atenciéon deberan
incluirse a familiares y facilitadores de las Personas con Discapacidad.

Programa Estatal para la Inclusion y el Desarrollo Integral de Personas con Discapacidad
2019-2024

Este programa, coordinado por la Subsecretaria de Derechos Humanos del Gobierno de
Jalisco es coordinado por la Direccidon de Inclusidon a Personas con Discapacidad, instancia
rectora y promotora de los procesos de transversalidad de la perspectiva de inclusién en la
infraestructura gubernamental de la entidad. El programa pretende:

- Impulsar el desarrollo de una cultura de inclusion y respeto a la diversidad
humana en la sociedad jalisciense.

- Impulsar la insercién del tema de inclusidn a Personas con Discapacidad en la
esfera publica y social de tal forma que sea considerado de manera cotidiana
por los miembros de la comunidad y en el desarrollo de toda politica publica.

- Establecer un marco general para el desarrollo de politicas publicas que les
provea coherencia y que sirva como guia para el desarrollo de politicas
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generales, como especificas, para las Personas con Discapacidad y sus
familias.

- Mejorar las politicas generales existentes y la provisién de servicios con el fin
de alcanzar mejores resultados para las Personas con Discapacidad.

Desde el objetivo “Facilitar el acceso a la salud” se reconoce que la poblaciéon con
discapacidad en Jalisco es una de las que mayores desventajas presenta en este rubro. Una
gran mayoria no tiene acceso a servicios de salud o lo encuentra muy limitado. Se
contemplan varias estrategias, cada una integrada a su vez por acciones estratégicas. Las
estrategias generales son:

- Aumentar la cobertura de servicios basicos en el interior del Estado y
garantizar la cobertura universal de los habitantes del Estado con alguna
discapacidad.

- Llevar a cabo campafias de informacién para prevencion de la discapacidad.

- Impulsar medidas para que todos los proveedores de servicios de salud
tengan la capacidad de responder a las necesidades de atencién de las
Personas con Discapacidad.

- Impedir el desarrollo de la discapacidad en adultos mayores y propiciar un
envejecimiento saludable.

Ley para el fomento y participacion de las Organizaciones de la Sociedad Civil en el Estado
de Jalisco

La presente ley tiene por objeto:

- Fomentar las actividades que llevan a cabo las organizaciones de la sociedad
civil, las agrupaciones y redes registradas mediante una normatividad integral
y coherente que propicie condiciones para el ejercicio pleno de la libertad de
las personas y grupos que integran la sociedad. Asimismo, estimular su
participacién en la vida social, econdmica, politica y cultural de la entidad,
como lo establece el articulo 15 de la Constitucidon Politica del Estado de
Jalisco.

- Promover la participacion de las organizaciones en la definicidn de agenda,
asi como en la elaboracidén, construccidon colectiva, implementaciéon y
evaluacién de politicas publicas con relacién a las actividades que sefiala la
presente Ley.

- Establecer los derechos y obligaciones que tienen las organizaciones
conforme a esta Ley.

- Establecer la vinculacion entre la Ley Federal de Fomento a las Actividades
Realizadas por Organizaciones de la Sociedad Civil y la presente Ley; y

- Establecer las facultades y coordinacidn interinstitucional de las autoridades
que la aplicaran y los érganos que coadyuvaran en ello.
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2. Modelo social y de derechos humanos de la Discapacidad

El modelo social y de derechos humanos de las Personas con Discapacidad es un constructo
de reflexiones, experiencias e iniciativas que desde finales del siglo XX han ido permeando
cada vez mas en distintos espacios sociales, con la finalidad de reconceptualizar lo que se
ha entendido por discapacidad y de quienes la viven, desde un entendido positivo, digno y
respetuoso.

2.1 Principios rectores para una Cultura de Derechos Humanos en el Gobierno de Jalisco

Para el caso de Jalisco, la Subsecretaria de Derechos Humanos establece una serie de
lineamientos que permiten la construccién permanente de una cultura de derechos
humanos para la salvaguarda, proteccion y defensa de todas las personas.

Este proceso de construccién permanente es una tarea conjunta entre los distintos actores
clave de la sociedad como son dependencias gubernamentales estatales y municipales,
organizaciones civiles, instituciones educativas, iniciativa privada y la ciudadania en general.

Los principios rectores para el fortalecimiento de una cultura de derechos humanos en
Jalisco, incluidos los derechos de las Personas con Discapacidad son los siguientes:

Atencion a las victimas

Por el deber que les tenemos a quienes han padecido el crimen, la violencia, la agresiony
el abandono de la sociedad y de las instituciones, tenemos una responsabilidad social e
histérica hacia las victimas, y en tanto, crear todas las condiciones posibles para
garantizarles el derecho a la justicia, a la verdad, a protegerles y restaurar en medida de lo
posible su pérdida y sufrimiento, asi como procurar la reconstruccion de un plan de vida
digno.

Neutralizar los riesqos y amenazas

Ante la privacién de los derechos humanos por omisiones, frente a la epidemia de violencias
y las conductas agresivas, y contra los crimenes y vejaciones que acechan a las personas, es
responsabilidad del Estado identificar las amenazas y los riesgos, y emplear todas las
capacidades posibles para neutralizar.

Obediencia a los derechos humanos

Como mandatos de actuacién, como regulaciones de la conducta humana, como exigencia
minima de todas las personas, como fin ultimo de la funcidn del Estado, y como fuente de
sancién hacia quienes los violentan, los derechos humanos deben ser los pardmetros
fundamentales de un Estado de Derecho y sus medidas de correccién.

Construir politica publica en clave de derechos humanos

En las leyes, reglamentos, protocolos, servicios publicos, planes, programas y presupuestos
de todas las unidades de gobierno, debe entenderse que la cobertura, proteccidn y garantia
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de los derechos humanos figuran como metas finales y medidas de éxito en todos los
ambitos de gobierno.

Concurrencia y coordinacion

Dar cobertura, accesibilidad, proteccién y garantia de los derechos en una ecuacidn
colaborativa aprovechando al maximo posible las facultades y capacidades institucionales
de todas las dependencias y entidades del Gobierno del Estado de Jalisco, y en concurrencia
plena con las instituciones federales, municipales, drganos auténomos, legislativos y
judiciales.

Responsabilidad horizontal

En la proteccidn, promocidn y respeto a los Derechos Humanos, todos los miembros de la
sociedad tenemos algun grado de deber y cuidado hacia nosotros mismos, y
principalmente, hacia quienes se encuentran en situaciones de riesgo y vulnerabilidad. Al
Estado le corresponde garantizar, respetar, promover y proteger los derechos humanos.

Promotores de derechos humanos

Los promotores son personas conscientes de los derechos humanos en lo general, y de los
derechos y grupos de personas con los que se identifica singularmente. Los promotores
viven los derechos humanos de manera personal, familiar o comunitaria. Son también
autoridades y funcionarios publicos identificados con la agenda de derechos humanos en
sus marcos de actuacion. En general, los promotores son ciudadanos identificados con el
potencial de cambio histérico que se abre a través de ellos, y como elemento de solidaridad
para lograr fines de justicia. Es nuestra misién el crecimiento y propagacién de promotores
de derechos humanos en nuestra comunidad, a través de la capacitacion, la divulgacién y
la concientizacion.

Comunidades de prdctica

Las comunidades de practica son redes de personas e instituciones que se identifican en
una causa comun de derechos humanos, y se organizan para reproducir una conciencia
social en torno a la proteccién, garantia y promocién de los derechos humanos, y a través
de la organizacién forjan las condiciones para construir una agenda publica por medio de
acciones colectivas y estrategias e incidencia ante los actores publicos, ante los medios de
comunicacidn y las redes sociales.

Libertad e iqualdad

Los derechos humanos son la mejor férmula que ha creado la sociedad moderna para
edificar la igualdad, aboliendo los vicios del colectivismo y el autoritarismo, y edificar la
libertad, aboliendo los vicios del egoismo y el individualismo. De manera que una sociedad
con plenitud de derechos humanos es la mejor de las aspiraciones sociales y politicas que
se ha creado, dejando atras las pugnas ideolégicas entre derecha e izquierda, comunismo o

15



capitalismo, Estado o Mercado, que en su polaridad soélo dibujan mundos parciales y
excluyentes.

Construccion y mantenimiento de paz

Los niveles de victimizacidon y violacién de derechos humanos que vive nuestro pais son
producto de una conflagracidon desproporcionada de la violencia, de la perpetracidon de
crimenes extraordinarios, por la existencia de escenarios de conflicto armado no
convencional, y detrds de todo esto, por el desarrollo de una ingenieria social perversa que
normaliza la violencia contra las mujeres, que cultiva la apologia del poder y la dominacién
como prototipos culturales aceptados, propaga la banalizacion del crimen y de la crueldad,
con un nivel dramatico de penetracion en el tejido social y la cultura cotidiana, que ha
trascendido la capacidad de nuestra sociedad, de nuestro Estado y de nuestro derecho para
compelerlos. Es indispensable crear mecanismos de construccidn y mantenimiento de paz,
acompafiados de procesos de justicia restaurativa, reconciliacién, reparacién del dafio,
derecho a la verdad, y en general, de construirnos un horizonte que permita crear
alternativas frente a esa ingenieria social de la violencia, y crear una solidaridad con las
victimas como uno de los primeros pasos hacia una cultura de paz.

Igualdad y no discriminacion

Los factores histéricos, sociales y culturales del fenémeno de la discriminacién latente en
Meéxico, tienen repercusiones en todas las areas de desenvolvimiento del ser humano, son
fuente de exclusidn e inclusién aniquilacidn sistematizada de identidades.

La concrecién de espacios colaborativos con perspectiva de igualdad de derechos e
inclusidon en el acceso a oportunidades y la coordinacion de trabajo de todos los actores
institucionales y sociales con capacidad de atender y prevenir actos de discriminacion, es
indispensable para el disefno de politicas publicas libres de cualquier tipo de discriminacién
gue garanticen el ejercicio pleno de derechos de todas las personas, procuracién de justicia
y la restitucién de derechos a victimas. Ademas, la implementacion de medidas para la
igualdad contribuye al desarrollo libre y auténomo de todas las personas, dentro de los
espacios intimos y personales, en su participacién sustantiva en la vida publica y
democratizacidn del Estado, asi como para generar relaciones sociales e institucionales libre
de violencia.

2.2 Perspectiva tedrica de la Discapacidad

La lucha por los derechos de las Personas con Discapacidad encuentra su antecedente mas
importante en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos en la primera mitad del
siglo XX. Este instrumento permitié asentar una nueva comprension de las
responsabilidades que los Estados y las sociedades del mundo frente a la proteccion y
defensa de todos aquellos grupos sociales que viven procesos sistemadticos de
discriminacion arraigados por la historia. Este instrumento permitiria con el paso del tiempo
la aparicién de otros mas especificos para asegurar el desarrollo y bienestar de las Personas
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con Discapacidad, como a la postre seria la Convencién de Derechos de Personas con
Discapacidad de la Organizacion de las Naciones Unidas.

Rita Romanowsky (2019) sefiala que el movimiento social que reivindica el respeto a la
dignidad, igualdad y no discriminacidon de las Personas con Discapacidad surge de la
necesidad que enfrentan en lo cotidiano para acceder a la educacién, la movilidad, las
comunicaciones, la justicia, el trabajo y la salud. Este movimiento estd integrado no sélo por
las personas que viven con discapacidad, sino también por familias, instancias
gubernamentales, organismos civiles, grupos empresariales, instancias religiosas e
instituciones educativas que desde los anos setenta han salido a las calles y generado este
cambio de conciencia. Romanowsky reconoce que si bien no se ha logrado construir una
plataforma que sirva para garantizar el ejercicio pleno de los derechos de Personas con
Discapacidad, existen acciones e instancias que estan impulsando fuertemente este tema;
indica que es responsabilidad de las instituciones publicas:

- La modificacion del marco legal que contemple de manera integral todos los
derechos y que garantice instrumentos que posibiliten exigirlos y hacerlos
justificables.

- Latransformacién de las acciones y politicas de gobierno, de tal manera que
incluyan a todas las Personas con Discapacidad en todos los ambitos de la vida
publica.

- Laadecuacion del sistema de justicia dando acceso a esta desde los mas altos
estandares de protecciéon de los derechos humanos.

Para la aplicacion del modelo social y de derechos humanos de las Personas con
Discapacidad es necesario revisar las conceptualizaciones que aparecen en la Convencién
de Derechos de Personas con Discapacidad de la Organizacion de Naciones Unidas. Por un
lado se entiende por discapacidad como “un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccidon 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 los demas”.

En contra parte, se define dentro de la Convencidn a las Personas con discapacidad como
“aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo,
gue al interactuar con diversas barreras puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas”.

Romanowsky (2019) toma ambos conceptos, los reflexiona y sefiala que el eje central de los
derechos humanos de las Personas con Discapacidad no se encuentra en las deficiencias
fisioldgicas, mentales o sensoriales que tiene una Persona con Discapacidad sino en la
desigualdad del entorno desde la cultura, la legislacidn, las politicas, las instituciones, las
estructuras sociales y la educacién. Lo que hay que adecuar no es a las Personas con
Discapacidad, sino los entornos sociales, para hacerlos inclusivos, respetuosos y de acceso
universal, ahi es donde se derriban las barreras que segregan.
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Desde ahi se construye el nuevo paradigma basado en un enfoque de Derechos
Humanos y de inclusién social, a diferencia de aquel donde el foco esta
centrado en las deficiencias de la persona. Esta nueva visidn no pone el énfasis
en disminuir las deficiencias de las Personas con Discapacidad, sino en asegurar
la igualdad de oportunidades para todos, garantizando el cumplimiento de los
derechos de las Personas con Discapacidad (Romanowsky, 2019)

Desde este entendido, la responsabilidad no recae solamente en el sistema de salud o en el
sistema educativo, sino que se necesitan una serie de cambios en todos los ambitos de la
sociedad, que contemplen lo politico, la legislacion, el sistema de justicia, el acceso a la
tecnologia y a la cotidianidad misma. Romanowsky manifiesta que se requiere un cambio
paradigmdtico en nuestra cultura para erradicar las barreras que nos separan a unos de
otros.

Patricia Brogna (2005) sefiala que a través de la historia han surgido varias visiones o
entendidos sobre la discapacidad y quienes la viven. A continuacién se presentan cada una
de ellas, aun latentes en varias realidades sociales.

Vision de aniquilamiento o exterminio

Se basa en la representacion de la Persona con Discapacidad como alguien que pone en
riesgo la supervivencia del grupo. Esa visidn legitima las prdacticas ancestrales que
provocaban la muerte activa o pasivamente. También suele asociarse con alusiones divinas
o demonoldgicas.

Vision caritativo-represiva

Presenta a la Persona con Discapacidad como peligrosa (para los otros como para si misma)
o incluso como una persona inferior que no llega a compartir la categoria de igual con el
resto de los humanos, justificando asi la segregacidn y el aislamiento. A la Persona con
Discapacidad no se le reconoce su humanidad para entendérsele como objeto de asistencia,
caridad o benevolencia.

Vision médico-reparador

Otorga un papel muy importante al aspecto individual y no sélo relaciona a las Personas con
Discapacidad con problemas de salud, sino que vincula a la discapacidad de un modo
unilateral y reducido, en el que se entiende como una enfermedad o condicidn que necesita
ser curada, reparada o erradicada. Aqui la discapacidad es un problema individual, propio
de quien lo vive; asi también, si todos los problemas de las Personas con Discapacidad se
asignan a una enfermedad, todas las soluciones se esperan de la cura, de modo que tanto
las definiciones como las acciones tenderan a sobrevalorar este aspecto.
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Vision normalizadora-asistencialista

Se asienta en una organizacion politica basada en el Estado y sus instituciones. Es el Estado
el que determina cémo deben ser los sujetos que lo conforman y cdémo deben ser tratados.
El concepto de persona promedio, normal y normalidad se deriva de las estadisticas que
miden el cuerpo y el funcionamiento en relacién con un patrén. Quienes se desvian de la
norma pierden el estatus de iguales y requieren la asistencia de otros (instituciones,
organizaciones, especialistas) para que decidan por ellos y velen por sus necesidades. El
Estado marca las pautas del trato que se dard a las personas a partir de esta visidn. Las
instituciones que actuan bajo esta visidn lo hacen a través de acciones de tutela o asistencia
paternalistas. La dindmica establecida hacia la poblacidn con discapacidad se hace desde la
asimetria, la verticalidad, y por ende de la opresion.

Modelo social y de derechos humanos

Considera a las Personas con discapacidad como grupos marginados, violentados, que al no
cumplir con los estandares de la sociedad, dejan de interactuar con su medio social. Son
grupos de individuos que se agrupan en funcién de estereotipos basados en caracteristicas
fisicas, sociales, econdmicas, que reducen su integridad como personas, y por tanto, viven
altamente discriminados.

Respecto a estas visiones Romanowsky (2019) considera que el modelo social ha ido
complejizdndose con el paso del tiempo, especialmente por la prevalencia de un entendido
médico-reparador.

¢Qué papel pueden desempenar las personas que tienen alguna discapacidad
para desenvolverse con autonomia y libertad? La respuesta nos acerca a una
comprensién mas profunda de la discapacidad, entendiendo que no es una
patologia individual, sino un asunto social que no solo considera los efectos que
tiene la deficiencia sobre la vida de las personas, sino que también influye en
las condiciones sociales, culturales, econdmicas, juridicas, etc., del espacio
donde se desarrolla. Estas se convierten en barreras que acentuan las
diferencias y que, a su vez, no ofrecen alternativas de inclusidon para la
participaciéon de estas personas (Romanowsky, 2019)

En el modelo social las Personas con Discapacidad tienen derecho a que la sociedad no las
discrimine, excluya, margine, sino que por el contrario, les brinde las herramientas
necesarias para disfrutar de una vida plena y de calidad. La discapacidad, entonces, no es
un problema particular de quien la vive o de su familia, sino un tema de importancia publica,
del que ningln ser humano esta exento y que por tanto, el Estado debe atender.

La Declaracién de Madrid (2002) propone que para afianzar el modelo social y de derechos
humanos de las Personas con Discapacidad debemos tener en cuenta que:
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- Las Personas con Discapacidad no son sujetos de caridad, sin sujetos de
derechos.

- Las Personas con Discapacidad no son pacientes, son ciudadanos
independientes y consumidores

- Los profesionales no deben tomar decisiones en nombre de las Personas con
Discapacidad. Deben concientizarse de la capacidad que ellos y sus
organizaciones tienen para tomar decisiones y asumir la responsabilidad
sobre los temas que les conciernen.

- Se debe eliminar el enfoque sobre los déficits individuales y tomar conciencia
de la eliminacién de las barreras, la creaciéon de normas sociales, politicas
publicas, cambios culturales y la promocién de un entorno accesible y de
apoyo.

- Se debe evitar el uso de etiquetas en las personas como dependencias y no
empleables; también poner énfasis en la capacidad y la provisién de medidas
activas de apoyo.

- Los procedimientos econémicos y sociales no estan disefiados para unos
pocos; ademas de tomar conciencia de un mundo flexible disefiado para todas
las personas.

- Se evite la segregacion en la educacion, el empleo y otras esferas de la vida;
también tomar conciencia de la integracion de las Personas con Discapacidad
dentro de la corriente mayoritaria.

- La politica de la discapacidad no sea un asunto que sélo afecte a Secretarias
de Gobierno especificas, sino que es responsabilidad colectiva de todo el
gobierno.

Estos compromisos derivaran no sélo en un beneficio directo a las Personas con
Discapacidad y sus familias, sino que contribuyen a generar una sociedad en la que todos
los seres humanos, independientemente de sus particularidades, tengan un desarrollo
pleno. Romanowsky (2019) entiende asi que la discapacidad, es un fendmeno social
dinamico y complejo constante, uno de los mayores retos que nos involucran como
sociedad.

2.3 Perspectiva de Igualdad y No Discriminacion

El acceso a la salud debe estar acompanado fuertemente por los preceptos de igualdad y
no discriminacion, en aras de que pueda ser accesible y universal a todos los seres humanos,
reconociendo, defendiendo y celebrando la diversidad que existe. En ese sentido, la
Convencion de Derechos de Personas con Discapacidad de la Organizacion de las Naciones
Unidas reconoce la relevancia de este aspecto, tal como se asienta en el articulo 5° el cual,
sefiala los siguientes lineamientos:
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- Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y
en virtud de ella y que tienen derecho a igual proteccidn legal y a beneficiarse
de la ley en igual medida sin discriminacion alguna.

- Los Estados Partes prohibiran toda discriminacién por motivos de
discapacidad y garantizaran a todas las Personas con Discapacidad proteccién
legal igual y efectiva contra la discriminacién por cualquier motivo.

- Afin de promover la igualdad y eliminar la discriminacién, los Estados Partes
adoptardn todas las medidas pertinentes para asegurar la realizaciéon de
ajustes razonables.

- No se considerardn discriminatorias las medidas especificas que sean
necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las Personas con
Discapacidad.

Sobre la experiencia de nifias, jovenes y mujeres con Discapacidad, en el articulo 6° se
manifiesta lo siguiente:

- Los Estados Partes reconocen que las mujeres y nifias con discapacidad estan
sujetas a multiples formas de discriminacién y, a ese respecto, adoptaran
medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad de
condiciones de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

- Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes para asegurar el
pleno desarrollo, adelanto y potencializacidn de la mujer, con el propdsito de
garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos vy las libertades
fundamentales establecidos en la convencidn.

Y finalmente, en el articulo 7° sobre nifios y nifias con discapacidad, indica:

- Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar que
todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de condiciones
con los demas nifios y ninas.

- En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con
discapacidad, una consideracion primordial sera la proteccidon del interés
superior de la nifiez.

- Los Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifas con discapacidad
tengan derecho a expresar su opinidn libremente de todas las cuestiones que
les afecten, opinidn que recibira la debida consideracién teniendo en cuenta
su edad y madurez, en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias,
y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y edad para
poder ejercer este derecho.

La elaboracién de este protocolo a través del trabajo en conjunto entre organizaciones
civiles, representantes de la academia y de distintas dreas del conocimiento, asi como de
dependencias publicas como la Secretaria de Salud Jalisco, el DIF Jalisco y la Subsecretaria
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de Derechos Humanos de la Secretaria General de Gobierno, se apoya en la perspectiva
transversal de inclusidn a Personas con Discapacidad lo que favorece el abordaje de género
e interseccional correspondiente.

La discapacidad es una condicién que puede manifestarse de manera conjunta con un sinfin
de posibilidades: ser nifa, nifio, adolescente o joven; ser una Persona Mayor; ser
homosexual, lesbiana, bisexual, transgénero o transexual; ser mujer; ser de una comunidad
indigena; ser de una comunidad religiosa; ser migrante, entre muchas otras mas.

Comprender las experiencias interseccionales resulta fundamental para quienes
desempeiian un servicio publico, pues de esa forma, puede atenderse de mejor manera, en
apego al respeto, la ética y la dignidad, a cualquier ser humano. En ese sentido, desde este
protocolo se comparten los siguientes lineamientos:

- Reconocer ante todo que la humanidad es diversa, y que cada persona,
merece respeto y dignidad, sean cuales sean sus caracteristicas particulares.
Un servicio de salud no se debe negar a nadie, sin excepcion.

- Cada estilo de vida merece respeto, estemos o no de acuerdo desde las
propias convicciones personales. Es fundamental anteponer la dignidad
humana por sobre cualquier postura religiosa, social o politica. En el acceso a
la salud se debe garantizar la vida de la persona.

- Seguir los lineamientos de atencidon y comunicacién descritos en este
protocolo segln el tipo de discapacidad, asi también los que aplican a los
familiares.

- En caso de atender a una Persona Indigena con Discapacidad, hay considerar
gue posiblemente tenga costumbres o tradiciones distintas a las propias, las
cuales merecen su libre manifestacidn y respeto. En caso de que la persona
sea hablante de un idioma que no sea el espafiol, hay que procurar el servicio
de interpretacidén o traduccion, en caso de que no exista, es necesario
emplear mecanismos creativos de comunicacién como la mimica o el dibujo,
o bien, apoyarse en los familiares.

- En caso de atender a una Persona de la Diversidad Sexual con Discapacidad,
hay que considerar que puede pertenecer a una o mas identidades vy
expresiones. Existen Personas con Discapacidad homosexuales, lesbianas,
bisexuales, intersexuales, transgénero, transexuales, queer o asexuales. Sea
cual sea la forma en que la persona desee presentarse, esta debe
preponderarse por parte del sector salud. Es fundamental evitar juicios y
dogmas religiosos ante esta poblacion.
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En caso de atender a una Persona Migrante con Discapacidad, hay que
considerar que antes de conocer su estatus migratorio, lo mds importante es
su atencidn y garantia de su acceso a la salud. En caso de ser migrante de
paso, es necesario dotarle en medida de lo posible, de provisiones para su
travesia, asi como la explicacion de las consideraciones que debe tener en
cuenta. En caso de que emplee un idioma distinto al espafiol, es necesario la
busqueda de un intérprete o traductor, o bien mantener toda la disposicién
para crear canales de comunicacion creativa.
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3. Atencidn y servicio con dignidad a Personas con Discapacidad y familiares

La inclusidn de las Personas con Discapacidad se orientard hacia la eliminacién o al menos,
a la continua disminucidn de las barreras ambientales, fisicas e ideoldgicas que limitan su
participacion dentro de la sociedad. El objetivo del modelo social de la discapacidad es
rescatar las capacidades en lugar de acentuar las discapacidades.

La persona responsable de brindar un servicio publico, desde el sector salud, requiere
contar con el conocimiento necesario para relacionarse de la mejor forma posible con las
personas que viven alguna condicion de discapacidad, sea cual sea, asi también con los
familiares de ésta, siempre y cuando estén presentes en calidad de acompanantes o porque
funjan como sus cuidadores. En este apartado se profundizara en varias consideraciones
que deben tomarse en cuenta para contribuir a la generacién de entornos inclusivos,
accesibles y respetuosos a la normativa de derechos humanos de las Personas con
Discapacidad.

En primer lugar, hay que tener presente que la Persona con Discapacidad que recurre a
usted, o el familiar, segun aplique, lo hace porque necesita de su apoyo, orientacion y
servicio. Mas alld de ser un usuario mas, un paciente o un servicio, se trata de un ser
humano que vive situaciones particulares que ameritan su empatia, comprension vy
apertura.

A continuacidn, se comparten varios lineamientos practicos para la atencién general de
Personas con Discapacidad; posteriormente, se seialan indicaciones especificas por cada
condicidn de discapacidad. Cabe destacar que estos lineamientos no son estaticos, ya que
cada Persona con Discapacidad es Unica, y serd ella, quien determine en lo practico, el mejor
camino a seguir. Es primordial que ponga especial atencidn, observe y escuche a la persona
con la que esté tratando, para qué de esa forma, pueda garantizarle un servicio de calidad.

3.1 Buenas practicas y contacto con Personas con Discapacidad

Recomendaciones Generales

- Al advertir la llegada de una Persona con Discapacidad hay que presentarse
de manera tranquila y amable, compartiendo su nombre y cargo, dirigiéndose
en primer lugar a la persona y no a su acompafiante en caso de que lleve uno.

- Es importante preguntar su nombre a la Persona con Discapacidad, asi como
el motivo de su visita. En caso de que la persona no pueda hablar, puede
hacerse al acompafiante, siempre tomando en cuenta a ambas personas; en
caso de no llevar acompanante, revise qué alternativas puede implementar:
comunicacidn escrita, mimica, Lengua de Sefias Mexicana, uso de alguna
aplicaciéon por medio del celular o cualquier otra que la Persona con
Discapacidad le sefiale. Es primordial mantener una actitud abierta, serena y
tranquila.
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Hay que hablar de manera natural y sencilla, brinddndole a la Persona con
Discapacidad todo el tiempo que necesite para la comunicacién; no todas las
personas tienen el mismo ritmo para generar o comprender lenguaje. Dirijase
a ella segln la edad que tenga, evitando utilizar diminutivos o un tono que le
infantilice si se trata de un adulto.

Es necesario evitar actitudes, miradas o gestos de asombro, miedo, desagrado
o lastima. Hay que enfocarse en la Persona con Discapacidad, en lo que
requiere y en cdmo podemos responder a sus solicitudes. La curiosidad es
natural; sin embargo, es importante que sea prudente y no incomode a la
persona.

No hay que suponer ni dar por sentado lo que consideramos que la Persona
con Discapacidad necesite, es importante dejar que él o ella de la pauta ante
lo que requiere.

Hay que tomar en cuenta que las Personas con Discapacidad conforman una
serie de comunidades complejas y diversas, con necesidades, historias,
sentires y aportaciones unicas. Ninguna Persona con Discapacidad es igual a
otra, incluso, si comparten el mismo diagndstico o condicidn. La empatiay la
observacion son primordiales para que, en conjunto, preponderen la dignidad
de todas las personas en la prestacién de un servicio.

Si la Persona con Discapacidad tiene una actitud hostil, de enfado o molestia,
permita que haga catarsis, escuchela, tenga empatia y proceda cuando esté
mas tranquila, para iniciar con la implementacién de algun servicio.

Se recomienda no tomarse de manera personal agravios o malestares que las
Personas con Discapacidad profieran en esos momentos, es importante
recordar que acuden al establecimiento de salud porque presentan un
malestar fisico, emocional o psicolégico, y lo que buscan con prioridad, es su
bienestar. El malestar, el enojo y los improperios que puedan darse, se
mitigan con empatia, atencion y escucha.

Hay que hablar de manera clara y honesta con la Persona con Discapacidad
acerca de su estado de salud y de los procesos médicos que estara
desarrollando, asi como de las consecuencias positivas o negativas que
deriven de esto. Esta informacién debe proporcionarsele de una manera
accesible segun la condicion de discapacidad que tenga.
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- Cualquier tratamiento o proceso médico debe contar con la autorizacion de
la Persona con Discapacidad en caso de que ésta pueda manifestar
conscientemente sus decisiones, especialmente si es mayor de edad.

- La Persona con Discapacidad puede apoyarse, si asi lo decide, en algun
familiar o persona cercana, para que le acompaiie durante los procesos que
sean necesarios.

En caso de que sea una Persona con Discapacidad Motora:

- En caso de que esté frente a una Persona con Discapacidad Motora, usuaria
permanente de silla de ruedas, pregunte si tiene algun requerimiento
particular, de qué tipo y cdmo apoyar para sortearlo. No tome de la silla ni le
empuje sin la autorizacién del usuario, él o ella conocen la silla y como
manejarla. Lo mismo aplica para usuarios de andaderas, bastones o muletas.
Evite que estas personas hagan largos desplazamientos dentro de sus
instalaciones.

- Cuando esté frente a una Persona con Discapacidad Motora, usuaria
permanente de silla de ruedas o una Persona de Talla Baja, evite estar de pie
a su lado, esto genera una sensacién de incomodidad y superioridad que
dificulta la comunicacion. Ubiquese a su nivel para generar mayor empatia y
claridad en la informacién, ya sea en una silla o en cuclillas.

- Tome en cuenta que existen distintos tipos de sillas de ruedas; existen las de
tipo hospitalario que tienen dos mangos que facilitan ser empujadas. Asi
también las hay de vida independente, las cuales carecen de esos mangos y
cuyo funcionamiento reside en la libre voluntad de quienes las usan. Del
mismo modo, existen las de tipo electrénico, cuyo funcionamiento recae en
un control que esta a disposicién del usuario.

- Tome en cuenta que existen personas usuarias de alguna protesis de pierna o
brazo, algunos las muestran sin problema y otros las ocultan con la ropa. Si se
presenta un caso de este tipo, y la prétesis no es visible, no ponga en duda lo
gue la persona le esta solicitando o comentando durante el primer contacto.

En caso de que sea una Persona con Discapacidad Visual:

- No le tome del brazo o del bastdn sin su consentimiento. Siempre hay que
preguntar qué es lo que requiere y si se necesita apoyo o no, especialmente
en lo que a orientacion de espacios respecta.



Si le solicita asistencia para el desplazamiento de espacios, vaya a un paso
tranquilo y firme. Regularmente la Persona Ciega puede tomarle del brazo, o
sujetarse de su hombro e ir detras de usted; durante el trayecto usted utilice
palabras dimensionales como izquierda, derecha, arriba, abajo, adelante,
atras, encima o debajo; asi también, describa los distintos obstaculos que
pueden presentarse como son escalones, grietas en el piso, letreros,
banquetas, rampas o ramas de arboles. Evite palabras ambiguas como: eso,
ahi, aca, aquello.

Para ubicar en algun asiento a la Persona con Discapacidad Visual indiquele
gue tiene un lugar para sentarse, puede tocarle la mano y llevarla hacia la silla
para que pueda ubicarse por cuenta propia. Cuando vaya a alejarse o
ausentarse, hagaselo saber a la persona.

Hable con naturalidad, puede utilizar sin problema alguno términos o
expresiones que aluden a conceptos como mirar o ver (ejemplo: a ver cuando
nos vemos, imira esta lloviendo!, éicdmo ves que Martin no quiere comer
pastel?, entre otros). Las Personas Ciegas utilizan ese mismo lenguaje de
manera cotidiana.

Las Personas con Discapacidad Visual regularmente utilizan un baston,
comunmente conocido como “bastén blanco”, una vara ligera y alargada que
las identifica como Personas Ciegas; el bastdn suele tener una empufiadura
de gomay en la parte inferior una puntilla metalica rodante, existen modelos
rigidos o plegables. Es importante que no tome su bastén sin el
consentimiento de la Persona con Discapacidad Visual, ya que es su principal
via de movilidad.

Si se le da un texto, se pueden realizar varias alternativas: preguntarle si
requiere apoyo en la lectura, o bien, proporciondrselo en sistema de lecto-
escritura braille si se tiene acceso a ese servicio y la Persona Ciega lo solicita.
También se puede preguntar si una versién en digital le puede ser util para
compartirsela a través de mensaje de texto o correo electréonico en formato
Word o HTML, accesible para lectores de pantalla electrénicos. Existe
diversidad de ciegos, no dé por sentado que todos saben braille o que todos
prefieren los lectores de pantalla.

Para firmar un documento, lleve la mano de la Persona con Discapacidad
Visual hacia el punto donde debe firmar, o bien, coloque su dedo indice al
espacio donde debe firmar.
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- Si la Persona con Discapacidad Visual cuenta con un Perro Guia o de
Asistencia, es fundamental que garantice el acceso de ambos a todos los
lugares del establecimiento (a excepcidn de los quiréfanos); dichos animales
no son mascotas, ya que estan entrenados para asistir a su propietario o
propietaria. Estos canes son considerados como una medida de accesibilidad
gue permite la autonomia y la accesibilidad de las Personas con Discapacidad
Visual. No distraiga al perro guia, esto incluye caricias o llamadas. Si se desea
acariciar debe informar y contar con la autorizacién de su propietario. No le
ofrezca comida al can, ya que esto puede producirle dafios en su alimentacién
como en su entrenamiento.

En caso de que sea una Persona con Discapacidad Auditiva:

- No es necesario gritar o levantar el volumen de la voz a la Persona Sorda,
independientemente de que no le escuchara, puede generar un mensaje
contraproducente. Al gritar, nuestro rostro se crispa o endurece, denotado
una actitud de malestar, lo que terminara percibiendo la Persona Sorda.

- Considere que existen distintos tipos de Personas Sordas. Algunas pueden
verbalizar algunas palabras y comunicarse con usted, otros prefieren hacerlo
a través de la escritura, o bien, también los hay que utilizan solamente la
Lengua de Sefias Mexicana. También existen personas que adquirieron la
sordera a edades adultas y utilizan aparatos auditivos y pueden desenvolverse
sin problema en la comunicacion.

- Preste la debida atencién a la Persona con Discapacidad Auditiva; son
altamente observadoras y se percatan de sus gestos, miradas o muecas.
Muéstrese en tranquilidad y con un interés genuino por comunicarse, de lo
contrario, la Persona Sorda se percatard de su desesperacion o frustracion, lo
cual terminara cerrando la comunicacién. Hable siempre de frente y vaya
estableciendo contacto visual; no les hable de espaldas o de lado, el canal
comunicativo siempre es frente a frente.

- Evite tener algun obstaculo en la boca como son boligrafos, lapices, chicles,
caramelos o cigarrillos. Un rostro libre de estos obstaculos permitira el
establecimiento de comunicacidn.

En caso de que sea una Persona con Sordoceguera:

- No la trate como Persona Sorda o como Persona Ciega de manera unilateral,
reconozca la unicidad de esta condicidn.



Tome en cuenta que existen distintos tipos de Sordociegos, desde aquellos
que tienen restos tanto de visién como de audicién, como aquellos que tienen
mas pérdida de un sentido o de otro, o incluso, los hay quienes presentan una
condicidn profunda en ambos.

Puede hacerle saber su presencia de la siguiente forma: téquele suavemente
en el hombro o en el brazo, y espere a que la persona le responda.
Identifiquese con su nombre; tenga en cuenta que el tacto es el canal seguro
de comunicacién.

Elija el sistema de comunicacidon que mejor se adapte a la Persona Sordociega,
puede ser la lengua oral, la LSM, la escritura en la palma de la mano con
mayusculas, el braille o el dactilolégico. Esto regularmente se lo hara saber la
persona.

Hay Personas Sordociegas que para comunicarse con usted, pueden tocarle
su garganta para percibir la vibracion de sus cuerdas vocales y comprender
qué es lo que se les esta diciendo. En esos casos, hable con tranquilidad para
que la percepcién pueda ser lo mas clara posible.

Si la Persona Sordociega tiene restos visuales: mirele de frente, hable
despacio, utilice palabras faciles de comprender. Si la Persona Sordociega no
tiene restos visuales: haga uso del tacto como principal soporte de
comunicacion.

En caso de que sea una Persona con Discapacidad Psicosocial:

Es importante generar un espacio de tranquilidad y comodidad para la
Persona con Discapacidad Psicosocial; en la comunicacidn, hay que evitar
estar de pie mientras que la persona estd sentada, se sugiere establecer
condiciones de horizontalidad y empatia. Evitele situaciones de estrés,
emergencia o urgencia mientras se encuentra con usted.

Evite hacer juicios o emplear un tono de regaio o enfado ante la problematica
o situacion que la Persona con Discapacidad Psicosocial esta manifestando;
asi también, no entre en confrontaciones o polémicas con la persona,
escuchele y mantenga la comunicacién abierta en todo momento. Piense en
una dinamica de tranquilidad y libertad, que le permita a usted y al equipo de
colaboradores, contener posibles crisis o agitaciones.
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En caso de que sea una Persona con TEA (Trastorno del Espectro Autista):

- Una Persona con Autismo tiene por si misma una experiencia muy particular.
Tenga en cuenta que es precisamente Unica; existen serios debates sobre
como entender al Trastorno del Espectro Autista, hay quienes aseveran que
se trata de una Discapacidad Intelectual, mientras que hay otros que la
conciben como una Discapacidad de tipo Psicosocial; sea cual sea la
clasificacion, cada Persona con Autismo es distinta, con necesidades,
particularidades y condicionantes que ameritan un acompafiamiento
detallado.

- Es posible que no sostenga comunicacién o que no siga la charla con usted.
No le obligue a responderle, ya que eso puede alterar su tranquilidad y
desencadenar alguna conducta agresiva. Tampoco le hable demasiado rapido,
ya que eso puede generar ansiedad o frustracién por no comprenderle.
Respete su espacio personal.

- En caso de que la persona con TEA sea nifia, niflo, adolescente o joven,
regularmente puede ir acompafiado de un familiar. En la comunicacion tome
en cuenta a ambas personas; puede apoyarse en el acompafante para revisar
algun tipo de informacion.

- Genere un espacio tranquilo, seguro, donde no existan muchos estimulos
visuales o auditivos, con la finalidad de que la persona con TEA se sienta
relajada. Tome en cuenta que muchas personas con TEA tienen
complicaciones para comprender conceptos abstractos o normas sociales, es
necesario explicarles de manera clara y detallada lo que acontece a su
alrededor.

- Reduzca los tiempos de espera, y procure atenderlos conforme una cita y ser
puntuales en sus procesos. A las personas con TEA las rutinas y los esquemas
les resultan muy favorables.

En caso de que sea una Persona con Discapacidad Intelectual:

- Esimportante darle su espacio para expresarse y comunicarse. Los ritmos de
las Personas con Discapacidad Intelectual son diversos, es necesario mostrar
empatia y tranquilidad.

- Hay que explicar con claridad los distintos procesos o servicios que se
desarrollaran para la Persona con Discapacidad Intelectual. Se pueden utilizar
elementos de accesibilidad como diagramas y dibujos segun se requiera,
siempre en un lenguaje sencillo, claro y tranquilo.



- Si la persona presenta complicaciones para la comprensién, sea lo mas
sencillo posible en su conversacidn, asegurandose que ha sido comprendido.
No subestime su capacidad cognitiva o de pensamiento.

3.2 Buenas practicas y contacto con familiares de Personas con Discapacidad

El papel del familiar es crucial en los procesos de atencidn e inclusiéon de Personas con
Discapacidad. El familiar constituye una figura diversa, la cual puede dotar no sélo de
informacién relevante para la atencién de la Persona con Discapacidad que requiere el
servicio, sino también, un acompafante fundamental para el seguimiento de
recomendaciones y procesos en aras del bienestar y atencién integral del usuario o paciente
con discapacidad.

El familiar puede ser un padre, una madre, hermanos, tios, primos, abuelos, esposo, esposa,
o bien, gente que, sin una relacidn filial, mantiene una cercania estrecha con la Persona con
Discapacidad como puede ser un amigo o amiga, vecinos, compaineros de trabajo o
miembros de alguna organizacién de la sociedad civil.

Para relacionarse con el familiar tome en cuenta lo siguiente:

- La Persona con Discapacidad que acude al establecimiento por servicios de
salud, determinara el tipo y nivel de cercania y comunicacidn con su
acompafiante, relacion que debera ser tomada en cuenta con la servidora o
el servidor publico.

- Si bien el familiar es un acompanante, puede ser una fuente de informacién
relevante que complementa el expediente de atenciéon de la Persona con
Discapacidad; considere sus aportaciones sin soslayar o ignorar lo que la
propia Persona con Discapacidad le senala.

- El familiar en la gran mayoria de los casos, sobre todo cuando se trata de
Personas con Discapacidad en grado severo, funge como cuidador o
cuidadora; es decir, una persona que esta dedicada de manera permanente a
las necesidades y requerimientos de la Persona con Discapacidad que no
puede asumirse de manera independiente en aspectos basicos como la
alimentacién, el cuidado personal o la movilidad. Hay Personas con
Discapacidad con grado severo, que tienen complicaciones para la
comunicacion, o bien, algunas otras no manifiestan conciencia, siendo sus
cuidadores o cuidadoras, los referentes inmediatos para trabajar en conjunto
la atencién de la Persona con Discapacidad. Esto mismo aplicaria para
aquellos nifios y nifias con discapacidad que dependen totalmente de sus
padres y madres.
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Es importante establecer un didlogo abierto, respetuoso y claro con el o los
familiares de la Persona con Discapacidad. La implementacién de empatia y
la escucha activa son fundamentales para establecer comunicacién efectiva.
Hay que evitar tonos de molestia, enfado o juicio, y apostar a la empatiay la
comprension.

El familiar ha desarrollado junto a la Persona con Discapacidad distintos
recursos creativos para sobrellevar o enfrentar diversas situaciones, en aras
de lograr un proceso integral, es necesario conocer cada caso particular.

Se recomienda ser honestos y claros con el o los familiares al momento de
diagnosticar una discapacidad, evitando discursos negativos, catastroficos o
futuristas. El o los familiares, especialmente de nifias y nifios con
discapacidad, o incluso de aquellas personas que adquieren la discapacidad,
regularmente desconocen de la discapacidad y sus Unicos referentes son
situaciones negativas o perjuiciosas. Al tener esa predisposicion, y reforzada
con un comentario negativo por parte de especialistas de las ciencias de la
salud, podrian convertirse en serios obstdculos para el bienestar y la inclusién
de la Persona con Discapacidad; se recomienda hablar de la discapacidad
desde una posicidon que enfatice las posibilidades de desarrollo y bienestar
gue pueda tener la persona, por minimas que sean, ademas de canalizar al
familiar a organizaciones de la sociedad civil donde conozcan otros casos y
testimonios que permitan comprender de manera positiva, digna y viable, la
experiencia de la discapacidad.

En el caso de las llamadas “Enfermedades Raras” o “Enfermedades Poco
Comunes”, tanto la Persona con Discapacidad (regularmente un nifio o nifia)
como los familiares, se encuentran en una situacion adversa debido a la falta
de informacidn o diagndstico sobre la condicidn que presenta la Persona con
Discapacidad, a esta situacién se le conoce como “Odisea Diagnéstica” o
“Peregrinaje Diagndstico”. En estas situaciones, se recomienda revisar a
detalle el expediente que se ha generado sobre la condicién de la persona,
dialogar con los padres, y recurrir en medida de las posibilidades a los
distintos especialistas con los que se tiene contacto, o bien, apoyarse en
sociedad civil organizada que ha profundizado en este tema. Se recomienda
evitar diagndsticos catastrofistas o aventurados, documentar el caso vy
canalizarlo con otros especialistas o instituciones.

Se sugiere que el establecimiento cuente con actividades y servicios dirigidos
también al familiar o familiares, especialmente para procurar su bienestar
fisico y emocional, asi como su propia salud mental. Quienes se desempefian
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como cuidadores generan altos grados de estrés, cansancio y depresion, lo
gue termina afectandole de manera directa a si mismos como a las Personas
con Discapacidad a las que atienden.

- Esimportante emplear la terminologia correcta para referir a las Personas con
Discapacidad, evitando conceptos peyorativos que histéricamente han
perpetuado la discriminacidn, la invisibilidad y minusvalia de las Personas con
Discapacidad. Los familiares también son sensibles al uso de expresiones
correctas e incorrectas.

- Se recomienda generar programas de atencidn y acompafiamiento para
familiares de Personas con Discapacidad donde se aborden distintas
tematicas, y donde puedan compartir prdacticas los unos con los otros. Entre
las tematicas a desarrollar se encuentran: el duelo ante la discapacidad,
consideraciones para la vida diaria, aspectos deportivos y recreacionales,
alimentacion saludable, bienestar emocional y salud mental, derechos
humanos de las Personas con Discapacidad, asi como reconfiguracion familiar
frente a la discapacidad.

3.3 Terminologia correcta para referirse a Personas con Discapacidad

A través de la siguiente tabla se sefialan cuales son las expresiones correctas e incorrectas
en torno a las distintas condiciones de discapacidad. Esta tabla se ha elaborado a partir de
la propuesta de Erick Morales (2012) citada por Rita Romanowsky (2019) y valorada por
organizaciones de la sociedad civil que participaron en la elaboracién de este documento.

¢Como referirnos a una Persona con Discapacidad?

Expresidn incorrecta Es una expresion Expresidn correcta
incorrecta debido a que:

Personas con | Todas las personas con y sin | Personas con

capacidades diferentes discapacidad tienen | Discapacidad

diferentes y muy distintas
capacidades; por eso, este
término es  incorrecto
debido a que no permite
reconocer a las Personas
con Discapacidad como un
colectivo social que pugna
por el reconocimiento de
sus derechos, y un
tratamiento de igualdad y
no discriminacién
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Discapacitado

Aqui, el sustantivo
discapacidad se adjetiva, lo
gue hace que una simple
caracteristica califique de
forma inadecuada a la
totalidad de las personas

Persona con Discapacidad

Incapacitado (a)
Lisiado (a)
Disminuido (a)
Deficiente

Se trata de términos con
connotaciones negativas,
peyorativas o que denotan
una anomalia o una
carencia. Colocan a |la
Persona con Discapacidad
en una situaciéon de
necesidad y dependencia
con respecto a los demas

Persona con Discapacidad

Minusvalido (a)
Invalido (a)

El  término  minusvalia
denota una disminucién del
valor, mientras que el
vocablo invalidez destaca
una ausencia total de la
valia de la persona

Persona con Discapacidad

Persona especial

Este término segrega a las
Personas con Discapacidad
del resto de la poblacidn; las
margina y provoca un trato
desigual hacia ellas, incluso
rechazo

Persona con Discapacidad

Persona normal

Este término implica que
son personas normales
aquellas que no presentan
una discapacidad; es decir,
que se encuentran dentro
de los parametros fisicos y
psiquicos aceptados. Con
ello se entiende que las
Personas con Discapacidad
presentan una desviacion
negativa de la normalidad
gue seria mas conveniente.

Persona con Discapacidad
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Padecer, sufrir

victima
discapacidad

de

(o]

ser
una

Al utilizar estos términos se
tiene la presuncion de que
una Persona con
Discapacidad de hecho
sufre o experimenta una
disminucién en su calidad
de vida; es decir, refleja una
percepcion social
desvalorizante de su
condicién. Ademds se
coloca a las Personas con
Discapacidad en una
situacion  de  victimas,
buscando provocar
sentimientos de lastima o
conmiseracion hacia ellas

Presentar una
discapacidad o tener una
discapacidad

Cieguito (a)
Cojito (a)
Renguito (a)
Sordito (a)
Loquito (a)
Mongolito (a
Chuchito (a)
Mudito (a)
Enanito (a)

)

Los diminutivos podrian
estar enmascarados con
aparentes o legitimos
sentimientos de compasion
o simpatia, una
desvalorizacion o
minusvaloracion de que no
se le considera completa o
digna de wun trato de
igualdad

Persona Ciega

Persona con Discapacidad
Motora

Persona Sorda o Persona
con Discapacidad Auditiva
Persona con Discapacidad
Psicosocial

Persona con Discapacidad
Intelectual

Persona de Talla Baja
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4. El Diagnostico y la clasificacion

El proceso para establecer el grado de discapacidad es personalizado, tiendo como apoyo
lo establecido por la Organizaciéon Mundial de la Salud a través de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), la Guia Practica
Clinica y Criterio Médico, ademds de los estudios médicos especializados que se realizan a
cada persona. Se valora el estado de salud, su desempefio en la participacién y ejecucion
de las Actividades de la Vida Diaria Humana (AVDH).

De acuerdo con el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de Personas con
Discapacidad (CONADIS, 2015) la CIF nos permite agrupar sistemdaticamente los distintos
dominios de una persona en un determinado estado de salud; por ejemplo, lo que una
persona con un trastorno, enfermedad o condicién permanente hace o puede hacer. Sefiala
que el concepto de funcionamiento se puede considerar como “un término global que hace
referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacion; de manera similar,
discapacidad engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad, o restricciones en Ia
participaciéon”.

Un aporte bastante significativo de la CIF, reconocido por CONADIS (2015) y por el
Ministerio de Salud de Chile (2019) es que incorpora a la mirada sanitaria conceptos como
bienestar, estado de salud o calidad de vida, superando la perspectiva netamente
biomédica para incorporar una de corte biopsicosocial. Este aporte nos permite incorporar
el factor contexto para la evaluacidn del funcionamiento y la discapacidad; asi también
aborda cambios epidemiolégicos y demograficos como son las enfermedades crénicas y el
envejecimiento de la poblacion.

La Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
constituye el marco conceptual que la Organizacién Mundial de la Salud ha establecido para
una nueva comprension acerca de este tema. La CIF junto a la CIE (Clasificacidn
Internacional de Enfermedades) son las clasificaciones de referencias mas importantes que
emplea este organismo internacional, y ambas se complementan en varios puntos.

La CIF es una clasificacién universal que establece un marco y lenguaje estandarizados para
describir la salud y las dimensiones relacionadas a ella. Posee cuatro componentes:

- Funciones y estructuras corporales
- Actividad y participacion

- Factores ambientales

- Factores personales

Dentro de este protocolo resulta imperativo que todo personal médico tome como principal
referente para la clasificacidén y diagndstico de la discapacidad en Jalisco, lo que establece
la Clasificacidon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud,
considerandole como un material permanente de consulta y revision.
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En el documento rector de la CIF se sefiala que ésta, proporciona una descripcién de
situaciones relacionadas con el funcionamiento humano y sus restricciones y sirve como
marco de referencia para organizar la informacién. Estructura la informacién de un modo
significativo, interrelacionado y facilmente accesible.

Tal y como aparece en el documento rector de la CIF, la informacion se organiza en dos
partes. La parte 1 versa sobre el funcionamiento y la discapacidad, y la parte 2 sobre
factores contextuales. Cada una de estas partes, a su vez, se integra de dos componentes:

Componentes de funcionamiento y discapacidad

El componente cuerpo conta de dos clasificaciones, una para las funciones de los sistemas
corporales, y otra para las estructuras del cuerpo. Los capitulos de ambas clasificaciones
estdn organizados siguiendo los sistemas corporales.

El componente actividades y participacion cubre el rango completo de dominios que indican
aspectos relacionados con el funcionamiento tanto desde una perspectiva individual como
social.

Componentes de factores contextuales

El primer componente de los factores contextuales es una lista de factores ambientales. Los
factores ambientales ejercen un efecto en todos los componentes del funcionamiento y la
discapacidad y estan organizado partiendo del contexto/entorno mas inmediato del
individuo y llegando hasta el entorno general.

Los factores personales son un componente de los factores contextuales pero no estan
clasificados dentro de la CIF debido a la gran variabilidad social y cultural asociada a ellos.

La CIF reconoce que la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un complicado
conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto/entorno social.
Por tanto, el manejo de las distintas problematicas que versan en este tema requiere de la
actuacidon social y es responsabilidad colectiva hacer las modificaciones ambientales
necesarias para la participacién plena de las Personas con Discapacidad en todas las areas
de vida social. La CIF se aprecia a si misma en la integracion de los modelos médico y social,
opuestos, con el fin de conseguir la integracion de las diferentes dimensiones del
funcionamiento, la clasificacidn utiliza un enfoque “biopsicosocial”. Por lo tanto, la CIF
intenta conseguir una sintesis y asi, proporcionar una visidén coherente de las diferentes
dimensiones de la salud desde una perspectiva bioldgica, individual y social.

A continuacioén se revisaran algunas consideraciones que se deben tomar en cuenta para la
clasificacion y diagndstico para la discapacidad motora, discapacidad visual, discapacidad
auditiva, discapacidad intelectual, discapacidad psicosocial, discapacidades multiples, asi
como condiciones que por su complejidad requieren de un analisis particular como son el
Trastorno del Espectro Autista, la Sordoceguera y las Enfermedades Raras o Poco
Frecuentes.
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Las siguientes consideraciones fueron obtenidas de la participacion de varias
organizaciones civiles del Estado de Jalisco, especialistas de diversas d&reas del
conocimiento, representantes de instituciones gubernamentales estatales y municipales, la
propia CIF y varias fuentes bibliograficas, entre ellas, el manual de Rita Romanowsky (2019)
para la inclusion de nifias y nifos con discapacidad, donde profundiza en los retos familiares,
sociales y escolares.

4.1 La Discapacidad Motora

Para determinar el diagndstico de discapacidad motora se toma como referencia y apoyo
lo establecido en la CIF, The Washington Group, CIE-10 y las Guias de Practica Clinica de
cada patologia en especifico, haciendo el siguiente procedimiento:

Se realiza la historia clinica de la persona con base a la valoraciéon, la cual incluye lo
siguiente:

- Interrogatorio de motivos de consulta

- Antecedentes heredofamiliares

- Antecedentes personales no patolégicos
- Antecedentes patolégicos

- Desarrollo psicomotor (en caso de ser pediatrico)
- Padecimiento actual

- Interrogatorio por aparatos y sistemas

- Estudios y diagndsticos

- Se realiza exploracion fisica de la parte afectada
- Se valoran signos vitales

- Somatometria

- Habitus exterior

- Inspeccién

- Marcha

- Postura

- Plantoscopia

- Puntos dolorosos

- Arcos de movilidad

- Tono muscular

- Examen manual muscular

- Reflejos de estiramiento muscular

- Sensibilidad

- Maniobras especiales

- Metrias

- Contracturas
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Se clasifican en tres grandes grupos

Grado de Funcionalidad
Discapacidad
Leve La condicion de la persona le presenta alguna dificultad para

llevar a cabo las ADVH, pero con compatibles con la practica

total de las mismas de manera independiente y puede requerir
de ayudas técnicas
Moderada La condicion de la persona le permite realizar actividades
motoras de diferente grado de complejidad y puede que
requiera de un cuidador y/o ayudas técnicas
Severa La condicion de la persona le permite o no realizar actividades
motoras de diferente grado de complejidad, requiere de un
cuidador y ayudas técnicas.

*El grado lo determina la valoracidn personalizada, basada en el desempefio de sus AVDH

La Discapacidad Motora es una alteraciéon de la capacidad de movimiento que se ve
reflejada en las funciones de desplazamiento, manipulacién o respiracidn, y que influye
ademas en el desarrollo personal y social de la persona. Se habla de Discapacidad Motora
cuando hay una alteracién en los musculos, huesos o articulaciones, o bien, cuando hay un
dafio en el cerebro que afecta el 4drea motriz e impide a la persona moverse de forma
adecuada o realizar movimientos finos con precision

Representa la dificultad que tiene una persona para coordinar movimientos, desplazarse o
mover alguna parte de su cuerpo o manipular objetos.

Se puede clasificar en fisica o asociada a un dafio neuroldgico:

a) Discapacidad motora solamente fisica: personas que presentan limitaciones
en el movimiento de alguna(s) de las extremidades (huesos, articulaciones o
musculos) o carecen de una o mas partes del cuerpo desde el nacimiento o
porque tuvieron alguln accidente.

b) Discapacidad motora asociada a dafio neurolégico. Se refiere al dafio
originado en el drea del cerebro encargada de procesar y enviar la
informacién del movimiento al resto del cuerpo (corteza motora cerebral) lo
gue origina dificultades en la movilidad, uso, sensaciones y control de las
partes del cuerpo.

Entre las mas comunes podemos encontrar la pardlisis cerebral, traumatismos
craneoencefdlicos y tumores localizados en el cerebro.

Las Personas con Discapacidad Motora en especial aquellas que estan asociadas a un dafio
neuroldgico, pueden presentar algunas dificultades como:
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- Dificultades visuales, agudeza visual, enfocar objetos, movimientos involuntarios y

estrabismo
- Problemas auditivos
- Anemia
- Estrefimiento
- Sobrepeso
- Bajo peso
- Infecciones en las vias respiratorias
- Epilepsia

- Dificultad para controlar la temperatura corporal

- Trastornos del suefio

Las ayudas técnicas o apoyos que puede utilizar una Persona con Discapacidad Motora,
tanto utilitarios (objetos o tecnologia) o bien sociales (en los que participe otra persona)

pueden ser los siguientes:

Dificultad

Posibles apoyos

Para desplazarse

Bastén, andadera, muletas, silla de ruedas,
Ortesis, eliminacién de obstaculos para la
accesibilidad, personas que le apoyen,

técnicas de la propia persona para
desplazarse o guardar equilibrio
Para mantener la postura Mobiliario ajustado, ortesis, objetos

complementarios en la silla de ruedas
como almohadas, cufias o sujetadores

Para manipular objetos

Objetos para facilitar la escritura, lectura,
alimentacion, higiene personal, el vestido y
desvestido, etc.

Para coordinar los movimientos

Medicamentos, ayudas técnicas,
autoapoyos (formas en que las personas
utilizan su propio cuerpo para tener mejor
control de sus movimientos)

Para comunicarse por dificultad de
coordinar los musculos relacionados con
el habla

Tableros de comunicacién, tecnologia
adecuada, establecimiento de cdédigos
vocales o gestuales, persona intermediaria

Durante el diagndstico de la Discapacidad Motora, tome en cuenta las siguientes
recomendaciones para la persona, asi como para sus familiares, en caso de que se trate de
un menor de edad, o por el grado severo de la discapacidad:
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- Promover su participacién y contacto con colectivos, organizaciones civiles e
instituciones que trabajan por el desarrollo e inclusién de Personas con
Discapacidad Motora.

- Evitar un tono fatalista, catastréfico y negativo.

- Trazar un plan de vida enfatizando las posibilidades, caracteristicas,
oportunidades y fortalezas que tiene la persona, asi como sus familiares.

- Promueva una valoracidon lo mas integral posible que incluya atencidn
nutricional, rehabilitacién fisica y deportiva, trabajo social, orientacién
familiar y acompafamiento psicolégico.

- En caso de que el paciente sea menor de edad, promueva en los padres y
madres de familia la necesidad de compartir con otras familias sus
experiencias con la finalidad de que intercambien aspectos practicos de la
vida cotidiana en cuanto a la alimentacidn, desplazamiento, higiene, etc.

- Realizar las valoraciones médicas necesarias en caso de no tener certeza sobre
el diagndstico. Puede recurrir a segundas valoraciones con otros colegas.

Los servicios de apoyo especializados que requiere una Persona con Discapacidad Motora
estan sujetos a la valoracién médica que se realicen. Estos servicios dependerdn de una
persona a otra, y siempre con la autorizacion del médico, entre los mds comunes se
encuentran:

- Terapia de neurodesarrollo
- Terapiafisica

- Terapia ocupacional

- Terapia de lenguaje

- Hidroterapia

- Terapia visual

- Estimulacién multisensorial
- Sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion
- Terapia emocional

- Terapia familiar

- Equinoterapia

4.2 La Discapacidad Visual

La Discapacidad Visual es una laminacion sensorial parcial, severa (baja visidon) o total
(ceguera) que dificulta identificar tanto a las personas como a los objetos, la orientacién y
la ubicacién del entorno con sus caracteristicas. Las personas requieren de lentes, bastones
0 perros guia entre otros apoyos, para poder desplazarse y reconocer espacios, objetos y
personas; el Sistema Braille, las pantallas amplificadoras y los macrotipos son algunos de
los dispositivos que le permite leer.
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La baja vision es una limitacion de la capacidad visual que afecta a las personas en la
ejecucidén de algunas actividades o tareas para las que se requiere una funcién visual
adecuada; funcién que no mejora con correccion refractiva, medicacion ni cirugia.

Para el diagndstico de la Discapacidad Visual se considera la agudeza visual (AV), la
expresion numérica de lo que el ojo puede percibir. Para medirla se usan varias escalas; en
nuestro medio las tablas mds utilizadas son las cartillas de Snellen, en las que la visién
Optima corresponde al 20/20.

El campo visual es el espacio en el que pueden ser vistos los objetos mientras la mirada
permanece fija en un punto central. El ojo humano dispone de un campo visual de
aproximadamente 150° sobre el plano horizontal y con la suspensiéon de ambos se abarcan
los 180°. Sobre el plano vertical sélo son unos 130°, 60° por encima de la horizontal y 70°
por debajo.

Para estimar la baja visidon en los nifios menores de un afio se utilizan métodos indirectos
para evaluar la AV, como son los potenciales visuales evocados (PVE), las cartillas de Teller,
el patrén de fijacidn visual y la presencia de alteraciones oculares durante la exploracion.
Asi mismo es necesario valorar el desenvolvimiento visual del nifio durante sus actividades
diarias para evaluar su grado de limitacidon, tomando en cuenta que el promedio de
maduracion visual en los nifos es a los 8 afos.

Grado de Agudeza Visual | Campo Visual | Diagnostico de Grado de
vision (AV) de Discapacidad Discapacidad
acuerdo con la
Tabla de
Snellen
Leve Entre 20/60 vy N/A N/A
20/70
Moderada Entre 20/80 y | Campo Visual | N/A N/A
20/160 entre 20°y 11°
Severa Entre 20/200 y | Campo Visual | Baja vision o | Leve*

20/400 entre 10°y 80° | ceguera Moderada*
siempre y | Severa*
cuando sea
bilateral

*El grado lo determina la valoracidn personalizada, basada en el desempefio de sus AVDH
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La Discapacidad Visual es la carencia o disminucion de la vision. El sistema visual es muy
complejo, abarca diversos aspectos y funciones: la capacidad de ver de lejos y de cerca: el
campo visual, que hace referencia a la amplitud de visién que presentamos; la percepcion
de los colores, las formas, de detalles, entre otras.

Las Personas con Discapacidad Visual presentan alteraciones en todas o en varias de las
funciones visuales antes nombradas, en este sentido, la Discapacidad Visual se pueden
clasificar en:

- Ceguera. Implica la ausencia total de visién o solo la percepcion de luz. En una
persona con ceguera, la visién existente puede ser igual o inferior al 5% de lo
normal.

- Baja vision (o visidn baja). La visién que presenta el individuo oscila entre el 5
y 30% de la visidn normal; el campo visual puede estar reducido, y también el
analisis y la comprensién de aquello que ve pueden estar afectados

Existen otras alteraciones visuales que, sin ser discapacidad, pueden afectar el desarrollo
de los nifos que las presentan, como el caso de:

- Desviaciones oculares (estrabismos)

- Alteraciones en los movimientos oculares (los nifilos no mueven de forma
coordinada sus ojos o enfocan con dificultad)

- Problemas de refraccion (miopia, astigmatismo e hipermetropia), los cuales
requieren de correccidon por medio del uso de lentes.

El funcionamiento visual depende de multiples factores fisicos, psiquicos y ambientales;
varian incluso en dos personas con idéntica patologia o en una misma persona en distintos
dias y horas de un mismo dia. Cada nifio, joven o adulto con discapacidad visual posee
fortalezas, retos y personalidad que le son propias.

Para la valoracidn de ceguera puede apoyarse en un especialista en un oftalmdlogo, quien
puede revisar en qué situacion se encuentra el sistema visual (ojo y estructuras internas) de
la Persona con Discapacidad Visual. Posteriormente o al mismo tiempo, un optometrista
puede realizar una revisién, sobre todo para recetar si necesita lentes. Hay optometristas
especializados en visidon baja que pueden analizar de manera mas completa la situacidn
visual de la persona.

Los estudios que se realizan con mayor frecuencia para el diagndstico de la Discapacidad
Visual, siempre con aval de un médico, son los siguientes:

- Revisidn oftalmoldgica
- Fondo de ojo
- Potenciales visuales evocados (PVE)
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Durante el diagndstico de la Discapacidad Visual, tome en cuenta las siguientes
recomendaciones para la persona, asi como para sus familiares, en caso de que se trate de
un menor de edad, o por el grado severo de la discapacidad:

- Enfatice la independencia y la autosuficiencia de la Persona con Discapacidad
Visual entre los familiares, asi como en ella misma.

- Recalque las alternativas de desarrollo y posibilidades de una vida plena que
existen para Personas con Discapacidad Visual.

- Promover su participacion y contacto con colectivos, organizaciones civiles e
instituciones que trabajan por el desarrollo e inclusién de Personas con
Discapacidad Visual.

- Evitar un tono fatalista, catastréfico y negativo.

- Trazar un plan de vida enfatizando las posibilidades, caracteristicas,
oportunidades y fortalezas que tiene la persona, asi como sus familiares.

- Promueva una valoracidon lo mas integral posible que incluya atencidn
nutricional, rehabilitacién fisica y deportiva, trabajo social, orientacién
familiar y acompanamiento psicolégico.

- Enfatice la existencia de opciones de desarrollo a través de herramientas
como el Sistema Braille, los dispositivos tecnoldgicos, el uso de perros guia o
de asistencia.

- Generar dindmicas de ubicacién dentro del hogar para el desenvolvimiento
independiente de la Persona con Discapacidad Visual.

Entre los servicios especializados que puede requerir una Persona Ciega o con baja vision
se encuentran:

- Habilidades de la vida diaria

- Estimulacién visual

- Aprendizaje de herramientas especificas (lectores de voz, bastén blanco,
perro de asistencia)

- Sistema Braille

- Computacién adaptada

- Orientacion y movilidad

- Terapia emocional

- Terapia ocupacional

4.3 La Discapacidad Auditiva

La Discapacidad Auditiva se presenta como pérdida total de la capacidad de oir, o bien, de
manera parcial o moderada. Las personas con restricciones en la percepcién de los sonidos
tienen dificultades importantes para escuchar y hablar, pero se comunican a través de
diversas formas; algunas personas recurren a auxiliares auditivos, otras a la Lengua de Sefias
Mexicana, o bien, otras mas recurren a la verbalizacién y lectura de labios. Ninguna Persona
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con Discapacidad Auditiva es igual a otra, esto depende de su contexto de vida, el tipo de
sordera o el momento en que aparecio esta condicién.

Para diagnosticar la Discapacidad Auditiva se recurre a los estudios de audiometria, los
cuales sirven para la medicion de la capacidad de cada oido para percibir las vibraciones de
diversas bandas del espectro audible. Audiométricamente, se clasifican las pérdidas
auditivas en cuatro grados o hipoacusias: superficial, media, severa y profunda.

La clasificacién de cada grado de sordera o hipoacusia se determina de acuerdo con el
promedio del umbral tonal aéreo para cada oido, en las frecuencias de 500, 1000 y 2000 Hz
(PTA-3).

Los estudios que se emplean para el diagndstico de la Discapacidad Auditiva son:

- Emisiones otacusticas (tamiz auditivo neonatal) como estudio de deteccion y
referencia.

- Logo audiometria

- Impedanciometria

- Audiometria

- Timpanometria

- Potenciales Evocados de Tallo Cerebral y/o Estado Estable

Grado de Decibeles Diagndstico de Grado de
audicion Discapacidad Discapacidad
Normal a minima | -10 a 25 dB HL Sin Discapacidad N/A
Hipoacusia 25a40dBHL Sin Discapacidad N/A
superficial
Hipoacusia media | 40 a 50 dB HL Es Discapacidad sélo | *Leve
si es Dbilateral y | *Moderada
afecta al lenguaje *Severa
Hipoacusia 55a70dBHL Es Discapacidad sélo
severa si es bilateral
Hipoacusia 90 y mas dB HL Es Discapacidad sélo
profunda si es bilateral
*El grado lo determina la valoracion personalizada, basada en el desempefio de sus ADVH

La Discapacidad Auditiva es la pérdida total (sordera) o parcial (hipoacusia o debilidad
auditiva) de la habilidad para escuchar; se define como la dificultad que presentan algunas
personas para percibir, a través de la audicion, los sonidos del ambiente y, dependiendo de
la pérdida auditiva, los sonidos del lenguaje oral.

Es la restriccion en la funcion de la percepcidn de los sonidos externos. Cuando la pérdida
es de superficial a moderada se necesita el uso de auxiliares auditivos, pero pueden adquirir
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la lengua oral a través de la retroalimentacion de informacidon que reciben por la via
auditiva. Cuando la pérdida auditiva no es funcional para la vida diaria, la adquisicion de la
lengua oral no se da de manera natural, por lo que, utilizan la vision como principal via de
entrada de la informacidn para aprender y para comunicarse, por lo que la lengua natural
de las personas con esta condicidn es la Lengua de Sefias Mexicana.

Las Personas Sordas utilizan, principalmente la vista para recibir informacién y aprender;
por lo que, desarrollan con mayor facilidad la comunicacién a través de la Lengua de Sefias.
A estas personas les favorece un ambiente bilinglie en el que se comuniquen a través de la
lengua de sefas y el espaiiol escrito, usando el lenguaje oral en medida de sus posibilidades.

Algunas Personas Sordas son candidatas a un implante coclear, lo que les facilita la
adquisicion y desarrollo del lenguaje oral; para ello requiere también de una terapia
auditiva-verbal. La discapacidad auditiva es un tipo de discapacidad sensorial.

Cualquier grado de pérdida auditiva influye en el desarrollo infantil, incluso con pérdidas
auditivas leves o moderadas la persona con hipoacusia puede perder hasta el 50% de lo que
ocurre en el salén de clases. Las pérdidas auditivas infantiles desatendidas detienen la
adquisicion del lenguaje, las capacidades académicas y el desarrollo educativo, asi como la
autoestima y el desarrollo socioemocional.

Hay muchos tipos de discapacidad auditiva, por ello se aconseja hablar de las pérdidas
auditivas segun su grado de severidad: el tipo y el sitio de la disfuncidén; cuando aparecié o
si es un problema estable o progresivo. Existen tres tipos de pérdidas auditivas:

a) Permanente o sensorineural: es el resultado de una afeccioén al oido interno o
al nervio auditivo. Son muchas y muy diferentes las causas entre ellas, se
incluyen infecciones congénitas, medicamentos, ruidos y antecedentes
genéticos. Se sabe que el 50% de las sorderas congénitas tienen un origen o
una causa conocida.

b) Pérdida auditiva conductiva: resulta de una afeccion en la parte exterior del
oido medio, la mayoria de las veces provocada por infecciones (la segunda
causa mas comun de las consultas pedidtricas); otras causas comunes que
producen pérdidas auditivas conductivas son los tapones de cerumen,
cuerpos extrafios e inflamacion del canal auditivo. En la mayoria de los casos,
la pérdida auditiva conductiva se trata ya sea médicamente o por cirugiay no
es permanente.

c) Pérdida auditiva mixta: combina una pérdida sensorial y una conductiva.

La forma para observar la discapacidad auditiva se ha centrado en dos paradigmas:

- Meédico-terapéutico o paradigma médico-asistencialista
- Sociocultural o paradigma de derechos humanos
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A continuacién se muestran algunos puntos de uno y otro.

Médico-terapéutico Sociocultural
Concepcién Personas con Discapacidad | Personas Sordas con potencial de
de las | Auditiva. Se hace mayor énfasis en | desarrollo que pueden formar
Personas la pérdida o ausencia de audiciéon comunidades linguisticas y
Sordas culturales con las cuales pueden
identificarse plenamente
Lenguaje Personas con wuna pérdida o |Las Personas Sordas posee una
faltante. El acceso al lenguaje oral | capacidad innata para adquirir un
depende enteramente de un | lenguaje si este les es plenamente
trabajo  terapéutico largo e | accesible. Las lenguas de sefias lo
intensivo, donde el nifio sordo no | son vy, por ello, el desarrollo
adquiere si no aprende la lengua | lingliistico puede ocurrir sin
oral problema ni retraso
Educacién Apuesta a la integracion del nifo | La educacion de las Personas
sordo en escuelas regulares con | Sordas se debe brindar en
apoyo parcial o de maestros | ambientes bilinglies (interaccién
especialistas y el trabajo intensivo | con nifios y nifias sordos, maestros
de manera individual con | y maestras sordos, oyentes, asi
terapeutas de lenguaje como con intérpretes), en los
cuales la lengua de sefas se utilice
como primera lengua y se aprenda
la lengua escrita como una
segunda opcion.
Metas y | Que la persona con Discapacidad | Que la Persona Sorda se desarrolle
expectativas | Auditiva se desarrolle plenamente | plenamente en todos los ambitos:
en todos los ambitos: linglistico, | linglistico, académico, social y
académico, social y emocional; a | emocional; a través de una lengua
través de la comunicacion oral, con | de sefias. Que adquiera una lengua
la finalidad de que hable y se | de sefias (cédigo) y aprenda la
integre en la sociedad al igual que | lengua que se hable en su
cualquier oyente. Que aprenda la | comunidad, en su modalidad
lengua oral que se habla en su | escrita u otra que le sea posible, a
comunidad  (cddigo), en sus | través de la lengua oral. Que se
modalidades, oral y escrita reconozca y acepte como un
individuo sordo. Que se relacione
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eficientemente con sordos vy

oyentes.
Ayudas Los auxiliares auditivos e implantes | Aceptacién de las tecnologias en la
técnicas cocleares son recursos que | medida en que estas sean de

favorecen que la persona con | verdadera utilidad a la persona.
discapacidad auditiva oiga. Postula | Reconocimiento de si mismos
que estos recursos, | como personas Sordas (con y sin
acompafiamientos de un | auxiliares o implante coclear)
entrenamiento intensivo auditivo y | El uso de estas tecnologias es visto
terapia de lenguaje, pueden lograr | como un recurso adicional.

gue las personas escuchen y se
comuniquen de manera oral.

En el caso de los primeros afos de vida, el tamiz auditivo neonatal es una de las
herramientas esenciales mas importantes para tener un diagndstico temprano. Tener esta
informacién permite que la familia pueda tomar decisiones a tiempo y comenzar lo antes
posibles con las vias de desarrollo disponibles para esta poblacion, como lo seria la Lengua
de Sefias Mexicana por ejemplo.

Si existen sospechas acerca de la audicién de un nifio o nifia, lo primero que debe hacerse
es acudir con un médico especializado en audiologia. Los audidlogos miden el grado de
discapacidad en cada oido, averiguan qué la ocasiond, determinan el tipo de pérdida,
indican si la sordera es operable o si es recomendable recetar un aparato o un auxiliar
auditivo (si es en el caso de qué marca, modelo y dénde conseguirlo).

A partir de los tres meses de edad se le pueden adaptar auxiliares auditivos a un bebé;
ademas, muchos nifios pequefios con pérdidas auditivas, pueden ser candidatos a un
implante coclear. En cuanto a los medios de comunicacién, las opciones también son
variadas: desde la orientacion pedagdgica auditiva-oral o auditivo-verbal, la lengua de sefias
o el modelo de comunicacién total. Es importante destacar que no todas las opciones
aplican para todos los casos; es necesario generar las revisiones necesarias, contemplando
un abordaje integral, para contemplar qué es lo mas conveniente para las nifias y nifios con
esta condicion.

Durante el diagndstico de la Discapacidad Auditiva, tome en cuenta las siguientes
recomendaciones para la persona, asi como para sus familiares, en caso de que se trate de
un menor de edad, o por el grado severo de la discapacidad:

- Enfatice la independencia y la autosuficiencia de la Persona con Discapacidad
Auditiva entre los familiares, asi como en ella misma.

- No rechace ni condene a la Lengua de Sefias Mexicana ni a la Cultura Sorda;
en los casos de sordera media, severa y profunda, representa una via natural
para el desarrollo de la identidad, le pensamiento y la socializacidn. Existe una
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amplia y fuerte comunidad sociocultural en la que puede desenvolverse
plenamente la Persona con Discapacidad Auditiva y su familia.

- Haga las revisiones y valoraciones que sean necesarias antes de sugerir el uso
de audifonos, recomendar medicamentos o contemplar la cirugia de implante
coclear. Diariamente aparecen grandes avances en estos temas.

- Promover su participacién y contacto con colectivos, organizaciones civiles e
instituciones que trabajan por el desarrollo e inclusién de Personas con
Discapacidad Auditiva y la Comunidad Sorda.

- Evitar un tono fatalista, catastréfico y negativo.

- Trazar un plan de vida enfatizando las posibilidades, caracteristicas,
oportunidades y fortalezas que tiene la persona, asi como sus familiares.

- Promueva una valoracidon lo mas integral posible que incluya atencién
nutricional, rehabilitacién fisica y deportiva, trabajo social, educativa,
orientacion familiar y acompanamiento psicolégico.

- Enfatice la existencia de opciones de desarrollo a través de herramientas
como el uso de aparatos auditivos o la Lengua de Sefias Mexicana.

En el caso de los implantes cocleares contemple toda la informacidn que existe al respecto,
e informe clara y detenidamente a la familia sobre las implicaciones fisicas, sensoriales,
econdmicas y psicoldgicas que una intervencién quirurgica de esta naturaleza implica. No
se trata de realizar el implante y ya, sino que su implementaciéon conlleva un proceso
complejo posterior a la operacidn, que incluye aspectos como:

- Una larga rehabilitacion de lenguaje, que puede durar afos.

- Dafos en la implantacidn, lo que significa la extraccion de electrodos

- Infecciones

- Interferencias con aparatos electrénicos (por ejemplo celulares, televisores u
hornos de microondas)

- Poca constancia para la rehabilitacién del habla

Un implante si bien puede ayudar al desarrollo de algunas personas, no es aplicable a todos,
y sobre todo, no debe entenderse que es sindbnimo de escucha y cura de la sordera.

Los dispositivos de implante coclear constan de dos partes: una visible, que se coloca al
exterior del craneo, y otra implantada en el hueso mastoides mediante una operacion
quirurgica. La parte externa consta de un micréfono que recibe la sefal acustica y de un
procesador de la palabra que transforma una seial eléctrica codificada repartida en varios
canales. A mds canales, mas rica sera la sefal transmitida. Existen modelos en que el
procesador y el micréfono estan unidos en un mismo dispositivo, mientras que en otros el
procesador va a parte, y esta unido al micréfono por un hilo conductor.
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4.4 La Discapacidad Intelectual

La Discapacidad Intelectual es un trastorno que incluye limitaciones del funcionamiento
intelectual y del comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social y practico,
confirmados mediante la evaluacién clinica y pruebas de inteligencia estandarizadas e
individualizadas.

En general, las Personas con Discapacidad Intelectual presentan afectacion de dos o mas de
las siguientes dreas cognoscitivas, al menos durante dos semanas (segun el individuo o un
testimonio fiable):

- Deterioro de la memoria que se traduce en reduccion de la capacidad para
aprender o evocar informacién

- Alteraciones en el area ejecutiva; planificacion, organizacién, ordenacion y
abstraccion

- Alteraciéon en la atencion o en la velocidad para el procesamiento de
informacion

- Deterioro en la capacidad perceptivo-motora

- Deterioro del lenguaje, ya sea en la comprensién, la busqueda de palabras o
en las semejanzas.

El déficit cognoscitivo provoca malestar clinicamente significativo o deterioro social,
laboral, o de otras areas importantes de la actividad del individuo y representan un
deterioro respecto al nivel promedio de la poblacién general.

La alteracion cognoscitiva no cumple los criterios diagndsticos del delirio, demencia o
trastorno amnésico y no se explica mejor por la presencia de otro trastorno mental.

En términos practicos la discapacidad intelectual implica un coeficiente intelectual por
debajo de 70, de acuerdo con la gravedad actual. Para el correcto diagndstico, los test que
ponen de manifiesto el deterioro cognitivo son:

- WAIS-IV (en adultos)
- WISC-IV (en nifias y nifos)

Se pueden complementar con los siguientes instrumentos:

- Figura REY (para personas de 4 a 9 afios)

- MMSE (para personas de 18 afios en delante)
- 1Qcode (para Personas Adultas Mayores)

- Test del Reloj

- ENE-A (para adultos)

- ENI (para nifias y nifios)

- Dominés (para adultos)

- Raven

- Terman Merril (para adultos)
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- TEAnivel 1y 2 (para nifias y nifios de tercer grado de primaria en adelante)

- Bapae nivel 1y 2 (nifias y nifios de 5 a 12 afios)

- Prueba Battelle para determinar el coeficiente total del desarrollo (para nifias y
nifios de 6 meses a 8 afos)

Coeficiente Funcionalidad Diagndstico de Grado de
intelectual Discapacidad Discapacidad
De 70 a 55 | Durante la nifiez el proceso de | Discapacidad *Leve

1Q aprendizaje se rezaga con | Intelectual *Moderada

respecto a los congéneres de su
edad, la memoria y Ila
capacidad para utilizar el
lenguaje puede ser buenos
pero no saben utilizar
metdforas ni  pensamiento
abstracto. Sus habilidades
académicas no rebasan Ia
educacion primaria. Cuando
maduran tienen deficiencias en
el juicio y resolucion de
problemas, necesitan ayuda
para enfrentar situaciones
cotidianas y tienen dificultad
para  construir  relaciones

interpersonales. Pueden
desempefiar empleos
practicos, repetitivos o]
manuales.
De 55 a 40 | Durante su nifez la diferencia | Discapacidad *Leve
1Q en su desarrollo cognitivo en | Intelectual *Moderada
comparacion con sus *Severa

congéneres de su edad es
marcada. Pueden aprender a
leer pero el desarrollo del
lenguaje es lento y simple, lo
mismo que las matematicas.
Necesitan apoyo en su cuidado
personal y tareas del hogar.
Existe una limitante en su
habilidad para recibir y acatar
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instrucciones, asi como en su
interaccién  social.  Tienen
dificultad para la toma de
decisiones. Por lo que si
cuentan con habilidades para
ser incluidos en un empleo,
regularmente requieren
supervision o estar dentro de
un programa de talleres
protegidos. Pueden presentar
limitantes en la ejecucién de las
AVDH y requerir de un cuidador

De 40
menor 1Q

(o]

Sus habilidades para |Ia
comunicacion son limitadas
con palabras aisladas,
gesticulaciones, sonidos vy
lenguaje de sefias universal,
algunas sin significado propio.
Pueden ser capaces de realizar
trabajos bajo supervisién con
ordenes simples. Dependen
completamente de otra
persona para cubrir sus
necesidades basicas de la vida
diaria.

Discapacidad
Intelectual

Severa

*El grado lo determina la valoracidn personalizada, basada en el desempefio de sus AVDH

- Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el

contexto de ambientes comunicatorios tipicos de edad y cultura.

El concepto de Discapacidad Intelectual ha evolucionado a través del tiempo, y acaso
siempre se ha relacionado con el rendimiento intelectual de una persona.

Actualmente la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD) la define de esta manera: limitaciones significativas tanto 4en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adaptativa, tal y como se ha manifestado en habilidades
adaptativas sociales, conceptuales y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18
afios.

Las siguientes cinco premisas son esenciales para la definicion de la Discapacidad
Intelectual:
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- Una evaluacion valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linglistica, asi
como las diferencias en comunicacion y aspectos sensoriales, motores y
conductuales.

- En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con sus propias
capacidades.

- Un propésito importante de la discriminacion de las limitaciones en el
desarrollo de un perfil de necesidades de apoyo.

- Si se mantienen apoyos personalizados durante un largo periodo, el
funcionamiento de la vida de las Personas con Discapacidad Intelectual por lo
general mejorara.

Para diagnosticar la Discapacidad Intelectual es necesario revisar un marco de referencia
del funcionamiento humano. Un aspecto clave en este marco son las cinco dimensiones que
le constituyen: habilidades intelectuales, conducta adaptativa, salud, participacion vy
contexto. Las personas con discapacidad intelectual requieren apoyos para uno o varios de
estos.

- Habilidades intelectuales. Capacidad mental general que incluye al
razonamiento, la planificaciéon, solucion de problemas, pensamiento abstracto,
comprensién de ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la
experiencia.

- Conducta adaptativa. Es el conjunto de habilidades conceptuales sociales y
practicas que se han aprendido y que las personas practican en su vida cotidiana.

- Salud. Estado de completo bienestar fisico, mental y social.

- Participacién. Se refiere al desempeno de una persona en actividades reales en
ambitos de la vida social que se relacionan con su funcionamiento en la sociedad;
la alude también a los roles e interacciones en el hogar, trabajo, ocio, vida
espiritual y actividades culturales.

- Contexto. Son las condiciones interrelacionadas en las que viven las personas en
su vida cotidiana, el contexto influye en factores, ambientes y personales que
representan el ambiente completo de la vida de un adulto.

- Apoyos. Son los recursos y estrategias que se dirigen a promover el desarrollo,
educacidén, intereses y bienestar persona, asi como a mejorar su funcionamiento
individual. Un sistema de apoyos es el uso planificado e integrado de las
estrategias de apoyo individualizadas y de los recursos que acompafian los
diversos aspectos del funcionamiento humano en multiples contextos.
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Realizar un diagndstico para determinar si se presenta o no Discapacidad Intelectual debe
estar a cargo de un médico profesional; asi también, profesionales de la psicologia,
neurologia o terapeutas especializados en lenguaje y aprendizaje cuentan con las
herramientas para identificar la presencia de la Discapacidad Intelectual.

Entre los servicios especializados a los que puede recurrir una Persona con Discapacidad
Intelectual, con indicacidn del médico, destacan los siguientes:

- Terapia de neurodesarrollo

- Terapia ocupacional

- Terapia de lenguaje

- Terapia de aprendizaje

- Terapia familiar

- Actividades recreativas, artisticas y deportivas
- Terapia emocional

Durante el diagndstico de la Discapacidad Intelectual, tome en cuenta las siguientes
recomendaciones para la persona, asi como para sus familiares, en caso de que se trate de
un menor de edad, o por el grado severo de la discapacidad:

- Promover su participacion y contacto con colectivos, organizaciones civiles e
instituciones que trabajan por el desarrollo e inclusién de Personas con
Discapacidad Intelectual.

- Evitar un tono fatalista, catastroéfico y negativo.

- Trazar un plan de vida enfatizando las posibilidades, caracteristicas,
oportunidades y fortalezas que tiene la persona, asi como sus familiares.

- Promueva una valoracidon lo mas integral posible que incluya atencién
nutricional, rehabilitaciéon fisica y deportiva, trabajo social, orientacién
familiar y acompafiamiento psicoldgico.

- En caso de que el paciente sea menor de edad, promueva en los padres y
madres de familia la necesidad de compartir con otras familias sus
experiencias con la finalidad de que intercambien aspectos practicos de la
vida cotidiana en cuanto a la alimentacién, desplazamiento, higiene, etc.

- Realizar las valoraciones médicas necesarias en caso de no tener certeza sobre
el diagndstico. Puede recurrir a segundas valoraciones con otros colegas.

4.5 La Discapacidad Psicosocial

De acuerdo con los sistemas de clasificacién: CIE 10 y DSM-5, se valoraran los trastornos
mentales orgdnicos, esquizofrenias y trastornos psicéticos, trastornos del estado de animo,
trastornos de ansiedad, adaptativos y somatomorfos y trastornos de personalidad.
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Se tendran en cuenta los siguientes criterios:

- La disminucidn de la capacidad para llevar a cabo una vida auténoma: déficit
en la relacion con el entorno y en las actividades de cuidado personal.
- La disminucién de la capacidad laboral: déficit en concentracién y ritmo, o

deterioro o descompensacion ante el estrés,

exacerbacion de los sintomas.
- Ajuste a la sintomatologia psicopatoldgica de acuerdo con los sistemas de

clasificacion internacional.

pudiendo aparecer la

diagndsticos:
Trastornos
distimicos, de
ansiedad,
adaptativos o
somatomorfos,
Trastornos de la
personalidad de
afectacioén leve y
los trastornos
mentales organicos
que a veces no
cumplen los
criterios para el
diagnéstico, si para
un deterioro
cognitivo, con leve
afectacién en la
memoria,
procesamiento de
la informacion,
lenguaje y
funciones

a cabo una vida
autonoma
conservada o
levemente
disminuida,
excepto en
periodos de
descompensacion,
durante los cuales
puede ser
necesario un
tiempo de reposo
junto a una
intervencion
terapéutica
adecuada.

Grado Trastornos Funcionalidad Diagndstico de Grado de
DSMV asociados la Discapacidad | Discapacidad
Clase | Reacciones Sin disminucion de | No se considera | N/A
depresivas de corta | la capacidad Discapacidad
duracién funcional.
Sintomatologia
clinica aislada
Clase Il Cumple los criterios | Capacidad de llevar | Discapacidad Leve
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ejecutivas que se
constata en los
test. Trastornos
esquizofrénicos o
paranoides que se
pueden incluir en

esta clase
Clase 1l Esquizofreniay Restriccidon Discapacidad Moderada
trastornos moderada en las

paranoides, la
persistencia de
sintomas psicoéticos
por mas de un afio,
la dificultad
marcada en
relacién
interpersonal o
actitudes autistas.
En trastornos
afectivos la
existencia de
episodios maniacos
recurrentes,
depresién mayor
de evolucién
cronica, mala
respuesta a los
tratamientos,
trastornos
bipolares con
recaidas
frecuentes, con
tratamiento.
Depresién
recurrente con
tentativas de
suicidio, presencia
de sintomas
psicoticos. En
trastornos de
ansiedad,

actividades de la
vida cotidiana. La
atencion, memoria
y aprendizaje
estaran afectados,
con dificultad para
aportar datos de su
vida actual, existira
desorientacion
temporal, se inicia
la desorientacién
espacial, con
posibilidades de
pérdida en lugares
no habituales,
presentard una
marcada dificultad
para organizar
tareas habituales, y
pueden aparecer
alteraciones
conductuales como
irritabilidad, apatia,
conductas
agresivas,
desinhibicion y
retraimiento social.
Las dificultades o
sintomas pueden
agudizarse en
periodos de crisis o
descompensacion.
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adaptativos y
somatomorfos
cuadros que
presenten crisis
que requieran
ingresos
hospitalarios, o
grave alteracion de
la relacidn
interpersonal y
comunicacion. En
trastornos
mentales
organicos, en
especial las
demencias,
trastornos de la
personalidad
debidos a lesién o
disfuncion cerebral,
especialmente los
debidos a
traumatismos
craneoencefalicos y
los debidos a
consumo de
sustancias
psicoactivas. (Los
test indican una
afectacion de ligera
a moderada.)

Fuera de crisis: Solo
puede realizar
tareas
ocupacionales con
supervision minima
en centros
ocupacionales.
Presenta algunos
sintomas que
exceden los
criterios
diagndsticos
requeridos. Puede
existir escasa
conciencia de los
déficits y aportar el
paciente una
informacién
discrepante de la
gue aportan los
familiares.

Clase IV

Trastornos
mentales
organicos, en los
que ya no es
posible utilizar test
debido a su
afectacion.
Desorientacién
tempo-espacial
completa, el

Grave restriccion de
las actividades de la
vida cotidiana.
Precisa supervision
intermitente en
ambientes
protegidos y total
fuera de ellos.
Grave disminucién
de su capacidad

Discapacidad

Severa

57



paciente se pierde
en lugares
habituales y puede
presentar graves
alteraciones
conductuales.
Trastornos
afectivos
corresponderian
depresion mayor
encronizada (de
mas de tres afios),
trastornos
bipolares
resistentes a los
tratamientos o
sintomatologia
psicotica crénica.
Trastornos de
ansiedad,
adaptativos y
somatomorfos Los
trastornos de
personalidad
incluidos en esta
clase serian los que
precisasen de
internamiento, con
graves trastornos
en el control de
impulsos o con
alteraciones
psicopatolégicas
permanentesy
severas. Destacan
por su alta
incidencia en esta
clase las demencias

y las esquizofrenias.

laboral, como
consecuencia del
proceso en
adaptarse a
circunstancias
estresantes, no
desempeiia
ninguna actividad
productiva, por
tanto sélo puede
acceder a centros o
actividades
ocupacionales con
rendimiento pobre
o irregular. Estan
gravemente
alterados la
atencion, la
memoria y el
aprendizaje, no se
conserva la
escritura, existe
gran dificultad para
recordar
acontecimientos
recientes, y los
pasados de manera
muy incompleta. En
esquizofreniay
trastornos
delirantes existirian
reiterados
internamientos,
mantenimiento de
sintomas
alucinatorios y
delirantes crénicos
por mala respuesta
a los tratamientos.
habria cuadros con
grave repercusion
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sobre la conducta y
mala respuesta al
tratamiento. Un
ejemplo serian los
trastornos graves
de tipo obsesivo-
compulsivo con
rituales y
pensamientos
obsesivos invasivos
en la actividad
diaria, altamente
incapacitantes.

Clase V

Demencias de alta
incidenciay en
menor medida las
debidas a
traumatismos
craneoencefalicos,
aneurismas, etc. En
la esquizofreniay
los trastornos
paranoides

Incapacidad de
cuidar de si mismo
ni en las actividades
basicas de la vida
cotidiana.
Necesitan de otra
persona
permanentemente.
Ninguna posibilidad
laboral, ni en
centros
ocupacionales.
Sintomas clinicos
extremadamente
graves Presentarian
desconexion,
imposibilidad de
comunicacion,
agitacién o estupor,
total
desorientacién en
tiempo, espacio y
persona. Aparecen
trastornos severos
del pensamiento,
pérdida del
contacto con la

Discapacidad

Severa
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realidad,
institucionalizacion
prolongaday
conductas
disruptivas
reiteradas. No se
encuentran
trastornos afectivos
en esta clase ni
trastornos de
personalidad.

*El grado lo determina la valoracidn personalizada, basada en el desempefio de sus AVDH

Es importante considerar que con el tiempo el deterioro puede ir progresando por lo que la
categoria se puede modificar. Se recomienda valoracién periddica.

La Discapacidad Psicosocial se presenta de manera permanente o temporal y se relaciona
con cuestiones psicoldgicas y sociales, ocasionada por alteraciones a la salud mental y
trastornos mentales graves (originados por causas organicas, psicoldgicas y sociales).
Implica también que se presentan barreras de actitud y discriminacion, las cuales impiden
la participacién con la comunidad.

Las cuestiones psicoldgicas se refieren al pensamiento, modos de vivir experiencias,
percepcion del entorno y estado de animo; las sociales se refieren a limitaciones de
comportamiento, interaccién y comunicacién.

Las personas con esta discapacidad presentan limitaciones en mas relaciones
interpersonales: familiares, sociales, laborales y escolares, asi como en la atencidn,
concentracion y comunicacion; asimismo puedan presentarse conductas que no se adaptan
a los canones establecidos de una cultura o agrupacidn en particular, asi como malestar en
el estado de animo y funcionamiento de la vida diaria.

Puede afectar por un periodo significativo y en repetidas ocasiones. Los trastornos mentales
pueden derivan en discapacidad psicosocial son: depresién, esquizofrenia, trastorno
bipolar, trastorno obsesivo-compulsivo (TOC), trastorno de ansiedad, estrés postraumatico,
agorafobia, trastorno limite de la personalidad (fronterizo), trastorno esquizoafectivo y
trastorno dual (alguna de las anteriores con problemas de adiccidn).

La Organizacion Mundial de la Salud define la salud mental como: no es solo la ausencia de
trastornos mentales, se define como un estado de bienestar en el cual el individuo es
consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales de la vida,
puede trabajar de forma productiva y fructifera, y es capaz de hacer una contribucién a su
comunidad.
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Los signos y sintomas de Discapacidad Psicosocial varian segun la edad y nivel de desarrollo.
Ante cualquier sintoma, hay dos aspectos fundamentales a valorar: su persistencia en el
tiempo y su severidad.

Esta discapacidad abarca un conjunto de sintomas de diversa indole, de los cuales podemos
enumerar los siguientes:

a)

b)

d)

Sintomas fisicos. Dolores en el cuerpo, ausencia de impetu fisico, dificultad
con la propia imagen, descuido corporal y del entorno y problemas de suefio.

Sintomas de tipo afectivo y social. Tristeza, ansiedad, angustia, miedo,
aislamiento y dificultad notable para afrontar cambios y duelos.

Sintomas cognitivos y de percepcién. Alteraciones en la conciencia, en la
memoria a corto y largo plazo, escuchar voces, alteraciones en la percepcién
visual e inclusive en la percepcidn olfativa.

Sintomas del comportamiento. Agresividad, negatividad, retraimiento,
incapacidad para llevar a cabo actividades de la vida cotidiana y conductas
estereotipadas.

La deteccién de la Discapacidad Psicosocial se realiza por profesionales de la salud mental
como psicologos y psiquiatras, mediante entrevistas a profundidad, observacién de
comportamiento en el salén de clases, entrevistas con educadoras, padres y madres, asi
como pruebas psicolégicas anteriormente mencionadas.

Durante el diagndstico de la Discapacidad Intelectual, tome en cuenta las siguientes
recomendaciones para la persona, asi como para sus familiares, en caso de que se trate de
un menor de edad, o por el grado severo de la discapacidad:

Promover su participacidén y contacto con colectivos, organizaciones civiles e
instituciones que trabajan por el desarrollo e inclusién de Personas con
Discapacidad Psicosocial.

Evitar un tono fatalista, catastréfico y negativo.

Trazar un plan de vida enfatizando las posibilidades, caracteristicas,
oportunidades y fortalezas que tiene la persona, asi como sus familiares.
Promueva una valoraciéon lo mads integral posible que incluya atencién
nutricional, rehabilitaciéon fisica y deportiva, trabajo social, orientaciéon
familiar y acompafiamiento psicolégico y psiquiatrico.

En caso de que el paciente sea menor de edad, promueva en los padres y
madres de familia la necesidad de compartir con otras familias sus
experiencias con la finalidad de que intercambien aspectos practicos de la
vida cotidiana en cuanto a la alimentacidn, desplazamiento, higiene, etc.
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- Realizar las valoraciones médicas necesarias en caso de no tener certeza sobre
el diagndstico. Puede recurrir a segundas valoraciones con otros colegas.

- Invitar a la familia a vivir un proceso de preparacién emocional y psicoldgica
sobre lo que implica tener un familiar con Discapacidad Psicosocial.

4.6 La Discapacidad Multiple

De manera practica se puede pensar que la Discapacidad Multiple es aquella condicion que
se caracteriza por la presencia de dos o mas discapacidades en una misma persona. El
abordaje de estas condiciones resulta especializado y es importante revisar todas las
posibilidades que implica cada caso. La Discapacidad Multiple puede ser sensorial, fisica,
intelectual o psicosocial con necesidades de apoyos generalizados, en diferentes areas de
las habilidades adaptativas y del desarrollo. Por ejemplo, personas que presentan a la vez
Discapacidad Intelectual y Discapacidad Motora, o bien Discapacidad Auditiva con
Discapacidad Motora.

Las Personas con Discapacidad Multiple pueden presentar condiciones motoras,
intelectuales o sensoriales permanentes que, al interactuar con las diversas barreras del
entorno, tienen dificultades para participar efectiva y plenamente en la sociedad en
igualdad de condiciones que las demas personas.

En este apartado revisaremos consideraciones generales de la Discapacidad Multiple; asi
también, profundizaremos en dos condiciones complejas que han suscitado distintas
formas de comprensidn y que ameritan una reflexién detenida, como son la Sordoceguera
y el Trastorno del Espectro Autista.

En primer lugar, para identificar si alguien tiene Discapacidad Multiple, es necesario que
tenga al menos dos discapacidades, y también que los apoyos necesarios para su
participacién en cualquier actividad sean significativos, es decir, la Persona con
Discapacidad Multiple no puede valerse por si misma en lo fisico o en lo intelectual, en la
mayoria de los ambientes en los que se desenvuelve.

Para realizar el diagndstico correspondiente se debe recurrir a los especialistas que sean
necesarios para visualizar la ruta de atencidn que requiere la persona. Algunos especialistas
gue pueden intervenir en la etapa de diagndstico son:

- Meédico general. Desde las revisiones generales puede advertir cualquier
anomalia fisioldgica y generar la derivacidén con otros especialistas.

- Pediatra. Puede implementar distintas formas de diagndstico: Pruebas de
APGAR, tamizajes y métodos pediatricos.

- Neurdlogo. Puede aplicar exdmenes neuroldgicos para evaluar habilidades
motoras y sensoriales; funcionamiento de la audicién y el habla, visién,
coordinacion y equilibrio; también estado mental y cambios de animo y
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conducta. Puede emplear pruebas o estudios como radiografias de todrax,
angiografia, biopsias, ecografias, analisis de liquido cefalorraquideo,
electromiografias, potenciales evocados, imagenes por resonancia magnética
y tomografias.

- Genetista. Puede aplicar estudios genéticos posnatales a partir de células
somaticas que provienen de la mucosa yugal, biopsias o cultivos de sangre o
médula. Puede identificar a través de distintos estudios sindromes,
enfermedades o condiciones.

- Psiquiatra. Puede aplicar pruebas psicoldgicas asi como estudios en conjunto
con otras especialidades.

Cada uno de estos especialistas aplicard los instrumentos y metodologias necesarias para
identificar las particularidades y caracteristicas de la Discapacidad Multiple. Es importante
que durante el diagndstico se considere el uso de distintos apoyos o ayudas técnicas que
permitan el desarrollo de la persona. Asi también, en caso de que ésta necesite de un
cuidador o cuidadora de forma permanente, dotarle de toda la informaciéon necesaria para
sus respectivos cuidados.

- Promover su participacion y contacto con colectivos, organizaciones civiles e
instituciones que trabajan por el desarrollo e inclusién de Personas con
Discapacidad.

- Evitar un tono fatalista, catastréfico y negativo.

- Trazar un plan de vida enfatizando las posibilidades, caracteristicas,
oportunidades y fortalezas que tiene la persona, asi como sus familiares.

- Promueva una valoracidon lo mas integral posible que incluya atencién
nutricional, rehabilitacién fisica y deportiva, trabajo social, orientacién
familiar y acompafiamiento psicoldgico y psiquiatrico.

- En caso de que el paciente sea menor de edad, promueva en los padres y
madres de familia la necesidad de compartir con otras familias sus
experiencias con la finalidad de que intercambien aspectos practicos de la
vida cotidiana en cuanto a la alimentacidn, desplazamiento, higiene, etc.

- Realizar las valoraciones médicas necesarias en caso de no tener certeza sobre
el diagndstico. Puede recurrir a segundas valoraciones con otros colegas.

- Proporcionar también una serie de recomendaciones para que la persona que
funja como cuidador o cuidadora tome en cuenta para la preservacion de su
salud fisica, mental y emocional.

La Sordoceguera

La Sordoceguera es una Discapacidad Sensorial que se presenta por la pérdida de vision y
audicién en distintos grados y condiciona los diferentes niveles de funcionamiento de las
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personas que la tienen. Una persona se considera Sordociega si presenta problemas en la
comunicacion, acceso a la informacion, movilidad y requiere de ayudas especificas para
superar esas dificultades por el resto de su vida.

El termino Sordoceguera no necesariamente implica una perdida visual y auditiva total, en
realidad describe una condicidn que combina en diferentes grados ambos impedimentos.
Sélo el 10% de la poblacidn con Sordoceguera presenta una pérdida completa en ambos
sentidos. En el caso de esta condicidn, que si bien es la combinacion de dos discapacidades,
no se considera una discapacidad multiple ya que presenta caracteristicas particulares, que
le han dado un lugar como una condicion compleja por si misma.

Toda persona con Sordoceguera experimenta problemas en el acceso a la informacion, en
la comunicaciéon y en la movilidad. Sin embargo, sus necesarias especificas varian
enormemente de acuerdo con el momento de la pérdida, el grado y la combinacién que
pueda tener, asi como al momento de deteccién e intervencion.

La clasificacién de la Sordoceguera de acuerdo con la etapa de la vida en que se generd es
el siguiente:

Sordoceguera congénita. Se refiere a aquellas personas que han nacido con ambos
impedimentos en los sensores auditivos y visuales o que han adquirido la
sordoceguera antes del desarrollo del lenguaje; también, a las personas que son
sordociegas y tienen impedimentos cognitivos e intelectuales muy significativos.

Sordoceguera adquirida. Son aquellas personas que presentaban disminucién o
perdida de uno de los dos sentidos y posteriormente perdieron o se disminuyd
significativamente el otro sentido. Podriamos decir que hay subdivisiones a partir del
momento de la pérdida, a continuacion mencionamos alguna:

- Personas ciegas con debilidad visual que pierden la audicién después de la
adquisicion del lenguaje

- Personas que eran sordas o hipoacusicas y desarrollaron un impedimento
visual. Dentro de esta clasificacidon hay dos subdivisiones:
o Personas sordas que utilizan la lengua de sefias y que
desarrollan una disminucién visual
o Personas sordas que utilizan el lenguaje hablado, pero estan
perdiendo la vision

- Personas que tenian una visidon y audicién normal, pero adquirieron un impedimento
visual y auditivo debido a un trauma (accidente), golpes, dafios cerebrales u otros.

- Personas que en su etapa adulta son sordas y desarrollan pérdida visual. Muchas
personas en la vida adulta desarrollan impedimentos como consecuencia de la vejez.
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Una persona se identifica como Sordociega si el grado de perdida de ambos sentidos genera
una dificultad importante para su autonomia y comunicacion, por ejemplo, si requiere de
un intérprete permanente para poder comunicarse con los demas.

Para realizar un diagndstico de la Sordoceguera se puede contactar a los siguientes
especialistas:

- Meédico general. En las revisiones generales puede advertir alguna anomalia
en el desarrollo de la vision y la audicién, y hacer la canalizacidn con otros
especialistas.

- Pediatra. Desde los primeros meses de vida puede aplicar el test de APGAR,
un examen clinico de tocologia y que se emplea en ginecobstetricia y en la
recepcion pediatrica.

- Oftalmodlogo. Puede aplicar distintos instrumentos como son topografia de
cornea, electrorretinografia, valoracion de movimientos oculares, fusidon de
Flicker, Angiografia de fluorescencia, Fluoro-fotometria, Gonioscopia,
Oftalmoscopia, Tonometria ocular, entre otros.

- Otorrinolaringdlogo. Puede realizar estudios audiométricos, audiometria
tonal, timpanometria, potenciales evocados, entre otros.

- Psiquiatra. Puede aplicar en caso de que estén presentes psicopatologias y
otros problemas de salud mental.

- Neurdlogo. Puede aplicar exdmenes neuroldgicos para evaluar habilidades
motoras y sensoriales, el funcionamiento de los nervios craneanos, audicién,
habla, visién, coordinacion, equilibrio, estado de humor, cambios en el animo,
conducta entre otros.

- Genetista. Se pueden realizar una cantidad diversa de estudios genéticos para
identificar algunas variaciones que afectan tanto la vista como el oido.
4.7 Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El Autismo es una alteracidn del neurodesarrollo con la presencia de condiciones médicas
concomitantes, que se manifiestan desde una edad temprana y de manera diferente en
cada persona.

Su nombre inicial es trastorno del espectro autista o por sus siglas, TEA. Se caracteriza
principalmente por fallas o déficits persistentes en la relacidn social, patrones de conducta
estereotipados e intereses limitados y alteraciones sensoriales.
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Esta alteracion impacta de manera importante en la vida de vida familiar. Las personas con
TEA presentan dificultades esencialmente en las areas de: a) comunicacién, b) interaccion
social y c) conducta (persistente, repetitiva) e intereses limitados o restringidos.

Desde 2013, el autismo es definido como trastorno del espectro autista y se plantea como
una Unica alteraciéon (DSM-V) por ello, se han eliminado las “etiquetas” o trastornos
especificos que se manejan con anterioridad.

Las etiquetas diagndsticas que se incluian dentro de los trastornos generalizados del DSM-
IV y que ya no se utilizan son:

- Trastorno de tipo autista

- Trastorno no especificado

- Trastorno de Asperger

- Trastorno de Rett

- Trastorno desintegrativo infantil

En relacidon con la comunicacidn social y la interaccién social las personas con TEA tienen
dificultades para:

- Mostrar reciprocidad en sus respuestas y emociones, acercamientos sociales
no adecuados

- Mantener la alternancia en una conversacion, compartir emociones y afectos

- Tomar lainiciativa en la interaccion social

- Establecer u usar un adecuado contacto visual

- Usas y entender un lenguaje corporal

- Comprender y usar una comunicaciéon no verbal basada en expresiones y
gestos faciales

- Establecer y mantener relaciones adecuadas con su nivel de desarrollo

- Mantener un comportamiento apropiado de acuerdo con los diferentes
contextos sociales

- Dificultades para compartir juegos imaginativos

- Aparente ausencia de interés en las otras personas

En el comportamiento, intereses o actividades restringidas y repetitivas regularmente
tienen:

- Habla, movimientos o manipulacién de objetos estereotipada o repetitiva.

- Excesiva fijacion con las rutinas, tanto verbales como ni verbales y resistencia
al cambio

- Intereses restringidos o limitados, de intensidad importante
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En lo sensorial, tienen baja o alta respuesta a estimulos sensoriales, ademas de:

- Inusual interés en aspectos sensoriales del entorno como aparente
indiferencia al dolor, calor o frio

- Respuesta adversa a sonidos o texturas especificas, sentido del olfato o del
tacto exacerbado

- Fascinacién por las luces o los objetos que ruedan

Las primeras sefales para identificar la presencia del Trastorno del Espectro Autista desde
los primeros momentos de vida, al menos durante el primer afo son:

- Contacto visual escaso o nulo, por ejemplo, al ser alimentado
- No sonrie cuando tu le sonries

- No reporte a sunombre o a una voz familiar

- No sigue objetos con la vista

- No seiala ni dice adids, o algun otro gusto para establecer comunicacion
- No voltea hacia donde tu sefalas

- No hace sonidos para llamar tu atencidn

- Noinicia o no responde al acariciarlo o abrazarlo

- No imita tus movimientos o expresiones faciales

- No extiende los brazos para que lo carguen

- No comparte su gozo ni su interés por algo

Los siguientes casos ameritan atencién inmediata:

- Alos 6 meses. No muestra sonrisas u otras expresiones calidas, de alegria o
gozo.

- A los 9 meses. No comparte ni responde a sonidos, sonrisas u otras
expresiones faciales

- Alos 12 meses. No balbucea ni emite sonidos, no responde ni comparte
expresiones o gestos como sefalar, mostrar, decir adiés, extender los brazos
para alcanzar, etc.

- Alos 16 meses. No emite palabras

- Alos 24 meses. No emite frases de dos palabras de manera espontdnea

Conforme el niflo crece, manifiesta caracteristicas diversas en las areas de las relaciones
sociales, la comunicacidn no verbal, el habla, lenguaje, salud, en lo sensorial y la flexibilidad.

En las relaciones sociales

- Se muestra desinteresado o indiferente con los demas y con lo que sucede a
su alrededor

- Muestra dificultad para conectar con otros, jugar o hacer amigos

- Prefiere no ser abrazado
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- Ni muestra juego simbdlico y no imita a otros ni usa los juguetes de una
manera comun o creativa

- No seinvolucra espontaneamente en grupos

- Pareciera que no escucha cuando otros le llaman o hablar

- No comparten intereses ni logros con los demas

En el lenguaje hablado

- Habla usando un tono de voz no comun o inadecuado, ya sea en la entonacién
o inflexién

- Repite las mismas palabras o fases una y otra vez

- Responde a preguntas repitiéndolas mas que contestandolas

- Se refiere a si mismo en primera o tercera persona

- Muestra errores gramaticales y lenguaje

- Nuestra dificultad para comunicar deseos, necesidades y sentimientos

- Pareciera no entender instrucciones, afirmaciones o preguntas

- Toma literalmente lo que se le dice o escucha: no comprende expresiones de
ironia o sarcasmo, asi como frases de doble sentido

En la comunicacion no verbal

- Evita el contacto visual

- Utiliza expresiones faciles que no son acordes a lo que estd diciendo

- Muestra dificultad para entender las expresiones faciales de otros, su torno
de voz y sus gestos

- Muestra formas excéntricas de moverse o en sus posturas

En la flexibilidad

- Sigue rutinas rigidas

- Se le dificulta adjuntarse a cambios en el ambiente de horarios

- Muestra apego importante a juguetes u objetos inusuales

- Arregla los objetos con cierto orden

- Muestra interés solo por algunos temas (por ejemplo, numeros, fechas,
mapas, estadisticas)

- Repite unay otra vez las mismas acciones o movimientos

En lo sensorial

Puede reaccionar de manera inusual a sonidos, luces, olores, sabores y texturas por
ejemplo:

- Seresisten a entrar a lugares con muchos estimulos visuales y mucho ruido
- Busca haciendo sonidos con objetos o con su propio cuerpo o emite sonidos
con ritmo
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- Le gusta estar en contacto con alguna textura

- Evita ser tocado o abrazo: le molestan las etiquetas o las costuras de laropa 'y
dificilmente accede a cortarse las ufias o el cabello

- Prefiere alimentos con cierta textura o consistencia

- Busca olores de su propio cuerpo o de otras personas

- Huele la comida con insistencia

- Su postura al sentarse o caminar es peculiar

- Coloca el cuerpo en posiciones extrafias

- +presenta movimiento excesivo sin un fin especifico: girar sobre su propio eje,
corre, bronca, trepa

- Se niega o le causan temor actividades como columpiarse, brincar en una
cama elastica, girar; o presenta dificultad para cambiar de posicién, por
ejemplo, de sentado a parado, de parado a acostado.

En la salud presenta

- Reflujo

- Diarrea o estreilimiento

- Distencion abdominal

- Gases fétidos

- Dermatitis de paial o atdpica

- Algodoncillo

- Infecciones frecuentes de oido

- Catarros frecuentes

- Sudoracién en exceso

- Mal aliento, mal olor de pelo o intenso olor de pies
- Dificultades para conciliar el suefio

No hay pruebas de laboratorio o estudios neurolégicos mediante los que se pueda
diagnosticar; es la observacién minuciosa y detallada de la persona al relacionarse con otro
y el andlisis de su conducta e historia del desarrollo lo que nos dara las pautas para su
diagnéstico.

Idealmente, el diagnostico debe ser interdisciplinario, sin embargo, un profesional con
experiencia y conocimiento del TEA (psicélogo, neurdlogo, pediatra u otro) puede
establecer un diagndstico con base en los criterios actuales especificados en el Manual de
Diagnostico DMS-V. El diagndstico se basa en la observacidn del desempefio de cada nifio
en diversos contextos, en donde pueda analizarse la relacién social y en el analisis de la
historia de su desarrollo, mediante entrevista con sus padres.

Los factores genéticos juegan un papel primario en las causas del TEA. Actualmente se
considera que las causas de este trastorno son el resultado de complejas combinaciones de
influencias genéticas y factores ambientales
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La combinacién de varios métodos, los cuales favorecen los procesos de normalizacidn,
toma como referencia el desarrollo normal del individuo y se centran en abordar el
problema central del TEA, pueden incidir de manera positiva en la adaptacién y calidad de
vida de la persona con Tea y su familia.

Lo mas importante es intervenir en la falla de comunicacién e interaccional y no Unicamente
en las consecuencias conductuales derivadas de esta.

Los programas de tratamiento que obtienen los mejores resultados son aquellos que son
personalizados, integrales y se cuenta con la participacion de la familia.

La intervencidén temprana es la clave para un mejor desarrollo y calidad de vida de la
persona con autismo. El objetivo principal es mejorar la comunicacién e interaccién social,
la salud integral, las dificultades sensoriales y desarrollar competencias y habilidades a
través de aprendizajes practicos y significativos, siempre en contactos naturales como la
casa, escuela y comunidad.

4.8 Las Enfermedades Raras o Poco Frecuentes

Las Enfermedades Raras o Poco Frecuentes son aquellas que tienen una baja prevalencia
en la poblacion. Para ser considerada como rara, cada enfermedad especifica sélo puede
afectar a un nimero limitado de personas. La Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras
(2019) sefiala que esto se da cuando afecta a menos de 5 de cada 10, 000 habitantes. Acorde
a la Organizacion Mundial de la Salud existen cerca de 7,000 enfermedades raras que
afectan al 7% de la poblacion mundial.

Hay mas de 300 millones de personas que viven con una o mas de las 6,000 enfermedades
raras. La familia, los amigos y el equipo de especialistas componen una fuerte comunidad
atenta al desarrollo de conocimiento para la atencion de estas condiciones.

Las Enfermedades Raras afectan actualmente del 3.5 al 5.9% de la poblacién mundial. El
72% de las enfermedades raras son genéticas, mientras que otras son el resultado de
infecciones (bacterianas o virales), las alergias, las causas ambientales, o bien porque son
degenerativas y proliferativas.

Es importante tener en cuenta que el 70% de las Enfermedades Raras se inician en la
infancia; asi también, que cada una de ellas es generadora de algun tipo de discapacidad:
motora, intelectual, visual, auditiva o psicosocial.

El enorme desconocimiento, asi como apertura, que existe dentro de la comunidad médica
frente a una condicion poco conocida, repercute severamente en la calidad de vida de la
persona que vive una EPF asi como de la familia entera. Las familias viven la denominada
“Odisea Diagndstica”, lapso indefinido en el que se busca una explicaciéon a las
complicaciones de salud que vive una persona antes de saber que tiene una EPF, desde el
gue visita constantemente a diversos médicos, se realiza infinidad de analisis y estudios, y
carece de un diagndstico concreto y claro sobre su salud. Este periodo de tiempo se llega a
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extender hasta los 15 afios, tiempo en el que las EPF avanzan y atentan contra la vida de
quienes las tienen.

Las mas de 6,000 Enfermedades Raras que se han identificado, se caracterizan por una
amplia diversidad de trastornos y sintomas que varian no sélo de enfermedad en
enfermedad, sino también de paciente en paciente a pesar de que tengan el mismo
diagndstico.

Los sintomas comunes pueden ocultar que existen Enfermedades Poco Frecuentes, lo que
puede derivar a un mal diagndstico y a un tratamiento erréneo. La calidad de vida de
guienes viven con una EPF se ve afectada por la pérdida progresiva de autonomia, debido
a todas las condicionantes crdnicas, progresivas, degenerativas y potencialmente mortales
de la enfermedad. Esta situacién se recrudece en contextos de pobreza extrema.

Las EPF son, en su mayor parte, cronicas y degenerativas. El 65% de estas patologias son
graves y generan discapacidad. Se caracterizan por:

- Comienzo precoz en la vida (2 de cada 3 aparecen antes de los dos afios)

- Dolores crénicos (1 de cada 5 enfermos)

- El desarrollo de déficit motor, sensorial o intelectual en la mitad de los casos,
gue originan una discapacidad en la autonomia (1 de cada 3 casos);

- En casi la mitad de los casos el prondstico vital estd en juego, ya que a las
enfermedades raras se le puede atribuir el 35% de las muertes antes de un
afio, del 10% entre 1y 5 afios y el 12% entre los 5y 15 afos.

Se estima que existen hoy entre 5.000 y 7.000 enfermedades raras distintas, que afectan a
los pacientes en sus capacidades fisicas, habilidades mentales y en sus cualidades
sensoriales y de comportamiento.

Precisamente por eso, no podemos saber con certeza cuales son mas o menos comunes,
aun teniendo en cuenta que las enfermedades raras estdn caracterizadas por el gran
numero y amplia diversidad sintomas que varian también dentro de la misma enfermedad.
Es decir, la misma condicidén puede tener manifestaciones clinicas muy diferentes de una
persona afectada a otra.

Un paciente con una EPF espera una media de 5 afios para obtener un diagnéstico, en
algunos casos llega a mas de 10 o 15 afios. Mientras se demora el tiempo de diagnéstico:

- El paciente no recibe ningln apoyo ni tratamiento (40,9% de los casos)
- Harecibido algun tratamiento inadecuado (26,7% de los casos)
- Su enfermedad se ha agravado (26,8% de los casos).

La falta de conocimientos cientificos y de informacion de calidad sobre la enfermedad, a
menudo da lugar a un retraso en el diagndstico. Es necesaria la atencién médica de calidad,
sin embargo, existen enormes desigualdades y dificultades en servicios generales, lo que se
acentla mas cuando se trata de condiciones poco conocidas. Las familias deben de

71



enfrentar altos costos para preservar el acceso a la salud, a pesar de no tener claridad en
medicamentos, tratamientos o diagndsticos.

Debido a la amplia diversidad de trastornos y sintomas, suelen existir confusiones, haciendo
pensar que se tiene un diagndstico cuando se trata de otro. Este mal diagndstico inicial es
comun.

Las necesidades de investigacion son constantes no sélo para las personas que las viven, asi
como para las familias, sino también para toda la comunidad médica.

Sin duda alguna, uno de los principales problemas a los que se enfrentan las personas con
Enfermedades Poco Frecuentes, desde el primer momento, es el diagndstico. Las
principales causas de esta ausencia de diagndstico atienden a multiples causas; las
principales son el desconocimiento que rodea a estas patologias, la dificultad de acceso a la
informacién necesaria y la localizacidén de profesionales o centros especializados.

Todo esto provoca una serie de consecuencias que afectan tanto al paciente como a su
familia. De hecho, en gran parte de los casos, esta demora diagndstica priva al afectado de
intervenciones terapéuticas, lo que conlleva, en un 30% de los casos, un agravamiento de
la enfermedad que podria haberse evitado o paliado previamente.

Estas dificultades, como vemos, son clave en el tratamiento sanitario y el desarrollo de la
enfermedad. De hecho, el 42,68% de las personas con estas patologias no dispone
de tratamiento o si lo dispone, no es el adecuado.

Entre los conceptos clave en el campo de las Enfermedades Poco Frecuentes destacan:

a) Cibrado neonatal

Seleccion de procesos metabdlicos, endocrinos, hematoldgicos, inmunolégicos o de otra
naturaleza en los que es posible realizar una prueba sencilla a todos los recién nacidos para
permitir la identificacion precoz en fase presintomatica de una enfermedad rara y el
tratamiento precoz. Esto supone un beneficio en las reducciones de la mortalidad y la
discapacidad asociadas a estas patologias.

b) Medicamentos huérfanos

Aguellos que van dirigidos a tratar una enfermedad rara. El proceso de creacién que oscila
desde que se descubre una nueva molécula hasta su comercializacion es de diez afios de
media, y cada uno tiene un costo elevado. Estos farmacos no son desarrollados por la
industria farmacéutica por razones econémicas, pero responden a una necesidad de salud
publica.

Durante la busqueda de un diagndstico ante una Enfermedad Rara o Poco Frecuente, tome
en cuenta las siguientes recomendaciones.
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Hay que reconocer que no se tienen todos los elementos ni la informacién
necesaria para emitir un diagndéstico correcto. Promover la consulta con otros
especialistas y las segundas valoraciones.

Ante la sospecha de estar frente a una EPF investigar con organizaciones
civiles, instituciones, asi como en portales de internet sobre las caracteristicas
gue tiene las EPF.

Promover que la familia se documente y sensibilice sobre las EPF, asi también
proporcionarle informacién sobre organizaciones civiles que trabajan por la
inclusién de Personas con Discapacidad.

Documentar los casos de EPF a los que se ha enfrentado y promover el didlogo
y la investigacidn entre especialistas del sector salud.
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5. El proceso de certificacion y la Unidad de Valoracién a Personas con Discapacidad

El procedimiento para valoracidn, registro y certificacién de la discapacidad de la Secretaria
de Salud del Estado de Jalisco DOM-P499-D3_001 consiste en lo siguiente:

Usuario Solicita el servicio presentando CURP, constancia médica y/o
estudios previos

Recepcion de la | Recibe al usuario, revisa la documentacién y pasa a la coordinacién

Unidad de

Valoracién a

Personas con

Discapacidad

Coordinacion de la

Unidad de
Valoracién de
Personas con
Discapacidad

Recibe al usuario y realiza triage y determina si es candidato a
Certificado de Discapacidad o requiere pasar con personal
especializado

A. Si el usuario es candidato se procede con la elaboracién de
su certificado de discapacidad

B. Si el usuario no es candidato para Certificado de
Discapacidad, la Coordinacion de la Unidad de Valoracion
explica por qué no es candidato.

La Coordinacion de la Unidad de Valoracion identifica si el usuario
insiste en recibir otra valoracion.

A. Sino insiste, se despide al usuario

B. Si insiste, se llena un formato de interconsulta y se deriva
con otros especialistas para una nueva revisiéon

El personal especializado al que se derivé al usuario, lo valora por
segunda ocasion, realiza informe o resumen médico y canaliza
nuevamente a la Coordinaciéon de la Unidad de Valoracidn.

A. Si aparece favorable al candidato en el nuevo estudio,
Coordinacién de Valoracion elabora Certificado de
Discapacidad

B. Si no aparece favorable al candidato en el nuevo estudio,
Coordinacién de Valoracion despide al usuario y explica los
motivos

Si el usuario insiste luego de la segunda valoracion, Coordinacion
de Valoracion elabora solicitud de valoracién por parte de Comité
de Bioética
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El Comité de Bioética de la Unidad de Valoracion esta conformado por médicos especialistas
de la Unidad de Valoracion de Personas con Discapacidad, dos especialistas segun el tipo de
discapacidad a revisar, dos representantes de organizaciones de la sociedad civil segun el
tipo de discapacidad a revisar, la persona titular de la Direccidn de Inclusion a Personas con
Discapacidad de la Subsecretaria de Derechos Humanos y la persona titular de la
Coordinacién de Discapacidad de la Secretaria de Salud.

Los lineamientos del Comité de Bioética son los siguientes:

- Se convoca a sesidn al Comité de Bioética desde la Coordinacién de la Unidad de
Valoracién a Personas con Discapacidad

- Se cita al usuario que ha solicitado la revisién de su caso por parte del Comité

- Se valora al usuario el dia convocado

- Se informa al usuario sobre el resultado de la nueva valoracién, siendo el
resultado definitivo

- Se elabora certificado de discapacidad si es candidato

- Sino es candidato se despide al usuario

- Se elabora minuta

Para la valoracion, registro y certificado de la discapacidad, se tomara como eje lo
establecido en el presente protocolo. Se anexa al presente un ejemplo del Certificado de
Discapacidad que emite la Secretaria de Salud del Estado de Jalisco.
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6. Consideraciones finales

Una caracteristica distintiva de este Protocolo para la Atencidn, Clasificacion, Certificacion
y Diagndstico de la Discapacidad es que se asienta en el modelo social y de derechos
humanos de las Personas con Discapacidad, desde el que se reconoce una responsabilidad
compartida entre dependencias gubernamentales estatales y municipales, iniciativa
privada, instancias educativas, organizaciones civiles, cuerpos de voluntariado y Ia
ciudadania en general.

Esta perspectiva colectiva nos permite reconocer la imperiosa necesidad que eliminar las
barreras actitudinales en torno a la discapacidad, gracias a la desinformacion, los prejuicios
y el miedo. Asi también, a posicionar el tema de la discapacidad en el centro de todas las
politicas publicas, proyectos e iniciativas dada la relevancia y el alcance social que tiene,
concebido no como algo exclusivo de quienes viven con discapacidad, o de sus familiares,
sino como un asunto urgente en materia de derechos humanos.

Este protocolo ha sido posible gracias al trabajo compartido entre varias instancias. Como
se ha comentado buscar ser una guia que permita clarificar el acercamiento que tenemos
frente a la discapacidad, asi como al modo en que se llevan los diferentes procesos médicos,
en aras de que el acceso a la salud se preste de manera digna y respetuosa sea cual sea la
condicién de las personas.

La poblacidn con discapacidad ostenta una diversidad que clama por su reconocimiento y
comprensiéon. Desde luego que este material puede irse perfeccionando, no sdélo por la
incorporacion de voces y experiencias que invariablemente existen en este complejo
pluricultural, sino también, por los grandes avances que la ciencia genera en sus distintos
campos: tecnologias, comunicacion, medicina, psiquiatria, rehabilitacién, nutricidn,
psicologia, neurologia, educacién, sociologia, genética, entre otros.

Promover la expedicion de Certificados de Discapacidad en Jalisco es una tarea aun latente
gue sdlo es posible desde la unién de esfuerzos no sélo interinstitucionales, sino de todas
las entidades y fuerzas que integran la sociedad jalisciense. Es fundamental que esto se
replique con ahinco en las doce regiones, facilitando su emisidn conforme lo establecen los
principios rectores de la Convencién de Derechos de Personas con Discapacidad de la
Organizacidn de las Naciones Unidas, la Secretaria de Salud y la Subsecretaria de Derechos
Humanos.

Reconocemos y agradecemos a todas las instancias participantes en la elaboracién de este
material, que sin duda, servird de guia para muchas personas que no sélo colaboran en el
sector salud, tanto de instancias publicas como privadas, sino también para la ciudadania
en general en la construccion de instituciones dignas y de calidad para todas las Personas,
especialmente, para las Personas con Discapacidad y sus familias.
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ANEXO |

Ejemplo del Certificado de Discapacidad que emite el Gobierno del Estado de Jalisco a través
de la Secretaria de Salud.
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ANEXO Il

Directorio de instancias gubernamentales estatales que pueden brindarle informacién,
asesoria y servicios sobre Personas con Discapacidad en Jalisco.

*Direccion _de Inclusion de Personas con Discapacidad | Subsecretaria de Derechos
Humanos | Secretaria General de Gobierno

Domicilio: Jesus Garcia #720 esquina Mariano Barcenas, Col. Santuario, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 3169-2655

*Direccion de Deporte Adaptado | Consejo Estatal para el Fomento Deportivo

Domicilio: Av. Pablo Neruda #3232, Col. Providencia, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 2003-0366 ext. 104

*Direccion de Atencidn a Personas con Discapacidad | Sistema DIF Jalisco | Secretaria del
Sistema de Asistencia Social

Domicilio: Av. Alcalde #1831, Col. Miraflores, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 3030-4770 ext. 210

*Unidad de Valoracion de Personas con Discapacidad | Secretaria de Salud

Domicilio: Al interior del Centro de Rehabilitacion Integral DIF Jalisco, Av. Alcalde #1831,
Col. Miraflores, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 3030-4771 (terminacién 71 al 76) ext.222

*Coordinacion Estatal del Programa de Atencidon Integral a la Salud de Personas con
Discapacidad | Secretaria de Salud

Domicilio: Dr. Baeza Alzaga #107, Col. Centro, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 3030-5000 ext. 35409

*Direccion de Educacién Especial | Secretaria de Educacién

Av. Central Guillermo Gonzdalez Camarena #615, Col. Residencial Poniente, Zapopan, Jalisco

Teléfono: 3678-7500 / 3030-7500
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*|nstituto Jalisciense de Salud Mental | Servicios de Salud Jalisco

Domicilio: Av. Zoquipan #1000, Col. Zoquipan, Zapopan, Jalisco
Teléfono: 3030-9900

*Comisién Estatal de Derechos Humanos Jalisco

Domicilio: Pedro Moreno #1616, Col. Americana, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 3669-1100

*Fiscalia de Derechos Humanos | Fiscalia del Estado de Jalisco

Domicilio: Calz. Independencia Norte #778, Col. La Perla, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 3837-6000

*Unidad de Inclusién de la Universidad de Guadalajara

Domicilio: Av. Hidalgo #919, Col. Centro, Guadalajara, Jalisco

Teléfono: 3134-2222 ext.11723
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ANEXO Il

Directorio de Organizaciones de la Sociedad Civil generado por la Direccién de Inclusién a

Personas con Discapacidad de la Subsecretaria de Derechos Humanos del Gobierno del
Estado de Jalisco.
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