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Introduccion

En 1992, la Asamblea General de las Naciones Unidas declaro el dia 3 de
diciembre como “Dia Internacional de las Personas con Discapacidad” con el
objetivo de sensibilizar a la opinidbn publica respecto a la integracion de las
personas con discapacidad en todos los aspectos de la vida politica, social,
econOmica y cultural de las naciones, asi como de fomentar la igualdad de
oportunidades y el mejoramiento de la situacion general de este grupo de la
poblacion.

En la actualidad los esfuerzos para alcanzar el pleno y efectivo goce de los
derechos humanos de las personas con discapacidad estan plasmados en la
“Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad”, promovida por
México a finales del afio 2001 y proclamada por la Naciones Unidas en el 2005, la
cual fue adoptada por nuestro pais en el afio 2008. *

Para entender mejor el tema se menciona la definicion de “Discapacidad el
cual es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas
gue afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad
son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la

participacion son problemas para participar en situaciones vitales™.

Por consiguiente, la discapacidad es un fenbmeno complejo que refleja
una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las
caracteristicas de la sociedad en la que vive.

Segun la Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares 2012,
ENIGH, 6.6% de la poblacion del pais reporta tener alguna discapacidad, en su
mayoria las personas con discapacidad son adultos mayores (51.4 por ciento).

El principal tipo de discapacidad, en ese el 2012, es la dificultad para
caminar: 57.5%. Por otra parte la enfermedad se reporta como la principal causa
de discapacidad (38.5 por ciento) en 2012. Pero un dato importante es que en 19
de cada cien hogares del pais vive al menos una persona con discapacidad. 3

YINEGI disponible en http://www.inegi.org.mx/inegi/contenidos/espanol/prensa/Contenidos
/estadisticas/2013/discapacidadO0.pdf.

? pagina oficial de la Organizacién Mundial de Salud Visto en http://www.who.int/topics/disabilities/es/
* INEGI disponible en http://www.inegi.org.mx/inegi/contenidos/espanol/prensa/Contenidos
/estadisticas/2013/discapacidad0.pdf.



De acuerdo con la Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares
2012 en México 6.6% de la poblacién presenta incapacidad para realizar al menos
una de las actividades medidas:

caminar

ver

escuchar

hablar o comunicarse

poner atencién o aprender

atender el cuidado personal y mental

De ellos la mayoria son adultos mayores -60 afios y mas- (51.4%) seguidos
de los adultos entre 30 y 59 afios (33.7%), los jovenes de 15 a 29 afios (7.6%) v,
finalmente, los nifios de 0 a 14 afios (7.3 por ciento); es decir, 8 de cada diez
personas con discapacidad son mayores de 29 afios.*

Ante este contexto es que se llevd a cabo la “Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad”. Se trata del primer instrumento
amplio de derechos humanos del siglo XXI y la primera convencion de derechos
humanos que se abre a la firma de las organizaciones regionales de integracion.
Sefala un “cambio paradigmatico” de las actitudes y enfoques respecto de las
personas con discapacidad. °

Esta Convencién fue un instrumento de los derechos humanos para
favorecer el desarrollo social. Se clasifica a las personas con discapacidad, pero
sobre todo se afirma que estos individuos también tienen derechos y deben gozar
de ellos. Se da a conocer como deben aplicarse los derechos de esos sujetos y se
sefalan las esferas en las que se deben hacer modificaciones, para que estos
individuos puedan ejercer sus derechos plenamente y sin que estos sean violados.

La “Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad” en
la que se describe la situacion ideal para atender y entender a las personas con
discapacidad en todo el mundo. A partir de él las personas con discapacidad
cuentan con una herramienta legal que asegura la proteccién y goce de sus
derechos humanos universales. Esta Convencion fue aprobada por la Asamblea
de la ONU en diciembre de 2006 y entré en vigor el 3 de mayo de 2008. °

“ Véase en: http://www.inegi.org.mx/inegi/contenidos/espanol/prensa/Contenidos
/estadisticas/2013/discapacidad0.pdf consultado el 29 de octubre del 2014 a las 11:03pm.

> ENABLE disponible en https://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=497

® visto en http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=497 05 de octubre del 2014.



Al reconocer esta convencion el Gobierno de México, decidid establecer
politicas y disefiar programas para ayudar a que estos individuos no sean
discriminados evitando su exclusion. Sin embargo surge la pregunta: ¢Esto
sucede en realidad?

Para ello el Gobierno del Ex Presidente Felipe Calderon Hinojosa puso en
practica el “Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad 2009- 2012”.

El Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad,
PDPD, 2009-2012, nace de una necesidad social, ya que las personas que tienen
una discapacidad sufren de discriminacion, lo cual dificulta el desarrollo pleno de
una personay es un obstaculo para integrarse a la sociedad plenamente.

Este programa incluye un conjunto de acciones y estrategias para que este
grupo de la poblacién tenga un acceso equitativo a las oportunidades de salud,
educacioén, trabajo, transporte, informacion, cultura, deporte, asistencia juridica,
entre otras, con el claro reconocimiento de que las personas con discapacidad son
sujetos de derecho y verdaderos protagonistas en la transformacion del pais.

Con todo lo expuesto anteriormente surgen las siguientes interrogantes:
¢,COmo se puede evitar la discriminacion que sufren las personas, y los nifios,
discapacitados en México? ¢Qué se hace y cdmo opera lo que se hace ante ello?
¢, Todo lo propuesto en el PDPD 2009-2012 se lleva a cabo? ¢En qué medida y
qué se ha logrado? ¢Qué opinan los sujetos beneficiarios al respecto?
¢Realmente se favorece el desarrollo integral y la inclusién plena de los nifios
discapacitados y de sus familias en la vida social y productiva gracias al PDPD?

En la Ciudad de México’ se implementan programas para mejorar las
condiciones de vida de las personas con discapacidad no sélo de los nifios y
nifias, sino también de las personas que tienen una discapacidad y necesitan
atenderse. Un ejemplo de la politica publica implementada para ello es el
“Programa de Derechos Humanos del Distrito Federal’” (PDHDF).

" Los programas investigados en este proyecto siguen con la denominacién de Distrito Federal ya que se
aprobd la Constitucion de la Ciudad de México en febrero del 2017, sin embargo aun no se hace ningun
cambio juridico o administrativo hasta que entre en vigor dicha Constitucién. Por lo tanto sdlo se hizo el
cambio de nombre como se hace mencién en el articulo 44 de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos.



El gobierno del Distrito Federal se propone con ese Programa la promocion
y proteccion de los derechos humanos de personas con discapacidad y su plena
inclusién en la sociedad para que puedan desarrollarse en condiciones de
igualdad y dignidad.®

En México y en la Ciudad de México se han implementado politicas
publicas para mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad,
por tal motivo surge el Instituto Nacional de Pediatria como respuesta a una
necesidad social y como estrategia de la misma politica publica para fomentar el
desarrollo integral de dicho sector social.

Es asi como surge la duda de saber si ¢Las politicas de atencién a nifios
con discapacidad aplicadas en el Instituto Nacional de Pediatria mejoran el
desarrollo integral de los nifios discapacitados en la Ciudad de México?

Para ello necesitamos saber como se atiende su discapacidad, qué
dificultades tienen los nifios para desenvolverse en la sociedad, Es facil o dificil el
acceso a los servicios publicos de este tipo y asi determinar qué tan eficiente es el
programa mencionado en el parrafo anterior. Incluso conviene saber si han sido
rechazados en alguna institucion. Qué se requiere para que la atencion que
reciben los nifios discapacitados sea mejor.

El Instituto Nacional de Pediatria, INP, brinda asistencia médica de alto
nivel para que los nifios que sufren alguna discapacidad sean atendidos
adecuadamente.

Por ello se realizan estudios que les permitan a los doctores saber, cuél es
el problema que tiene el nifio o nifia, para asi posteriormente mandarlos con un
especialista, si es el caso. Con esto se pretende que los nifios y niflas tengan un
mejor nivel de vida y asi poder cumplir con su mision existencial de manera
adecuada.

El Instituto Nacional de Pediatria esta comprometido en implementar,
aplicar y mejorar sistemas médicos, técnicos y administrativos que lleven a la
obtencién del cumplimiento de sus objetivos en las areas de investigacion,
ensefianza y asistencia, basados en la atencion efectiva y trato digno a pacientes
con patologia de alta complejidad, lo que permite tener modelos interdisciplinarios
que proyecten a la institucién a nivel internacional.®

® Véase en http://www.copred.df.gob.mx/wb/copred/personas_con_discapacidad consultado el 07 de
octubre del 2014.
° pagina oficial del INP visto en https://www.pediatria.gob.mx/



La Mision del Instituto Nacional de Pediatria es “el desarrollo de modelos de
atencién a la infancia y adolescencia a través de la investigacion cientifica basica,
clinica y epidemioldgica, aplicada a las necesidades priorizadas de la poblacion, a
través de la formacion y el desarrollo de recursos humanos de excelencia para la
salud, asi como de la asistencia en salud de alta especialidad con gran calidad y
constituyendo un modelo de atencion de clase mundial.”*°

Algo importante de mencionar es que como se han mencionado
anteriormente, se pretende conocer la vision de los tutores y los nifios
beneficiados, que serian entrevistados a la misma vez, que nos dejaran saber qué
necesitarian para recibir una mejor atencion en el INP; y también saber si los
derechohabientes han comparado los diferentes sistemas de rehabilitacion a los
que ha tenido acceso su hijo, con lo que pudieran decir si es mejor 0 peor y por
qué.

La vision del Instituto Nacional de Pediatria debe impactar en los
indicadores basicos de salud de la infancia y la adolescencia, al disminuir la carga
de la enfermedad y propiciar un financiamiento integral asi como una atencion que
incluya a la familia en los ambitos que toca la enfermedad del nifio.

Es ademas una institucion que comparte el liderazgo por la generacion del
conocimiento de las causas y los determinantes de la enfermedad en menores de
18 afios. Estd a la vanguardia porque anticipa soluciones a problemas
emergentes, reemergentes y del rezago, con servicios certificados en calidad
internacional.**

Por otra parte existe un factor importante que los discapacitados pueden
sefalar y éste es el transporte y la movilidad para ser atendidos y en su vida
cotidiana, puesto que los que tienen que viajar en el transporte publico saben que
sufren de carencias para las personas con discapacidad. ¢ De qué carencias sufre
el trasporte y como se trasladan las personas hasta el INP? También esto habria
que averiguar y también les pediremos su opinion de cdmo podria ser mejorado.

El objeto de estudio de este trabajo es la politica de atencién que se brinda
a los niflos discapacitados en el Instituto Nacional de Pediatria, ubicado en la
avenida. Insurgentes Sur 3700-C, Delegacién Coyoacan, Colonia Insurgentes
Cuicuilco, en el Distrito Federal.

Por su ubicacidn, el INP atiende principalmente, aunque no exclusivamente,
a poblacion de la Ciudad de México, aunque es un organismo federal y no
depende del gobierno local.

10 ¢
Idem.
! véase en http://www.pediatria.gob.mx/mision.html consultado el 01 de Octubre del 2014.



El Instituto Nacional de Pediatria, dependiente de la Secretaria de Salud
federal, es una institucion hospitalaria que sirve a la poblacion infantil de México
proporcionando asistencia médica de tercer nivel.

“Este nivel corresponde a la atencion de padecimientos complejos, que
requieren de recursos humanos y materiales de alto nivel de
especializacion y que por ello no pueden ser resueltos en las clinicas y
hospitales de 1° y 2° Nivel. Su poblacién atendida tiene como limite de
edad pacientes que han cumplido 18 afios.”*?

De acuerdo con lo expuesto previamente este trabajo definiria su objetivo
general en los términos siguientes:

Proponer estrategias y acciones, basadas el en enfoque de las politicas
publicas, que contribuyan a mejorar el desarrollo integral de los nifios con
discapacidad atendidos por el Instituto Nacional de Pediatria en la Ciudad de
México.

Derivado de lo anterior los Objetivos Particulares son los siguientes:

1.- Explicar el enfoque de las politicas publicas, considerando su origen, desarrollo
y caracteristicas principales (Capitulo 1).

2.- Comparar las politicas de atencion a los nifios discapacitados en diferentes
partes del mundo, asi como su evolucion y actualizacion. (Capitulo 2)

3.- Analizar las politicas de atencion a los nifios discapacitados y su desarrollo
histérico en la atencién a la discapacidad en general, en México y en la Ciudad de
México (Capitulo 3).

4.- Exponer la realizacion y el analisis de los resultados del estudio empirico
efectuado sobre el tema de este trabajo (Capitulo 4).

5.- Plantear propuestas, sugerencias y recomendaciones, derivadas de la
investigaciéon documental y del estudio empirico realizados con este trabajo, y
basadas en el Enfoque de las Politicas Pudblicas, que contribuyan a mejorar la
atencioén y el desarrollo integral de los nifios discapacitados asistidos en el Instituto
Nacional de Pediatria (Capitulo 5).

Este trabajo se basa en un estudio empirico de tipo exploratorio con
enfoque cualitativo, basado en entrevistas semi-estructuradas aplicadas a
personas directamente involucradas en la situacién que se estudia.

Con esta metodologia se busca profundizar en los significados y las
interpretaciones de los sujetos inmersos en la situacion de estudio para reconocer
las causas, los procesos y las consecuencias del fenomeno revisado.

2 Véase en http://www.pediatria.gob.mx/traservi.pdf consultado el 01 de Octubre del 2014



Este trabajo aporta una visidn original por el espacio y el tema que
desarrolla especialmente el estudio empirico, por lo que se puede decir que
enriquece la literatura referente a las Politicas Publicas sobre la atencion de los
nifios discapacitados en la Ciudad de México.

Con este trabajo se podria pensar en establecer un area administrativa que
supervise y actualice la informacion relativa al fenbmeno estudiado, dicha area
administrativa podria ubicarse en el gobierno de la Ciudad de México.

Podria aplicarse también a funciones tales como supervision, evaluacion y
seguimiento de la atencion a nifios discapacitados en la Ciudad de México.

Finalmente es posible pensar en que la atencion a los nifios discapacitados
en la Ciudad de México mejore gracias al trabajo realizado, asi como es posible
que trascienda a otros centros de atencion de nifios discapacitados, sean en la
misma ciudad, sean de otras entidades e incluso de otros paises.

Este trabajo se compone de una introduccion y cinco capitulos.

La introduccion se refiere a los elementos del protocolo de la investigacion
que se realiza con este trabajo. Incluye la problematica y preguntas de
investigacion, el objeto de estudio, la hipotesis y sus variables, asi como los
objetivos, tanto el general como los particulares, y la metodologia y una
justificacion de la investigacion realizada.

El capitulo uno describe el origen y caracteristicas de las politicas publicas,
su enfoque, corrientes y derivaciones, asi como las fases o etapas que comprende
dicho enfoque con miras a reconocer su relevancia en la administracion publica.

El capitulo dos presenta las politicas de atenciéon a los nifios discapacitados
en otros paises del mundo, queriendo hacer una comparacion con las politicas
gue se tienen en otros paises y las que se tienen en México.

El capitulo tres se refiere a las politicas de atenciébn a los nifios
discapacitados en México, tratando de hacer una exposicion clara de las politicas
de atencién que se han puesto en practica en México en los afios recientes y
focalizando especialmente al Instituto Nacional de Pediatria, de caracter federal,
ubicado en la Ciudad de México.

En el capitulo cuatro se expone la metodologia a utilizar asi como las
razones por las cuales se eligié la misma, arribando a la descripcion fidedigna del
estudio realizado, cerrando con el andlisis de los resultados obtenidos en el
mismo.



Finalmente en el capitulo cinco se exponen las conclusiones derivadas de
todo el trabajo, incorporando la investigacion documental que sirve de marco
teorico y el estudio empirico realizado en el campo descrito, para proponer una
serie de acciones y estrategias, propuestas, sugerencias y recomendaciones,
basadas en el Enfoque de las Politicas Publicas, que mejoren la atencion y la

situacion de los nifios discapacitados y, en general, de la poblacion atendida por el
Instituto Nacional de Pediatria.



CAPITULO 1

Las Politicas publicas

Este capitulo se basa y se organiza siguiendo principalmente lo que expone el
autor del libro Politicas Publicas, Mauricio Merino, respecto al Enfoque de las
Politicas Publicas, con su desarrollo, origen, componentes y fases o etapas, lo que
a continuacion se resume apegandose fiel y respetuosamente a su contribucion.

1.1.- Origenes
1.1.1.- Definiciones

El autor define a las Politicas Publicas como:

“Una intervencion deliberada del Estado para corregir o modificar una

situacion social o econdmica que ha sido reconocida como problema
» 13

publico”.
También suele llamarse con ese nombre a las decisiones transversales que
regulan la actuacién interna de los gobiernos y que estan destinadas a
perfeccionar la gestion publica: regulaciones que atafien a la forma en la que los
poderes publicos realizan las atribuciones que les han sido conferidas y que, en
consecuencia, pueden llegar a determinar la eficacia, la eficiencia o la legitimidad
de sus resultados.” **

1.1.2.- Bases

Su base, segun Merino, fue el derecho, entendido como la traduccién ideal de la
voluntad de ciudadanos iguales ante la ley, basado en normas y procedimientos
capaces de organizar la convivencia.

Organizar el Estado desde las constituciones politicas no sélo significaba
arrebatarle la soberania y el poder al antiguo orden, sino también establecer los
criterios a partir de los cuales fuera posible mantener la sociedad organizada y
garantizar a la vez las libertades recién ganadas.

B Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, pag. 17.
14 ¢
Idem.



En este sentido, sefiala Merino, la herencia de la llustracion traslado las
funciones del antiguo régimen hacia una nueva concepcién de racionalidad
administrativa basada en las obligaciones que se desprendian de la liberacién
fijada en el derecho. Pero, por esa misma razén, sus obligaciones se convertirian
en atribuciones.

Su lealtad se transformaria, pues de las oOrdenes giradas por los
gobernantes se volveria apego a las funciones sefaladas en la letra de los
ordenamientos juridicos; y su disciplina de cuadros destinados a cumplir
instrucciones superiores, en controles basados en el principio de legalidad y en la
|6gica del expediente.

Se consolid6 entonces la idea de una burocracia profesional. Una
burocracia neutral, en el sentido politico-partidario de esta expresion,
profesionalmente preparada para cumplir las funciones que de manera imparcial
habria de llevar acabo el aparato del Estado.

Se pas6é de una estructura basada en la lealtad individual a una ahora
sustentada en una ética de responsabilidad, sujeta al expediente y sometida al
principio de legalidad. **

1.1.3.- Razones

Al menos tres razones se combinan para modificar los viejos paradigmas en los
gue se habia sostenido el criterio estrictamente liberal de los gobiernos, desde la
perspectiva del autor de Politicas Publicas.

B Por un lado, la depresion previa a la segunda guerra mundial habia
demostrado la necesidad de hacer intervenir al Estado en la produccion y la
redistribucién de los ingresos.

B La posguerra colocd a la reconstruccion de Europa como una prioridad
indiscutible, tanto por razones econémicas como de seguridad, pues era
evidente que la estabilidad del mundo dependia de buena parte del éxito de
esta empresa. Una administracion publica, en efecto, que ha pasado por
varias etapas, sin que ninguna haya predominado sobre las demas.

15Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, Pag. 19 a la 21.

10



m De acuerdo con las circunstancias hicieron falta instituciones para asentar
el poder de los gobiernos, y entonces produjo leyes, decretos, reglamentos:
el derecho administrativo que quiso organizar esas instituciones cuando
generaron burocracias; entonces surgio la necesidad de redactar manuales,
organigramas y procesos administrativos. Se buscoO trabajar mediante
planes, programas y presupuestos, que casi hunca consiguieron cumplir lo
que ofrecian. *°

Después surgi6 un movimiento de reforma que ha sido una denuncia
explicita a los propdsitos de direccion politica del siglo xx y que, con el nuevo
nombre de Nueva Gestion Publica, NGP, comenzé a gestarse durante la década
de 1980.

De acuerdo con el recuento formulado por Donald F. Kettl ese movimiento
se ha apoyado en 5 ideas basicas:

1.- La basqueda de mayor productividad social.

2.- Mas vinculos con los mercados privados.

3.- Una orientaciéon mas fuerte hacia el servicio.

4.- Mas descentralizacion de lo nacional hacia lo subnacional en los gobiernos.
5.- Tacticas para fortalecer la rendicién de cuentas por resultados.

Ese movimiento se explica por una mezcla de razones politicas y
econémicas asentadas en una firme base ideoldgica. *’

1.1.4.- Conceptos

En su libro Mauricio Merino se enfoca a sefialar el concepto de la Administracion
Puablica, AP, el cual es complicado definir porque implica muchos elementos, --
sefala él-- y es por esto que retoma la definicién de Luis F. Aguilar, definiendo la
AP con las siguientes variantes:

Los fines estatales-gubernamentales;

La organizacion de las acciones, de los recursos y los medios;

Su funcionalidad respecto de los fines;

Las técnicas empleadas para incrementar la eficiencia de las acciones;
Sus efectos o consecuencias respecto de los fines propuestos.

'® |bidem, Pag. 21, 22 Y 24.
17Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, Pag. 24y 25.
18 , .

Ibidem, Pag. 27.
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1.2.- Caracteristicas

La Ciencia de las Politicas Publicas, como bien comenta el autor en su libro sobre
las Politicas Publicas, se plantea mas bien como una alternativa que desde su
origen toma distancia de las concepciones globales y exclusivamente
gubernamentales.

Una politica puede ser una regulacion eficaz de los recursos y de las
decisiones que se toman para resolver los problemas publicos.

Lo publico es, en otras palabras, algo mas que la organizacion de los
aparatos caracteristicos de la administracion de los gobiernos.

Es asi que el gobierno deja de ser un agregado de érganos ligados por un
proyecto politico Unico, y pasa a ser resultado de decisiones y de cursos a seguir:
de tantas politicas como lo exijan las necesidades sociales y econémicas de una
sociedad, y tantas como lo establezcan las agendas publicas trazadas por los
ciudadanos que pagan impuestos, eligen lideres entre partidos diferentes y se
organizan para defender intereses.

Por lo anterior es que se debe tener en cuenta la condicion politica de una
democracia liberal, comprendida ésta como un conjunto de operaciones
destinadas a construir las decisiones en un entorno de legitimidad y, al mismo
tiempo, de responsabilidad publica, para acotar la accién de los poderes. *°

1.2.1.- Inicios

Mauricio Merino sefiala que el nuevo enfoque nacié después de la segunda guerra
mundial, cuando la preocupacién por la eficiencia de los gobiernos se incremento
tanto como la complejidad politica, econémica y social en la que habrian de
desenvolverse.

La respuesta intelectual mas influyente para comprender la relacién entre
los medios disponibles por los Estados y sus capacidades para afrontar problemas
publicos fue la que inaugurd el profesor norteamericano Harold D. Lasswell en un
articulo que hoy se considera fundador. Publicé en 1951 el titulo: La orientacién
hacia las politicas.

19Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, pag. 28, 29 y 30.
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Ese enfoque, desarrollado de manera exponencial tras la publicacion de
aguel ensayo, tuvo como eje la propuesta de entender a los gobiernos como
organizaciones que concentran el disefio y la implementacion de cursos de accion
—Politicas Publicas-- comunes para la sociedad y que se comprometen con sus
resultados.

Esto deja atrds la concepcion segun la cual los aparatos burocraticos eran
un conjunto de oOrganos, estructuras y procedimientos establecidos de manera
rigida para cumplir atribuciones permanentes e invariables a lo largo del tiempo,
en un momento determinado y con propadsitos explicito.

Lasswell imagin6 que las llamadas Ciencias de Politicas podrian constituir
una convocatoria amplia para dotar de racionalidad e inteligencia al proceso de
toma de decisiones, a la vez que para perfeccionar la ejecucién practica de las
decisiones ya convertidas en politicas.

Con ello nos hemos vuelto mas conscientes de que el proceso de las
politicas (policyprocess), de su elaboracion y realizacion, es objeto de estudio por
derecho propio, y fundamentalmente es objeto de esperanza para aumentar la
racionalidad de las decisiones, aclara Merino.

Se ha venido desarrollando asi una orientacion hacia las politicas
(policyorientation), que atraviesa todas las especializaciones establecidas.

Esta orientacion tiene una doble dimension:
B por una parte se interesa en el proceso de la politica.
B y por otra en las necesidades de inteligencia de ese proceso.

Gracias a ese enfoque se desarrollaron vy fortalecieron las ideas y los
métodos para establecer la importancia de las politicas como objeto de estudio y
como cursos de accion y, a la vez, brotaron nuevos dilemas sobre la mejor forma
de definir esos problemas, de encontrar sus causas, de disefiar las pautas a
seguir, de afrontar las restricciones evidentes y de afrontarlos en la practica. %°

El viejo concepto de la demanda insatisfecha seria sustituido en forma
paulatina por la idea de la agenda publica, segun la cual gobernar no sélo es ser
responsable, sino también es saber seleccionar.

2°Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, pag. 31, 32y 33.
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“La agenda publica no seria vista como una decision unilateral,
normativamente fijada desde la autoridad, sino como una consecuencia
de la apertura a la deliberacion politica y a los procesos de legitimacion
de las prioridades sociales.”*

1.3.- Corrientes
1.3.1.- Incrementalismo: Charles Lindblom

Charles Lindblom, hacia finales de los afios cincuenta, propuso el método de las
‘comparaciones limitadas sucesivas”, frente al método “racional exhaustivo” que
entonces dominaba el pensamiento de los tomadores de decisiones.

En sus términos mas simples, el método sugerido partia de las siguientes
premisas:

1.- La eleccion de metas valorativas y el analisis empirico de las acciones
necesarias para lograrlas no son distintos una del otro, sino que estan
estrechamente interrelacionados.

2.- Como los medios y los fines no son distintos, el analisis medios-fines es con
frecuencia inadecuado o limitado.

3.- La prueba de una buena politica es normalmente que varios analistas estan de
acuerdo acerca de una politica (sin que estén de acuerdo en cual es el medio mas
adecuado para un objetivo acordado por todos).

4.- El analisis es drasticamente limitado:

a) No se presta atencidon a posibles consecuencias importantes;

b) No se presta atencién a potenciales alternativas politicas importantes;
c) No se presta atencion a valores afectados importantes.

5.- Una sucesion de comparaciones reduce o elimina en gran medida la
dependencia de la teoria. %

En un articulo publicado veinte afios después, el propio Lindblom optd por
modificar el nombre de su propuesta tedrica original para llamarla “analisis
estratégico”, pero sin abandonar el nicleo central de sus ideas originales.?

21 , s

Ibidem, pag. 34.
zzMerino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, pag. 43 y 44.
23 , P

Ibidem, pag. 45y 46.
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1.3.2.- Redes: Aaron Wildavsky y Eugene Bardach.

Ambos autores le han dado importancia al estudio de las redes de implementacion
de las politicas, para ofrecer evidencia y poder mostrar que, aun cuando la politica
cuente con el mejor disefio y con el mejor ambiente, puede tener fallas si no pone
importancia en su modo de ejecucion.*

Para los dos autores la primera razon que puede explicar los extravios es
la complejidad de las acciones colectivas, que en términos simples son la reunion
de intereses, tendencias, costumbres y opciones que pueden resultar ajenos a los
propasitos de la politica misma.

“La segunda razon esta en la multiplicidad de los puntos de decision
operativa que debe enfrentar su ejecucion. Cada vez que esos acuerdos
deben celebrarse las circunstancias originales que llevaron a disefiar la
politica de una determinada manera ya no eran las mismas, como
tampoco los intereses de quienes tomaron la decision de partida. Y por lo
tanto el riesgo de que la politica sufra desviaciones es mayor.”25

1.3.3.-Analisis de la Politicas publicas

En enfoque Merino explica que las Politicas Publicas forman parte de su tiempo
histérico, de su entorno institucional y de las redes sociales en las que se
inscriben.

Las politicas implican un proceso deliberativo en el que entran en juego
intereses politicos de toda indole y muy diversas estrategias para salvaguardarlos.
El desarrollo de las politicas implica también procesos regulativos de orden,
delimitacién y ajuste constante.

El Estado, sus organismos Yy las reglas escritas y no escritas, proveen la
regularizacién y las condiciones en las que se desenvuelve la deliberacion publica,
la contienda entre intereses opuestos y la busqueda de resultados deseables en
funcién de los objetivos trazados por las politicas publicas.

Esta vision retoma a Maurice Duverger, quien explicé que las instituciones
politicas se asociaron a los principios segun los cuales la convivencia habria de
ser normada y de expresarse en formas de leyes y de ordenamientos juridicos.

** Ibidem, pag. 47y 48
% |bidem, pag. 49.
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Las politicas entonces también constituyen un conjunto de normas dotadas
de un poder aceptado y coactivo, es decir, se nutren de obediencia, de legitimidad
y de capacidad coercitiva, pues seria a partir de esas caracteristicas que se
esperaria la organizacion de la convivencia de manera pacifica. %

1.3.4.- Nuevo Institucionalismo

Para el llamado Nuevo Institucionalismo las instituciones son las que establecen
las reglas del juego, escritas 0 no escritas, que son respetadas con mas 0 menos
frecuencia, y sin las cuales la convivencia seria literalmente imposible.

Desde otra perspectiva el profesor James March ha sido un autor principal
de esta linea argumentativa, llevada ahora a tratar de entender la conformacion y
el sentido de las instituciones, que son las que determinan el funcionamiento de
las organizaciones. '

Este enfoque o corriente parte de dos premisas basicas:

B La primera es que las instituciones definen las reglas del juego que ordenan
los comportamientos de una organizacién, y que éstas son validas aunque
no estén escritas ni conformen normas juridicas.

Por “reglas”, indica Merino, significamos las rutinas, procedimientos,
convenciones, papeles, estrategias, formas organizativas y tecnologias en torno a
los cuales se construye la actividad politica.

Asimismo, las creencias, paradigmas, codigos, culturas y conocimiento que
rodean, apoyan, elaboran y contradicen papeles y rutinas.

Las rutinas son independientes de los actores individuales que las ejecutan
y pueden sobrevivir a una considerable rotacién de los individuos.

Las instituciones entendidas como reglas del juego emiten sefiales que
dotan de significado a los vinculos entre los individuos: fijan valores y con ello
indican qué es deseable o aceptable, y qué no, asi como criterios para seleccionar
entre la mejor y la peor alternativa. Ademas producen premios y castigos o
incentivos de signo positivo 0 negativo ante la conducta de cada uno.

*® |bidem, pag. 56 y 57.
%’ Ibidem, pag. 60y 61
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Las instituciones son producto de la forma en que los individuos debemos
organizarnos para coexistir. Pero sobre todo son el resultado de los pactos que se
establecen en la sociedad, y también cabe sefalar que son producto de la disputa
por el poder.

B Por otra parte las instituciones son normas juridicas, pero también producto
de valores socialmente aceptados y, sin duda, expresion de relaciones del
poder.

Las instituciones son un compendio de tres partes:

1) Incluyen valores, entendidos como sistemas de creencias mas o menos
afines que permiten emitir juicios sobre lo que es bueno y lo que es malo en
una sociedad y en un momento determinado;

2) Son normas juridicas, que intentan prohibir y orientar a la vez las conductas
y las decisiones que se derivan de esas creencias,

3) Son estructuras que distribuyen la autoridad politica para dar cumplimiento
a las normas y proteger los valores establecidos.?®

Cuando las instituciones puedan ejecutar sus funciones sin ningun problema
seran vistas como legalmente constituidas.

Pero son éstas las que deben entender que las personas no son robots y que
las reglas son complejas a la hora de operarlas, por lo que deben saber
sobrellevar estas situaciones y aunque no se pueda llegar a un ideal institucional
al menos si deben poner las condiciones para que las cosas funcionen bien.

1.3.5.- Modelos

Merino muestra la clasificaciéon de cuatro modelos de organizacion del gobierno
gue explican razonablemente las diferencias de su actuacion desde la
consolidacion del Estado moderno. Esos modelos son:

1.- El modelo vertical tradicional, cuyos rasgos han sido definidos a partir de una
analogia con la organizacion militar.

2.- El modelo Weberiano, por alusibn a Max Weber, afincado en la idea de una
burocracia estable que descansa en el expediente legal.

3.- El modelo orientado hacia politicas, o de tercera generacion, vinculado con la
idea de un gobierno organizado por las politicas publicas.

*® |bidem, pag. 62 y 63.
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4.- ElI modelo gerencial, vinculado al enfoque derivado de la Nueva Gestion
Publica (NGP), que tiende mé&s hacia los resultados y a la légica de los
mercados.?

1.3.6.- Burocracia

La preocupacion sobre el peso de la burocracia en la conduccion de los fines del
Estado fue cobrando mayor relevancia desde el ultimo tercio del siglo XX, cuando
se convirtié en un problema adicional.

La critica que se le hace a la burocracia se basaba en dos puntos:

B Los costos financieros del aparato burocratico,
B Su falta de eficiencia e incluso su tendencia hacia la corrupcion.

Lo cual llevé a ver a la burocracia como un obstaculo y no como una
herramienta para poder hacer con éxito las tareas del Estado.

Michael Barzelay, entre otros, identific6 el modelo Weberiano no sélo como
una restriccion ineludible para el disefio y la implementacion de las politicas, sino
también como la causa de buena parte de los desafios fundamentales que debia
afrontar el Estado de finales de siglo.

Barzelay propuso una dicotomia irreductible entre dos paradigmas
enfrentados:

B El Burocrético de un lado, y
B E| Posburocratico del otro.

Denotando desde el empleo de esas palabras la idea de que era posible
dejar atras la burocracia para arribar a otras formas de gestién publica. *

1.3.7.- Paradigma burocratico

El modelo burocratico — Weberiano-- reclama la existencia de estructuras mas o
menos rigidas, con rasgos como los siguientes.

B Estructuras disefladas mediante organigramas funcionales, manuales de
procedimiento fijos y atribuciones claramente establecidas.

% |bidem, pag. 68.
% |bidem, pag. 95y 96
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B La existencia de un sistema de control y de incentivos destinado a
garantizar que se cumpla con lo estipulado en los manuales y con las
responsabilidades asignadas en las normas, tal como fueron disefiadas.

B La construccién de un sistema de reglas claras y precisas, establecidas
para todas y cada una de las decisiones y las acciones emprendidas por los
gobiernos y sus funcionarios, quienes estan llamados a actuar conforme a
lo estipulado en ellas: no mas, ni tampoco menos.

B No es un sistema abierto, sino que es dogmatico: no “lineas retoéricas”.

B No esta disefiado para dar explicaciones a la sociedad y rendir cuentas,
sino para garantizar la disciplina de la burocracia. **

1.3.8.- Paradigma posburocratico

Los defensores de la ilusion posburocratica consideran la busqueda de la
eficiencia como uno de los criterios principales del gobierno, con caracteristicas
tales como las siguientes.

B La eficiencia no es entendida en el sentido de la teoria econémica, sino
como un mero asunto de correspondencia entre la asignacion del
presupuesto y el ejercicio efectivo de los dineros publicos.

B Veian el control de las burocracias --mediante la generacion de normas,
reglamentos y manual, asi como de estructuras y mecanismos de
supervision y evaluacién-- como algo directamente asociado a lo logica de
la ejecucion presupuestaria, pero ajeno a la calidad de los resultados
obtenidos o, incluso, a la definicibn misma de los problemas publicos por
atender.

“De esos principales rasgos se deriva, por oposicion, la ilusién
posburocratica: el intento de construir un nuevo paradigma de gestion
publica cuyos atributos se definen justamente en sentido opuesto.”32

1.3.9.- Problemas
Merino identifica cuatro problemas que la vision posburocratica no pudo resolver.

B 1.- El primero es el relativo a la definicion del cliente.

*! Ibidem, pag. 96 a la 98
32Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, pag. 98, 99 y 100.
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B 2.- Por otro lado, la flexibilidad presupuestal que esta visibn supone
conlleva un riesgo serio respecto al modo en que el dinero publico podria
ser utilizado.

B 3.- El tercer problema no resuelto esta en la definicion de los propadsitos.

La definicibn de las politicas también supone una competencia entre
intereses contrapuestos por fijar el sentido y aun el significado de las decisiones
del gobierno, que suele suceder en muy distintas arenas decisorias como:

B el Poder Legislativo,

B |as esferas subnacionales,

B |as interpretaciones jurisdiccionales,

B |a opinién publica o el juego de partidos.

B El cuarto y ultimo de los problemas no resueltos por esa Vvision
posburocratica se refiere a su imprecisién sobre los sistemas de rendicion
de cuentas a los que responderia.

La critica enderezada por los defensores de la ilusion posburocréatica
acierta en advertir que las burocracias de principios del siglo XXI se han
convertido en aparatos de poder de grandes dimensiones, que generan altos
costos con rendimientos decrecientes y que producen resultados insatisfactorios.®

1.3.10.- La accién publica

Existen diferentes momentos de aprendizaje y adaptacion para los
implementadores, es decir, se pasa por una evoluciébn constante durante la
ejecucion de una politica publica.

Esta evolucion debe obtener condiciones necesarias para definirlas y a su
vez reconocer a los actores y los intereses involucrados en su primera definicion.

La Acciéon Pdblica, segun Merino, “no se hace en abstracto, sino con
personas de carne y hueso que actian en circunstancias definidas, mediante
procesos deliberativos matizados por la dotacion de poder, informacion y situacion
entre los actores que la encarnan.”*

** |bidem, pag. 100 a la 104.
34Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, pag. 105 a la 108
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El andlisis de la accion publica no se limita al estudio del papel que
corresponde a los funcionarios del Estado en el disefio y la implementacion de las
politicas publicas sino que, con razén, incluye también:

1. las condiciones de regulacion

2. los intereses enfrentados
3. las mudanzas en las preferencias y
4. el ambiente politico y organizacional en el que se toman decisiones.

Merino concluye esta parte afirmando que el mejor modelo seria el que
fuera capaz de adaptarse a los problemas publicos por abordar, de manera
temporal y con la mayor atencidn posible a las reglas procedimentales destinadas
a la construccion, el seguimiento y la correccién de las decisiones tomadas sobre
la marcha.

1.4.- Proceso y etapas
El llamado Proceso de las Politicas incluye etapas como:
B La seleccion y
B |a definicion de problemas publicos que habrian de afrontarse,
B una etapa de disefio y
B una red de implementacion,
B y la evaluacion de sus resultados.

Merino explica que en la practica las Politicas Publicas se van disefiando,
implementando, evaluando y reestructurando a la vez.

Pero para fines analiticos su concepcion como un ciclo articulado ayuda a
identificar con la mayor exactitud posible los obstaculos que podrian afrontar
durante su periodo de vida en busca de los resultados que las justifican. *°

* |bidem, pag. 101
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1.4.1.- Momentos

El Ciclo de las Politicas es entendido como un proceso compuesto, al menos, de
cuatro momentos:

1.- La seleccion de una teoria de entrada, que es indispensable para seleccionar
los problemas publicos que eventualmente seran motivo de una intervencion del
Estado;

2.- El disefio de un mapa de ruta, basado en la definicion del problema
seleccionado y en la planeacién de la accion a seguir;

3.- La accién misma, que a su vez esta sujeta a las condiciones propias de la
implementacion en la que habra de desenvolverse la puesta en acto de la politica
publica ya disefiada;

4.- Y finalmente la evaluacion a través de la cual habrian de estimarse los
resultados de cada una de las acciones emprendidas conforme a los objetivos y
los procesos establecidos.*

1.4.2.- Seleccion y definicion del problema

Para iniciar la politica es importante definir el problema ya que sin ello no se puede
incluir en la agenda, es por ello que primero seleccionan el problema y
posteriormente definen el mismo desde algun caso dandole sentido a como es que
se va a resolver, y los tomadores de decisiones son los que deberan tomar en
cuenta la definicion desde sus consecuencias y efectos para poder tomar una
mejor decision.

Definir un problema significa también comenzar a solucionarlo. Si solamente
se enunciara por sus efectos o habiéndolo definido no se asumen las
consecuencias, la accion del Estado ya no sera una Politica Publica sino una
decisién politica, a secas, indica Merino. *’

1.4.3.- Disefio e implementacion

La parte mas completa de toda Politica Publica es la implementacion o, si se
prefiere, el campo de batalla, sefiala Merino

En todo proceso de implementacion hay, siempre o invariablemente:

B dificultades no previstas,

36Merino, Mauricio. Politicas Publicas. CIDE, México, 2013, pag. 112 ala 115.
* |bidem, pag. 120 a la 123.
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B resistencias culturales,

B objeciones puntuales de terceros actores

B y nuevas limitaciones normativas y presupuestales.®
1.4.3.1.- Imperfecciones

La literatura de las Politicas Publicas coincide en que ningun disefio puede aspirar
a la perfeccion al menos por tres razones:

1.- El principio de racionalidad limitada, que sefiala que la informacién con la que
se elabora unapolitica nunca es definitiva y resulta imposible prever todas las
dificultades potenciales que enfrentara la implementacion.

2.- Porque las preferencias de los actores involucrados en la Politica Puablica
pueden cambiar con el tiempo, con el acceso de nueva informacion no disponible
durante la fase de disefio, o por el juego de intereses que la propia Politica
Publica puede afectar durante la implementacion misma.

3.- Por tanto los recursos destinados a la implementacion, como el tiempo
disponible, son siempre escasos, y cualquier demora o carencia respecto al disefio
original puede afectar el curso de la red de decisiones y acciones.*

1.4.3.2.- Criterios

En realidad el ciclo nunca termina. De aqui la importancia de mantener tres
criterios a lo largo del proceso de la implementacion:

1. Una comunicacién tan abierta, franca y constante como sea posible
entre los grupos de tarea asignados, volviendo invariablemente al
ndcleo dentro de la politica y evitando la desviacién de los fines
como secuela de intereses burocraticos o personales enfrentados.

2. El liderazgo explicito de la politica, claramente asignado a una
persona, 0 a un equipo de trabajo, sobre la base de los resultados
gue se esperan de la politica y no sélo por su jerarquia.

3. El cuidado puntilloso de los indicadores de resultados a partir de los
dos criterios anteriores.

*® |bidem, pag. 123.
** |bidem, pag. 116y 17
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La implementacion es lo que pone a prueba todo ya que es en este punto
donde se demuestra la verdadera coordinacion de los implementadores y la eficaz
planeacion de la politica, aclarando que esta sujeta a cambios por diversos
factores lo que la hace impredecible.

Incluso es importante sefialar que es aqui en donde los diferentes
intereses surgen y donde se pueden tener problemas con los recursos disponibles
para la ejecucion de la misma.*

1.4.3.3.- Dificultades

La logica es sencilla, argumenta Merino, en cuanto a dificultades o problemas de
la implementacion, como pueden ser:

B Si una Politica Publica contempla la ejecucion de objetivos contrapuestos a
los intereses y a los valores de los identificados como responsables de
llevarla a cabo;

B Procedimientos muy complejos para las capacidades de esos agentes;

B Requerimientos que excedan la disponibilidad de los recursos humanos o
econdémicos de las organizaciones que integran los agentes;

B Y actividades diversas que surjan durante su implementacion.

El supuesto ideal para llevar a cabo una Politica Publica es que cada
organizacion realice un conjunto acotado de procedimientos rutinarios para cumplir
con sus propésitos, con recursos suficientes y a través de una red de
implementacion acotada e incremental.

“En la practica las politicas que exigen la concurrencia de muy distintas
organizaciones se enfrentan al desafio de la multiplicacién de opciones
para cumplirse con éxito y, en consecuencia, a la necesidad de adaptarse
exitosamente a tantas circunstancias diferentes como organizaciones

. |
haya en su red de implementacion.

1.4.4.- Evaluacion

Actualmente existen tantos métodos y referencias dedicados a la evaluacion que,
tras la lectura de los principales, se puede llegar a pensar que la evaluacién corre
el riesgo de convertirse en un catadlogo de metodologias, argumenta Merino.

% Ibidem, pag. 136.
* lbidem, pag. 146
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Evaluar significa sefalar el valor de una cosa y, con mas precision,
estimar, apreciar, calcular el valor de una cosa.

Por eso Majone propone una analogia entre los programas de investigacion
cientifica y las Politicas Publicas, sugiriendo la existencia de un nucleo duro en el
que estan las convicciones firmes derivadas de una definicion previa del problema
que se requiere atender para llegar a una evaluacion correspondiente acertada. *2

1.4.4.1.- NUcleo

En el ndcleo duro de una politica se encuentran por lo menos tres cosas que no se
pueden pasar por alto, como las describe Merino.

B La primera se refiere a la causalidad del problema que se quiere atender:
las causas que haya generado, a juicio del analista de politicas y de quien
toma las decisiones, el problema que se ha seleccionado.

B La segunda se refiere a la forma en que se quiere modificar el statu quo: el
punto al que quiere llegarse o, si se prefiere, el resultado especifico que
quiere producirse tras la intervencion del Estado.

B Y la tercera es la argumentacién exacta sobre el sentido y el propdésito de
la politica que se esta llevando a cabo, a partir de los valores que se
defienden y que le dan sentido a la intervencion.

En el ndcleo lo que interesa es saber cudl es la meta que quiere lograr el
Estado, ubicado en el tiempo y tomando en cuenta los recursos disponibles, y
claramente argumentado para poder resolver el problema publico. Esto estara
incluido en la evaluacién ya que es un punto muy importante.

La implementacion siempre estara sujeta a cambios por diferentes factores.
Uno de ellos y el mas importante es el contexto, el cual hace que cambien algunas
cosas dentro de la politica, incluso que las decisiones cambien, sin embargo existe
el nucleo duro el cual se convierte en la herramienta que avala los propositos
iniciales de la politica.

Eventualmente pueden ocurrir desviaciones deliberadas de los propdsitos
formales, destinadas a disfrazar actos de corrupcion, como trampas de disefio
para aparentar que se cumple con un procedimiento razonable mientras los
recursos se emplean para favorecer intereses propios, lo que debe ser reconocido
por una adecuada evaluacion de las politicas implementadas.

* |bidem, pag. 146 a la 149.
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Se ha tratado de aplicar métodos precisos para evitar este tipo de
situaciones, que afectan a las politicas y que las hace terminar con desviaciones,
sin embargo no se ha logrado eficazmente esto, por lo que la evaluacidén esta
sujeta a estos sucesos y a estas circunstancias. **

1.4.4.2.- Anélisis

Por otra parte, sefiala Merino, existe un acuerdo generalizado en que el andlisis de
las politicas, sea cual sea su metodologia o enfoque, comparte al menos tres
rasgos basicos:

B Su objetivo de estudio,
B Su orientacién aplicada, y
B Su autocontencion.

1.- El primero hace referencia al hecho de que, aun cuando siga discutiéndose, el
objetivo de estudio es y seguird siendo el cémo seleccionar y definir los problemas
publicos, de tal forma que se incremente la eficiencia y la eficacia de las politicas
para enfrentarlos.

2.- De ahi su segundo rasgo caracteristico, relativo al sentido practico del analisis.

3.- Por dultimo, la autocontencion como rasgo del andlisis de las politicas hace
referencia a la necesidad de utilizar los diversos enfoques y métodos de estudio
para que se logren los propdsitos del analisis.

Ello implica reconocer que en los diferentes momentos por los que atraviesan
las politicas deberan enfrentarse a diversas variables, las que responden a
caracteristicas diferentes, pues pueden ser:

B econdmicas,

B organizacionales,
B institucionales,
B burocraticas,

B entre otras.

Si la evaluacion es una valoracion, esto solamente se puede hacer en funcion
de los propositos que cada politica publica dice defender, asi como de lo que
deben hacer los servidores publicos responsables de llevarlas a cabo.

* Ibidem, pag. 120 ala 126
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Evaluar se convierte en un ejercicio fundamental para revisar la coherencia
de las politicas consigo mismas, con los valores que involucran y con los medios
que emplean.

Evaluar no es dar un informe de si la politica fue exitosa o no, es mas que
eso, ya que los implementadores, es decir, los funcionarios publicos, son los que
se convierten en los evaluados. Estos tienen la tarea de llevar a cabo la misma,
tomando decisiones que favorezcan la implementacion de la politica y haciéndola
salir a flote. Sin embargo el autor comenta que las Politicas Publicas no pueden
preverlo todo en el momento en que se disefian.**

A manera de ejemplo del andlisis de politicas se incluye un grafico retomado
del texto de Mauricio Merino:

Modelo de analisis de las politicas publicas.
Cuadro 1

Teoriadeentrada | .| gyplicacion causal ——>|  Interpretacion

(nucleo duro)

Lineas de accion
(cambio)

Fuente: Merino, Mauricio. Politicas Publicas. Pdg. 155

* Ibidem, pag. 148 a la 154.
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CAPITULO 2

Politicas de Atencion a la Discapacidad.

2.1.- En la historia

Las personas adoptamos diferentes actitudes hacia los individuos con deficiencias
y/o discapacidades a lo largo de la historia, lo cual hace que ello forme parte de la
cultura de atencidén y trato hacia estos seres humanos.

Estas actitudes implicaron progresos y contradicciones que oscilaron entre
una postura activa o positiva, que entendié la deficiencia como fruto de causas
naturales, con posibilidades de tratamiento, prevencion e integracion, y otra pasiva
0 negativa, que relaciond las deficiencias con causas ajenas al hombre,
considerandola como una situacion incontrolada, inmodificable y estrechamente
relacionada con el animismo, el pecado, el demonio y el castigo de los dioses. *°

2.1.1.- La antiguedad

Los especialistas en medicina prehistérica y paleo-patologia, han corroborado la
existencia de diversos tipos de enfermedades y alteraciones congénitas en la
antigledad, tales como asimetrias Oseas, gigantismo, alteraciones dentarias,
enanismo, artritis y raquitismo, entre otras. Para determinar lo anterior se recurrié
a la medicina pre-técnica y el animismo.*®

La medicina pre-técnica se basé en la aplicacion de remedios que habian
demostrado su eficacia en casos similares o bien en la experimentacion de nuevos
tratamientos. Con el transcurrir de la historia estas practicas evolucionaron a
formas terapéuticas mas complejas, como las trepanaciones y la utilizacién de
astillas de arbol para inmovilizar fracturas. *’

Por su parte, el animismo consideraba que los males eran provocados por
otro tipo de poderes ajenos a la intervencion humana y que por lo tanto exigian
una curacion espiritual.

** |nstituto Nacional de Estadistica, Geografia e informatica. Las personas con discapacidad en México: una
vision central. México, 2004, pag. 1.

*® idem

* fdem.
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Una practica comuan en algunas culturas, considerada como la mas extrema
de rechazo hacia las personas con deficiencias, fue el infanticidio que se mantuvo
vigente durante varios siglos.*®

2.1.2.- Grecia

Se sabe que en la antigua India los nifios con malformaciones eran arrojados al rio
Ganges, mientras que en el Codigo de Manu se regulaba el infanticidio de los
nifios afectados de ceguera y otras enfermedades graves.

“La sociedad griega de los siglos V al Il a.C. se caracteriz6 por el culto a
la salud y a la belleza fisica, llegando al extremo del infanticidio motivado
por la eugenesia. Segun las narraciones de Plutarco, el progenitor no
estaba autorizado para criar a su hijo recién nacido, sino que debia
llevarlo a un lugar donde se reunian los mas ancianos de la comunidad,
quienes examinaban al menor. Si lo encontraban en condiciones 6ptimas,
daban la instruccién de criarlo; pero si se trataba de nifios débiles o con
apariencia inusual, eran llevados a un sitio denominado Apéthetas (lugar
de abandono) en el monte Taigeto, desde donde eran despeﬁados.49

La ideologia griega a este respecto se expresa claramente en “La Politica”,
una de las mas importantes obras de Aristételes, donde se establecia que “para
distinguir a los hijos que es preciso abandonar de los que hay que educar,
convendra que la ley prohiba que se crie a los que nazcan deformes”.*®

De manera paralela a estas actitudes pasivas 0 negativas se observaron
importantes avances en las formas terapéuticas que dieron paso a la medicina
técnica, donde la naturaleza o physis fundamenté las practicas médicas para la
atencion de enfermedades y deficiencias.

De la época clasica griega resalta la figura de HipGcrates, que es
considerado el padre de la medicina y el primero en atribuir causas biologicas a
las enfermedades, disfunciones y deficiencias.>*

2.1.3.- Roma.

Por su parte, los romanos mostraron actitudes diversas ante la discapacidad; por
un lado, practicaron el infanticidio, la mutilacién para mendicidad y la compra de
hombres con alteraciones fisicas o deformidades, para diversion.

*® [dem.

9 Aguado Diaz, Antonio Ledn. Historia de las deficiencias. Coleccion tesis y praxis. Escuela Libre Editorial,
Fundaciéon ONCE. Madrid , Espafia. 1993. Pag. 27.

*% f{dem.

> {dem.
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En el extremo opuesto establecieron importantes medidas para la
asistencia de la poblacion necesitada como el hospedaje para enfermos, el refugio
para nifios abandonados y la creacién del primer hospital del que se tiene noticias,
la ciudad-hospital fundada por el obispo San Basilio, en el afio 370.2

Es en las culturas antiguas donde se inicia el reconocimiento de la
necesidad de ofrecer un trato mas humano hacia las personas con discapacidad.
Confucio hablaba de la responsabilidad moral, amabilidad y ayuda a los débiles.
Buda promulgd principios de compasion, caridad y generosidad, mientras que el
cristianismo proclamo la igualdad de todos los hombres, el amor y la atencion de
los mas necesitados.®

2.1.4.- Edad Media

Durante la Edad Media los preceptos cristianos fueron traducidos por la iglesia,
dando lugar, paradojicamente, a la tradicién demonolégica.

La iglesia catolica en la Europa occidental medieval fue la Gnica institucion
benéfica donde se practicO medicina monastica (el monje reemplaz6 al médico),
con lo que se ven fortalecidos los diagnosticos relacionados con la posesion
diabdlica, principalmente entre las personas con discapacidades mentales.

“San Agustin, el hombre a quien se le atribuye haber llevado el
cristianismo a Inglaterra al finalizar el siglo VI, proclamé que la
insuficiencia era un castigo por la caida de Adan y otros pecados. En el
mismo sentido, el Malleus Maleficarum, escrito en 1487, establecié que
cuando el paciente no encuentra alivio en los medicamentos, antes bien,
empeora con ellos, la enfermedad es producto del demonio y que los

nifios con deficiencias eran producto de las practicas de brujeria de sus

” 4
madres .5

Asi las personas con insuficiencias eran la prueba viviente de la existencia
de Satanas y de su poder sobre los hombres; por lo que en muchos casos fueron
juzgados y castigados por la inquisicion.

Martin Lutero afirmaba que veia al diablo en los nifios discapacitados y
recomendaba que se les matara.

> {dem.

>* Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e informatica. Las personas con discapacidad en México: una
vision central. México, 2004, pag. 2.

> Aguado Diaz, Antonio Ledn. Historia de las deficiencias. Coleccion tesis y praxis. Escuela Libre Editorial,
Fundaciéon ONCE. Madrid , Espafia. 1993. Pag. 39.
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Contrario a estas practicas, se desarrolld6 una importante corriente de
humanitarismo cristiano bajo el cual se crearon diversos sanatorios, hospitales y
asilos.

La influencia que tuvieron las civilizaciones griega y romana en la Europa
medieval también se refleja en la mezcla de las culturas espafiola y prehispéanica,
y se observa también en las concepciones y actitudes que actualmente tiene
nuestra sociedad hacia las personas con discapacidad.*

2.1.5.- Edad Moderna

La modernidad la podemos identificar por dos procesos historicos: la invasion y
conquista del continente americano y por otra parte la reforma protestante que
puso fin a la relativa unidad religiosa europea.

2.1.5.1.-Indios Americanos

Con ello hay que remontarnos a la ideologia que tenian los pueblos indigenas
americanos ya que para ellos el que una mujer tuviera un hijo con discapacidad
implicaba el abandono o la muerte, pero este principio no aplicaba para todas las
tribus indigenas, como en el caso de los Inuits, y también en pueblos némades de
la costa del Pacifico.

Entre los mayas de Centroamérica (en los actuales México y Guatemala)
sabemos por testimonios de cronistas que trataban con gran bondad a las
personas con discapacidad fisica y a ancianos/as incapaces de mantenerse.

Entre los indigenas de Norteamérica los miembros impedidos de trasladarse
eran cuidados por el resto de la comunidad aunque eso representara el sacrificio
de los intereses comunes. De hecho las comunidades de las grandes llanuras
norteamericanas contaban con una lengua de sefias, que no era privativa de las
personas con discapacidad auditiva sino que se empleaba para comunicarse con
otras etnias. En la isla de Manhattan vivia una etnia en la que un gran namero de
sus integrantes eran sordos debido a la herencia de desarrollo de un gen
dominante y que se comunicaban con una lengua gestual.

Entre los Incas del area andina de Sudamérica era comun la amputacion de
extremidades enfermas o con limitaciones, y se realizaban esfuerzos por
compensar la discapacidad.®®

> |nstituto Nacional de Estadistica, Geografia e informatica. Las personas con discapacidad en México: una
vision central. México, 2004, pag. 2.

> Andrés, Luciano. “Breve historia de las personas con discapacidad: De la opresién a la Lucha por sus
Derechos”, en: http://www.rebelion.org/docs/192745.pdf. Consultado el 16 de agosto del 2015 a las 12:37.
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Cuando llegan los espafioles a las islas del Caribe comienza una etapa de
conquista del continente en la que participaron las potencias europeas.

2.1.5.2.- Esclavitud y Capitalismo

Para 1511, con el exterminio de la gran poblacién indigena caribefia a través de
los trabajos forzados y las enfermedades que consigo trajeron los esparioles,
éstos comenzaron a introducir esclavos africanos.

Con esto se comenz6 a comercializar a los esclavos, pero en este comercio
no habia la discriminacion de quienes eran aptos o lo que eran incapaces de
realizar trabajos, ya que mientras sirvieran para trabajar y pudieran desplazarse,
era mano de obra explotable.>”

Lo anterior dio lugar al surgimiento del capitalismo, como sefialan Marx y
Engels: “el descubrimiento de América y la circunnavegacion de Africa ofrecieron a
la burguesia en ascenso un nuevo campo de actividad. Los mercados de India y
China, la colonizacion de América, el intercambio con las colonias, la
multiplicacion de los medios de cambio y de las mercancias en general
imprimieron al comercio, a la havegacion y la industria un impulso hasta entonces
desconocido y aceleraron con ello el desarrollo revolucionario de la sociedad

feudal en descomposicién”.>®

2.1.5.3.- Reforma y Renacimiento

El otro elemento en esta etapa fue la reforma protestante que no representd un
alivio para las personas con discapacidades. Martin Lutero y Joan Calvino
denominaban a estas personas como “habitadas por el demonio” y por lo tanto
eran humillados o sacrificados de diferentes formas segun la discapacidad que
tuvieran, por ejemplo a los discapacitados mentales les ponian jaulas que eran
llamadas “jaula de los idiotas”.*

Por otro lado la medicina renacentista habia hecho grandes avances como
consecuencia de la gran cantidad de heridos que producian las guerras de
conquista y de religion. Ambroise Paré (1510- 1592) invent6 una técnica para ligar
las arterias a los mufiones en las amputaciones y comenz6 a utilizar forceps y

57 . . .z . P ,
Joly, Eduardo. “La discapacidad: una construccién social al servicio de la economia”, en

http://www.rumbos.org.ar/discapacidad-una-construccion-social-al-servicio-de-la-economia-clase-
facderuba, 2007.

>8 Marx, Karl y Engels, Friederick; El manifiesto comunista, Buenos Aires, Coleccién Nogal, Gradifco, 2001,
pag. 20.

> Andrés, Luciano. “Breve historia de las personas con discapacidad: De la opresién a la Lucha por sus
Derechos”, en: http://www.rebelion.org/docs/192745.pdf. Consultado el 20 de agosto del 2015 a las 10:32.
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suturas para atar heridas. En Alemania por su parte comenzaron a utilizarse
protesis y aparatos ortopédicos muy desarrollados.

En muchos estados europeos comenz6 a tomar fuerza la idea de que debia
existir una responsabilidad social hacia las personas con discapacidad.®°

En Inglaterra en el siglo XVI se origin6 una merma de la riqueza. La iglesia
peled por el poder con la monarquia, lo que causé que el monarca absolutista
Enrique VIII (1491- 1537) fundara la Iglesia Anglicana en oposicion al catolicismo,
que paso a ser perseguido.

Por entonces se produjo un incremento de las personas que dependian de
la ayuda social debido a las plagas y malas cosechas, asi como al flujo constante
de pobres provenientes de Gales e Irlanda. Como consecuencia del temor a las
“‘bandas de pordioseros”, los jueces locales exigieron una respuesta adecuada.

Para asegurar la lealtad a la Monarquia, la dinastia de los Tudor dicté la Ley
de Pobres en 1601 que proveia asistencia econémica a aquellas personas que
antes dependian de la caridad de la Iglesia.

Pero la ley de 1388 obligaba a los funcionarios a separar entre pobres
«merecedores», que incluia las personas con discapacidad, y los «no
merecedores», lo que propiciaba el recelo entre las personas dependientes de la
beneficencia.

Ademas, para tener acceso a la asistencia social, las personas pobres
perdian sus derechos civiles y su condicion de ciudadania. A partir del siglo XVI la
creciente burguesia urbana a la que se referian Marx y Engels, comenz6 a
interesarse en el tratamiento de las personas con discapacidad.®*

2.1.5.4.- Investigacion y Educacion

Algo importante que se produjo en Gran Bretafia, Holanda, Alemania y la
peninsula itélica fue la investigacién sobre la educacién para personas sordas.

En Francia se inici6 en el siglo XVIII la ensefianza de personas sordas con
base en lengua de sefias, consiguiéndose niveles educativos muy considerables a
fin de que pudieran realizar tareas, entre ellas la educacion de sus semejantes.

60 ¢
Idem.

61 ¢
Idem.
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En 1620 Juan de Pablo Bonet publicé su “Reduccién de las Letras y Arte
para ensefar a hablar a los Mudos”, considerado como el primer tratado moderno
de Fonética y Logopedia, mediante el cual se podia ensefar una lengua de sefas
uni-manual a personas sordas e hipo-acusicas (llamadas entonces «sordomudas»
debido a su falta de oralidad).

Por otra parte quienes padecian trastornos psiquicos, denominados
«imbéciles», «dementes», «débiles mentales» o0 «locos/as», eran recluidos en
Asilos o manicomios sin recibir ningun tipo de atencion médica. El trato hacia esas
personas se limitaba a su aislamiento del resto de la sociedad.®?

2.1.5.5.- Las Dos Revoluciones

La Revolucién Francesa que comenzé en 1789 estuvo influenciada por las obras
de pensadores de la llustracion como Voltaire, Rosseau y Locke, quienes llevaron
a la sociedad a examinar la vida y el mundo con base en la experiencia humana.
Como resultado las personas con discapacidad comenzaron a ser vistas como
responsabilidad publica en la naciente sociedad industrial.

Ya no eran concebidas como “diferentes” sino que de acuerdo a los ideales
de Libertad, Igualdad y Fraternidad se empezé a pensar en la posibilidad de que
pudieran llevar una vida “normal” si se le proporcionaban los medios adecuados.®®

Entre 1780 y 1790 se produjo en algunas regiones de Inglaterra —como el
caso de Manchester-, un aceleramiento del crecimiento econémico.

Este proceso que daria en llamarse «la Revolucion Industrial» no
implicaba sOlo cambios cuantitativos en torno a la produccion sino también
cualitativos en el sentido en que se realizaban en el marco de una economia
capitalista.

El advenimiento de una economia capitalista basada en la produccion
industrial llevé a una division técnica del trabajo en la cual los propietarios de los
medios de produccion —la burguesia- procuraron contratar solo a quienes
consideraban capaces de realizar tareas repetitivas durante largas horas de
trabajo —jornadas de 14 a 18 horas- en condiciones francamente inhumanas.®*

*2 |bidem, pag. 12.
63 ¢
Idem.
o4 Andrés, Luciano. “Breve historia de las personas con discapacidad: De la opresién a la Lucha por sus
Derechos”, en: http://www.rebelion.org/docs/192745.pdf. Consultado el 20 de agosto del 2015 a las 11:39.

34



Al paso del tiempo se not6 que la industria capitalista dejaba un gran niamero
de personas con discapacidad, como se puede apreciar en este fragmento:

“En Manchester, se puede ver, aparte de numerosos lisiados, un gran
numero de mutilados; uno ha perdido todo el brazo o el antebrazo, otro
un pie, aun otro la mitad de la pierna; tal parece que se halla uno en
medio de un ejército que regresa de una campafia. Las partes mas
peligrosas de las instalaciones son las correas que trasmiten la energia
del eje a las diferentes maquinas, sobre todo cuando tienen curvas, lo
cual, es cierto, cada vez es mas raro; quienquiera que sea atrapado por
esas correas es arrastrado por la fuerza motriz con la rapidez del
relampago, su cuerpo es lanzado contra el techo y después contra el

suelo con una violencia tal que raramente le queda un hueso intacto y la

muerte es instantanea”.®®

2.1.5.6.- Discapacidad e Instituciones

Fue en este contexto que se empezd a utilizar el concepto de «Discapacidad»
entendida como la incapacidad para ser explotado con el objeto de generar
ganancia para la clase capitalista.

Las personas consideradas «discapacitadas» junto con los pobres en
general, comenzaron a ser vistas como un problema social y educativo, y
progresivamente segregadas en instituciones de todo tipo, tales como los
“hospitales generales” franceses, los workhouses (hogares para pobres donde se
los obligaba a trabajar), asilos (como el que se credé en Montpellier), colonias,
escuelas especiales (en 1881 aparece la primera escuela publica para personas
con discapacidad mental en Leipzig, y para 1863 habia 22 escuelas para sordos
en Estados Unidos) o la céarcel (a través de la represion utilizando leyes de
vagancia y mendicidad).

El desarrollo de estas instituciones, tal como las definieron Foucault o
Althusser, adquiri6 mayor sentido con el surgimiento del sistema capitalista,
combinandose el control fisico del cuerpo con el control de las mentalidades.

Las instituciones de encierro no tenian como objetivo sacar de circulacién a
estas personas sino “normalizarlas” para que encajaran en la sociedad. Las
carceles, las escuelas, los talleres y los hospitales cumplian el mismo objetivo
disciplinario. Aunque no se recluyé a todas las personas con discapacidad, la
existencia de estas instituciones marcé su destino en el imaginario colectivo.®®

65 . . . .y . s . .
Engels, Friedriks; “La situacién de la clase obrera en Inglaterra, edicion original de 1845”, en:

http://www.marxismoeducar.cl/me-01a.htm, 2001. Visto el 16 de agosto del 2015 a las 11:45 pm.
60 Andrés, Luciano. “Breve historia de las personas con discapacidad: De la opresidén a la Lucha por sus
Derechos”, en: http://www.rebelion.org/docs/192745.pdf. Consultado el 21 de agosto del 2015 a las 16:05.
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2.1.6.- Siglo Veinte

La vision internacional de los derechos humanos, que nace con la publicacion de
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, el 10 de diciembre de 1948,
afirma en su primer articulo la igualdad de todos los seres humanos en los
términos siguientes:

“Todos los hombres nacen libres e iguales en dignidad y derechos y

dotados como estan de raz6n y conciencia, y deben comportarse

fraternalmente los unos con los otros”.®’

2.1.6.1.- Derechos Humanos

El contenido de la Declaracion Universal de Derechos Humanos sefala el
estandar comun a ser alcanzado por todos los pueblos y naciones y establece que
‘la maternidad y la infancia tienen derechos a cuidados especiales y asistencia, y
describe la familia como la unidad grupal natural y fundamental de la sociedad”.®®

La Convencion sobre los Derechos del Nifio y la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad exigen que se reconozca a todos los
nifios, sin excepcion, como miembros plenos de sus familias, comunidades y
sociedades.

Esto implica sustituir la nocion tradicional de que se debe “rescatar” al nifio,
y sustituirla por la adopcion de medidas para erradicar las barreras fisicas,
culturales, econémicas, de actitud, de comunicacion y de movilidad que impiden la
realizacion de los derechos de la infancia, incluyendo el de participar activamente
en la toma de las decisiones que afectan a su vida cotidiana.®®

Por ser un texto con un impacto y fin tan especifico se convierte en un
documento muy importante, ya que los derechos de los nifios se basan en los
derechos humanos. La finalidad de este documento implica cambiar las actitudes
de la sociedad, incluyendo a los individuos de una forma focalizada y planeada,
frente a los que por razones culturales excluyen a los individuos diferentes que
pueden llegar a tener este tipo de actitudes por ignorancia. Pero es a través de
este tipo de textos que se trata de implementar la igualdad de oportunidades.

%7 visto en http://www.cud.unlp.edu.ar/uploads/docs/libro_eroles_fiamberti.pdf 14 de enero del 2015 a las
8:43 pm.

% visto en http://www.humanium.org/es/derechos-humanos-1948/ 26 de agosto del 2015 a las 10:54.

% Estado mundial de la infancia 2013. Nifios y nifias con discapacidad. UNICEF. Pag. 11.
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2.1.6.2.- Personas con discapacidad

También “La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”
destaca el papel de la familia como unidad natural de la sociedad y el apoyo que el
Estado debe dar a la familia. Manifiesta que “las personas con discapacidad y los
miembros de sus familias deben recibir la proteccién y la ayuda necesarias para
que las familias puedan contribuir al goce pleno y equitativo de los derechos de las
personas discapacitadas”.”

Los niflos y niflas que tienen una discapacidad son muy vulnerables por lo
que es indispensable que tengan proteccion social ya que suele ser mas cara su
vida y por lo regular estas personas no tienen la oportunidad de obtener un buen
ingreso.

Y por obvias razones la familia carente de dinero requiere que algun familiar
cuide al discapacitado -por lo regular es el padre o la madre- y esto hace que los
ingresos econdmicos de esa familia sean mucho menores.

El acceso efectivo a servicios como educacion, salud, habilitacion
(capacitacion y tratamiento para realizar las actividades cotidianas), rehabilitacién
(productos y servicios tendientes a recuperar la funcion después de adquirido el
impedimento) y recreacién debe suministrarse sin costo alguno y ser compatible
con el objetivo de propiciar la maxima integracion social y desarrollo del nifio,
incluyendo los @mbitos cultural y espiritual.

Los Estados Parte de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad se han comprometido a tomar medidas para eliminar la
discriminacion contra los nifios y nifias con discapacidad y para dar prioridad a su
inclusién en la sociedad. La adopcién de estrategias nacionales de caracter
integral y con resultados medibles mejoraran las probabilidades de que todos los
nifios y las niflas puedan ejercer sus derechos

2.1.6.3.- Derechos del nifio

Medidas de esta naturaleza favorecen la inclusion en la sociedad, de conformidad
con el articulo 23 de la Convencién sobre los Derechos del Nifio, segun el cual los
nifos y ninas con discapacidad “deben gozar de una vida plena y decente, en
condiciones que garanticen la dignidad, promuevan la confianza en si mismos y
conduzcan a su participacién activa en la comunidad”.”

’® Estado mundial de la infancia 2013. Nifios y nifias con discapacidad. UNICEF. Pag. 13.
" Ibidem, pag. 16.
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La cooperacion internacional y el intercambio de informacion y asistencia
técnica, incluyendo los adelantos en materia de ensefianza y los enfoques
comunitarios hacia la intervencion precoz, podrian dar impulso a estas
aspiraciones. Los programas de asistencia para el desarrollo enfocados en la
infancia pueden ayudar tomando en consideracion tanto las necesidades de los
nifos y nifilas con discapacidad como las necesidades de sus familias,
particularmente en los lugares de ingresos bajos, donde los sistemas de
proteccion y promocion de los derechos de los nifios y nifias con discapacidad
pueden ser deficientes.”

2.1.6.4.- Inclusién y educacién

Con respecto a la inclusion de todos los humanos, sean o no discapacitados, la
Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura,
UNESCO, define la inclusién como:

“Una estrategia dinamica para responder en forma proactiva a la
diversidad de los estudiantes y concebir las diferencias individuales no
como problema sino como oportunidades para enriquecer el
aprendizaje™.

Las diferencias en educacion son lo comudn y no la excepcion, y la inclusién
consiste precisamente en transformar los sistemas educativos y otros entornos de
aprendizaje para responder a las diferentes necesidades de los estudiantes.

La inclusion es, por tanto, una nueva vision de la educacién basada en la
diversidad, en la que se destacan cuatro elementos fundamentales:

B La inclusién es un proceso, una busqueda permanente de la mejor manera
de responder a las diferencias.

B La inclusion busca identificar y remover barreras, estar atentos a los
obstaculos al aprendizaje y la participaciéon, y hallar la mejor manera de
eliminarlos.

B La inclusién se refiere tanto a la presencia como a la participaciéon y el
logro de todos los estudiantes.

B La inclusion pone especial cuidado en aquellos grupos de estudiantes con
mayor riesgo de ser marginados, excluidos o de tener rendimientos
menores a los esperados.

La educacion inclusiva se refiere a la capacidad del Sistema Educativo de
atender a todos, nifias y nifios, sin exclusiones de ningun tipo.

72 Estado mundial de la infancia 2013. Nifios y nifias con discapacidad. UNICEF. Pag. 16.
7 pagina oficial de la ONESCO visto en http://es.unesco.org/
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Para ello, es necesario abordar la amplia gama de diferencias que presentan
los estudiantes y asegurar la participacion y el aprendizaje de cada uno de ellos en
el marco de servicios comunes y universales. En definitiva, la educacion inclusiva
apunta a ser un gran avance para estos individuos.’

Habiendo resefiado y resumido apretadamente la visién histérica de las
politicas de atencion a la discapacidad en general, a continuacion se muestran, a
manera de ejemplos, las politicas seguidas en dos paises al respecto.

Uno es un pais desarrollado con gran historia en el tratamiento de los
derechos humanos, los que a partir de su Revolucion se promovieron después en
todo el mundo, que es Francia, y el otro es el ejemplo de un pais latinoamericano,
con muchas semejanzas en cuanto a desarrollo y cultura con el nuestro, como es
la Republica Argentina, de la que se han podido obtener datos respecto a sus
politicas publicas de atencién a los discapacitados gracias principalmente a la
web, como se demuestra adelante.

2.2.- En otros paises
2.2.1.- Francia

Se hace referencia al pais de Francia en esta investigacion ya que es el pais con
mejor sistema de proteccidn a las personas con discapacidad, los discapacitados
en este pais tienen protecciéon legal para que sus derechos sean respetados.
Ademas de contar con un sistema para el Reconocimiento de Trabajadores
Discapacitados, con las siglas (RQTH) (Reconnaissance de la Qualité de
Travailleur Handicapé) para poder atender a dicho sector en caso de que sufran
un ataque o problema en vias publicas o en sus trabajos. Este dispositivo es
Unicamente para las personas que pueden trabajar.

La integracion de los discapacitados tiene una larga historia en Occidente
ya que las politicas de la Unién Europea en materia social interaccionan bajo un
esquema de dependencia relativa con el proceso de convergencia, que se inserta
en un modelo de globalizacién neoliberal.”

Es decir, “la globalizacién y la union monetaria no pueden dejar de lado lo

importante que es el ambito de lo social en cualquier pais en donde se
76

encuentren estos dos factores.

" Educacién Especial, una modalidad del sistema educativo en Argentina: orientaciones I, coordinado por
Daniel Lépez. - 1a ed. - Buenos Aires: Ministerio de Educacion de la Nacidn, 2009, pag. 18.

75Diaz, Rosa. Espacio social europeo y personas con discapacidad, Universidad Pablo de Olavide de Sevilla.
Sevilla, 2006. Pag. 4

’® Ibidem, pag. 4
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Es por ello que en el Acta Unica, de 1987, la comunidad europea se
comprometia a fomentar el progreso social con una politica social comun que
permitiese la cohesion social. El liderazgo socialdemdcrata en muchas
instituciones europeas influyé en una concepcién mas amplia de la dimension
social.

A partir de esa fecha se toman en cuenta las necesidades sociales y por eso
posteriormente se construye un Estado de Bienestar, el cual poco a poco es
desmantelado por el sistema neoliberal hasta que se extingue, sin embargo
subsiste el interés del Estado por mantener la cohesion social.

Es por lo anterior que el Gobierno de Francia no deja de lado el tema de la
integracion de las personas con discapacidad y, a comienzos del mes de febrero
de 2005, promulga el proyecto de ley que reforma el dispositivo francés de
integracion de las personas con discapacidad — de treinta afios de antigiiedad —
luego de numerosas discusiones entre el Gobierno y su mayoria en el
Parlamento.”’

Esta ley se enfoca a darles igualdad de derechos y de oportunidades, asi
como la posibilidad de la participacion y la ciudadania a las personas con
discapacidad.

2.2.1.1.- Empleo

La instauracion de cuotas de empleos reservados a una categoria de trabajadores
es antigua. Una ley del 31 de marzo de 1919 habia reservado el 10% de los
empleos en las entidades de mas de 10 trabajadores a los mutilados de guerra.

La nocion de “trabajador discapacitado”, es decir, de persona cuya
capacidad de trabajo es reducida, data de una ley de 1957, que reserva el 3% de
los empleos a esta categoria.

No en vano la ley de obligacibn de empleo de los trabajadores
discapacitados del 10 de julio de 1987 es definida a menudo como la normativa
que ha instaurado el sistema de cuotas.”

77 Visto en http://sid.usal.es/idocs/F8/ART11363/francia_mejora_sistema.pdf el 28 de noviembre a las 10:07
pm.

% Las politicas a favor de los discapacitados en Francia. Eguzki, urteaga. Edit. Universidad de Huelva, 2010.
Espafia, pag. 80.
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En efecto, “en Francia el indice de desempleo y de las personas que
buscan empleo entre los trabajadores con discapacidad equivale a tres
veces el de la poblaciéon sin discapacidad, es decir, un 28,6 por ciento

- - - . »79
superior con respecto a un promedio nacional de 9,5 por ciento.

En esta ley se obliga al sector privado, que tenga 20 asalariados o mas, a
tener entre ellos a por lo menos 6 por ciento de trabajadores con discapacidad.

Si lo dictado no se cumple tiene que rendir cuentas un organismo: la
Asociacion para la Gestion de los Fondos para la Insercion Laboral de las
Personas con Discapacidad (AGEFIPH), encargado de supervisar estas
circunstancias.

El empleo en Francia es uno de los temas importantes en el que el gobierno
habia de tener un marco juridico que apoyara a la integracion social de las
personas con discapacidad, es por este motivo que establecieron en el articulo
L.5212-13 del Codigo de Trabajo que las personas reconocidas como trabajadores
discapacitados por la Comision de Derechos y Autonomia de las Personas
Discapacitadas (CDAPH) son:

1. Las victimas de accidentes de trabajo o enfermedades profesionales que
hayan sufrido una incapacidad permanente igual o superior al 10% vy
titulares de una pensidn por estos conceptos atribuida por el régimen
general o cualquier otro régimen de proteccion social obligatorio;

2. Los titulares de una pension de invalidez atribuida por el régimen general
de la seguridad social o cualquier otro régimen de proteccién social
obligatorio a condicién que la incapacidad reduzca la capacidad de trabajo
o de ganancia en 2/3, como minimo;

3. Los beneficiarios mencionados en el articulo L.394 del cddigo de pensiones
militares de invalidez y victimas de guerra;

4. Los beneficiarios mencionados en los articulos L.395 y L.396 del mismo
codigo;

5. Los titulares de una prestacibn o renta de invalidez concedida en las
condiciones definidas por la Ley 91-1389 de 31 de diciembre de 1991 sobre
la proteccion social de los bomberos voluntarios, en caso de accidente o
enfermedad contraidos durante el servicio;

6. Los titulares de la carta de invalidez definida en el articulo L.2413 del
cbdigo de accion social y de las familias;

7 Visto en http://sid.usal.es/idocs/F8/ART11363/francia_mejora_sistema.pdf el 28 de noviembre a las 10:07
pm.
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7. Los titulares de subsidio de discapacitados adultos.®

Si las personas discapacitadas se encuentran trabajando en un ambiente
donde desarrollan las mismas actividades que una persona normal, es decir, en un
ambiente ordinario, deben recibir la misma remuneracion por su trabajo y la paga
no puede ser inferior a la de los demas trabajadores que en él colaboren. Y para
que esto se cumpla las empresas cuentan con la ayuda de la AGEFIPG
(Asociacion de Gestion del Fondo para la Insercion Profesional de las Personas
Discapacitadas).

2.2.1.2.- Salud

Francia tiene un sistema para el Reconocimiento de Trabajadores Discapacitados,
con las siglas (RQTH) (Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé).

“El dispositivo esta disefiado para personas capaces de trabajar, pero
que tienen dificultades para ejercer ciertos tipos de actividades de
negocios debido a problemas de salud, enfermedades o

discapacidades.”81

Este dispositivo no solo esta disefiado para detectar a las personas con
discapacidades visibles, sino que también se plane6 para detectar enfermedades
que provoquen ausentismo, fatigas, o dolor, entre otros sintomas. Estos tipos de
problemas en un trabajador lo incapacitan para desempefar su papel en alguna
empresa, por lo tanto también pueden llamarse discapacitados.

“El RQTH es un dispositivo que puede beneficiar a cualquier persona con
discapacidad, y también a cualquier persona con una enfermedad cronica
(asma, diabetes, VIH, hepatitis, etc.) o un problema de salud con impacto
en el trabajo (artritis, problemas de vision, alergias a determinados
productos, etc.).”82

El sistema RQTH funciona de la siguiente manera:

Da acceso a una red especializada de las agencias para el empleo de las
personas. Estas agencias ofrecen apoyo para alentar el retorno al empleo de los
trabajadores con discapacidad.

8 yisto en http://www.empleo.gob.es/es/mundo/Revista/Revistal78/73.pdf el 27 de Febrero del 2015 a las
7:03pm.

# visto en http://www.arcat-sante.org/317/Reconnaissance_de_la_qualite_de_travailleur_handicape_
RTH_RQTH el 03 de abril del 2015 a las 07:03 pm.

% fdem.
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Facilitan el acceso a tomar algunos cursos adaptados para las personas que
enfrentan problemas de salud y permite acceso a los sistemas de apoyo al empleo
0 apoyo en la definicién de un proyecto profesional.®®

Los trabajadores con discapacidad oficialmente reconocida tienen derecho a
un horario laboral flexible si su condicion lo requiere. Es lo mismo para sus seres
queridos (los "ayudantes") si son necesarios para equilibrar la vida y la salud de
las personas con discapacidad.

Los trabajadores con discapacidad también tienen el deber de reclasificacion
si al cambiar su condicidén los hace incapaces de mantener su posicion actual.
Ellos también estan protegidos contra el despido improcedente.

2.2.1.3.- Educacion

La escolarizacion de los nifios discapacitados representa un reto decisivo para su
insercién social y laboral.

El escaso nivel formativo de las personas discapacitadas es la consecuencia
de las lagunas de la escolarizacion durante las décadas anteriores.

La acogida de nifios discapacitados en las mismas clases que los nifios
“validos” es también susceptible de cambiar la mirada de estos ultimos sobre la
discapacidad y de prevenir las discriminaciones y los comportamientos causados
por el desconocimiento.?

La escolarizacién de los nifios discapacitados se realiza en realidad segun
tres modalidades, a saber:

1) La integracion individual se produce en las clases ordinarias de la Educacion
nacional.

2) La integracion colectiva se hace en unas clases especializadas en el seno de
los centros de educacion nacional, especialmente en unas clases de integracion
escolar en primaria y en unas unidades pedagdgicas de integracion en secundaria.
Estas clases son de tamafio reducido, acogen Unicamente a unos alumnos
discapacitados y sus profesores disponen de un certificado de aptitud particular.

3) Los niflos cuya discapacidad esta considerada como demasiado importante
estan orientados hacia unos centros meédico-sociales.

8 Visto en http://www.arcat-sante.org/317/Reconnaissance_de_la_qualite_de_travailleur_handicape_
RTH_RQTH el 03 de abril del 2015 a las 07:03 pm.

¥ Las politicas a favor de los discapacitados en Francia. Eguzki, urteaga. Edit. Universidad de Huelva, 2010.
Espafia, pag. 82.
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“Estos fueron denominados hasta 2005 de “educacién especial’, dado
que la ley de 2005 ha sustituido esta denominacién por la de “educacion
adaptada”, que no depende de la educacion nacional sino del Ministerio

. »85
de Asuntos Sociales.

Con la ley de 2005 se ha tratado de cambiar el que la educacion sea
ordinaria para que pase a ser especializada para las personas con discapacidad,
haciendo que la responsabilidad del gobierno sea asumida y éste tome cartas en
el asunto. Tales esfuerzos han sido notables en el numero de nifios
escolarizados.®

“En el inicio del curso 2007, el nimero de nifios acogidos en clase
ordinaria era de 100,800, es decir un incremento del 113% en nueve
afos. Incluyendo las clases especializadas de la educacion nacional, este

ndmero alcanza 162.000, es decir un aumento del 57%."87

El afio 2003 fue el Afio Europeo de los Ciudadanos Discapacitados.

Por ello muchos paises que forman parte de la Union Europea desarrollaron
planes de accién para que las discapacidades sean un punto preferente en el
desarrollo de las politicas de cada nacién.

Los objetivos principales fueron:

B Cambiar la percepcion negativa que existe hacia las personas
discapacitadas.

B Establecer nuevas politicas que promuevan la igualdad de oportunidades y
la no discriminacion de las personas discapacitadas en todos los aspectos
de la vida.

B También proponer medidas de accién en relacion con la prevencién, la
atencion temprana y la rehabilitacion de determinadas discapacidades.®

Lo que el gobierno de Francia pretende es generar ciertas medidas para
mejorar las condiciones de los discapacitados y asi hacerlos independientes pero
sobre todo son medidas para que estos individuos no sufran de discriminacion.

® Las politicas a favor de los discapacitados en Francia. Eguzki, urteaga. Edit. Universidad de Huelva, 2010.
Espafia, pag. 83.
86

idem
¥ |bidem, pag. 82.
% Visto en http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/rehabilitacion-logo/discapacidades_en_la_infancia.pdf el 5
de febrero del 2015 a las 9:53 pm.
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La prevencion primaria se intenta realizar por medio del consejo genético a
las parejas antes de la concepcion, el seguimiento obstétrico durante el embarazo,
la deteccion precoz de metabolopatias, las vacunaciones, la seguridad vial, etc.

La prevencion secundaria se pone en marcha por medio de la atencion e
intervencion temprana y la rehabilitacion.

La rehabilitacién es un proceso limitado, cuyo objetivo es permitir que una
persona con una deficiencia alcance un nivel fisico, mental y/o social funcional
adecuado, dandole los medios de modificar su propia vida. #°

2.2.1.4.- Deportes

El deporte en Francia se caracteriza por tener una fuerte presencia en la gestion
del mismo, esto se menciona porque tiene un coédigo, el “Cédigo del Deporte”, que
se encarga de reunir las leyes aplicables al deporte. *

Aunque hubo leyes previas, la ley del 11 de febrero de 2005 - “para la
igualdad de los derechos y oportunidades, la participacion y la ciudadania de las
personas con discapacidad’- marca un verdadero cambio de direccidén en Francia
para la integracion de las personas con discapacidad.

“El objetivo general de la ley consiste en hacer que todos los ambitos de
la vida social sean accesibles a todos los tipos de discapacidades, vy el

deporte no escapa a este objetivo.”91

Para que el deporte pudiera ser accesible a las personas con discapacidad
se vincularon organizaciones desde hace mucho tiempo, sobre todo se vincularon
las federaciones deportivas especializadas como son:

B |a Federacion Francesa de Handisport,
B |a Federacion Deportiva de los Sordos de Francia (hoy integrada en la FFH)
B y la Federacion Francesa de Deporte Adaptado.

Las ya mencionadas se crearon para responder a necesidades especificas
que no tenian en cuenta las otras federaciones deportivas y que eran demandadas
por las personas con discapacidad por obvias razones.

% Visto en http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/rehabilitacion-logo/discapacidades_en_la_infancia.pdf

90 . “ . .z . . ” .
Vegas, Eric. “El proceso de integracion de las personas con discapacidad en el deporte”. Visto en

http://www.csd.gob.es/csd/estaticos/dep-adp/conda2/5-Eric-Vegas.pdf el 09 de abril del 2015 a las 12:04

pm. Pag. 1.

lidem.
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Los Juegos Paralimpicos y el deporte de alto nivel ofrecieron a estas
personas una vitrina y una legitimidad que era necesaria. Es importante mencionar
que existe también el Comité Paralimpico y Deportivo Francés (CNOSF).%

Por otra parte el Estado fij6 tres objetivos para que las personas con
discapacidad puedan ejercer un deporte.

1.- su acceso, sin importar la discapacidad, a las actividades fisicas y deportivas
de su eleccion, estableciendo condiciones que favorezcan su bienestar y que
permitan garantizar su seguridad.

2.- su integracion, favoreciendo la practica mixta.
3.- buscar la excelencia deportiva paralimpica.

Pero para ello necesitaba la ayuda de algunas instituciones y por tal motivo
se cre0 un Polo de Expertos Nacionales del Deporte, cuya misién es reunir la
informacion disponible y realizar acciones a nivel nacional que favorezcan la
practica deportiva y la integracion de las personas con discapacidad. Para
contribuir a ello se nombraron encargados para cada regidn y provincia,
constituyendo la red de “Deporte y Discapacidades”.*

El total de los medios financieros, técnicos, materiales y humanos que el
Ministerio de Deportes dedica a la practica deportiva para las personas con
discapacidad es de alrededor de 21 M€ anuales.

De ellos, 3M€ estan dedicados a la accesibilidad de las instalaciones
deportivas y 9,6M€ a la practica en los clubes deportivos.**

Sin embargo la poblacién de Francia es en su gran mayoria de edad adulta,
por lo que esto ha representado una dificultad para poder integrar a las personas
con discapacidad plenamente en los centros deportivos. Las dificultades pueden
ser de dos ordenes:

1.- Las construcciones e instalaciones precisan adecuarse a las normas pues 50%
de las salas tienen méas de 20 afios de antigliedad.

2.- No hay horarios disponibles de las instalaciones administradas por la ciudad vy
algunas zonas geogréficas estan poco equipadas y la disponibilidad para los
clubes es poca.

2 Vegas, Eric. “El proceso de integracion de las personas con discapacidad en el deporte”. Visto en
http://www.csd.gob.es/csd/estaticos/dep-adp/conda2/5-Eric-Vegas.pdf el 09 de abril del 2015 a las 12:08
pm. Pag. 1.
 |bidem, Pag. 2
94 ¢

Idem.
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Por otra parte también existen elementos que facilitan integrar a las
personas como son:

El tipo de deporte, sus valores, y su ambiente de practica.

La presencia de un encargado nacional en la federacion.

Los convenios con las federaciones especificas o institucion dedicada.
El material adaptado.

a conversacion en ambiente mixto.

El acceso a las competiciones para las personas con discapacidad.
La adaptacion a las normas de accesibilidad de las salas de deporte.

Determinados los puntos anteriores el CNDS —el establecimiento publico
encargado de la financiacion del deporte en Francia- aumentd los recursos en
favor de los clubes que acogen deportistas con discapacidad.

Estos proyectos son supervisados por los encargados de la red Deporte y
Discapacidad, que pas6 de menos de 1000 clubes con 10 disciplinas en 2003, a
mas de 7000 clubes y asociaciones sobre todo el territorio y un centenar de
disciplinas adaptadas, de verano como invierno.*®

2.2.2.- Argentina

En este proyecto es investigado el pais argentino ya que es el primer pais que
mas importancia le ha dado a la salud de las personas con discapacidad, asi como
también es el pionero en poner en practica un sistema de salud obligatorio para
atender a personas con discapacidad, ademas de ser un pais con varias
fundaciones en apoyo a este sector de la poblacion.

En Argentina, por decision de la Corte Suprema de Justicia, las empresas
de medicina pre-pagada deben cubrir, como minimo, el PMO (Programa Médico
Obligatorio) semejante al de las obras sociales en casos de rehabilitacién vy
mejoras de calidad de vida de personas con discapacidad.®®

» Vegas, Eric. “El proceso de integracion de las personas con discapacidad en el deporte”. Visto en
http://www.csd.gob.es/csd/estaticos/dep-adp/conda2/5-Eric-Vegas.pdf el 09 de abril del 2015 a las 12:08
pm. Pag. 3.
% vVisto en http://www.argentina.gob.ar/informacion/27-discapacidad.php 14 noviembre del 2014 a las
12:30 am.
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El Articulo 2° de la Constitucion Argentina establece que:

“Las entidades a que se refiere el articulo anterior deberan destinar sus
recursos, en forma prioritaria, para las prestaciones médico-asistenciales
minimas, sin perjuicio de mantener los servicios existentes, conforme a la
reglamentacion que se dicte. Tendra derecho al goce de todas las

prestaciones el personal en relacion de dependencia de la actividad
» 97

respectiva y su correspondiente grupo familiar primario”.
En este pais se tiene una estructura adecuada para la atencion de las
personas discapacitadas ya que se brinda atencidon en los siguientes puntos:

2.2.2.1.- Salud

La estructura de salud permite acceder a un sistema de proteccion integral de las
personas discapacitadas, tendiente a asegurarles atencion meédica, educacion y
seguridad social y concederles las franquicias y estimulos para neutralizar las
desventajas y posibilitarles su integracién en la comunidad.

El "Programa Nacional de Asistencia para las Personas con Discapacidad en
sus Relaciones con la Administracion de Justicia” fue creado con el fin de cumplir
con la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su
Protocolo Facultativo, promovido por la ONU, en particular con la obligacion de
Argentina, como Estado Parte de la Convencion, de garantizar el efectivo acceso a
la justicia de las Personas con Discapacidad (PCD).

En su sistema judicial resalta que en Argentina las personas con
discapacidad tienen oportunidad de tramitar su Certificado Unico de Discapacidad
(C.U.D.) que ofrece muchos beneficios para esas personas.

El CUD es expedido al amparo de las Leyes N° 22.431 y N° 24.901 por las
Juntas Evaluadoras de la Discapacidad.

Estas son habilitadas a tal efecto por la autoridad competente en todo el
pais, y el CUD constituye el documento publico mediante el cual se acredita, con
alcance nacional, la discapacidad de una persona.

La Ley N° 22.431 establece que el Ministerio de Salud de la Nacion, a través
del Servicio Nacional de Rehabilitacion, SNR, expedira el CUD con base en los
criterios de valoracion de la discapacidad establecidos por el SNR en ejercicio de
sus competencias rectoras normalizadoras.

%7 Visto en http://www1.hcdn.gov.ar/dependencias/dip/documentos/RL.109.05.00-1.pdf 14 noviembre del
2014 alas 12:47 am.
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El CUD es la llave de acceso al Sistema de Salud y a los beneficios
instituidos por la normativa en la materia, para las personas con discapacidad. El
trAmite es voluntario y consta de una evaluacion interdisciplinaria en la que los
profesionales determinaran, de acuerdo a la documentacion presentada por el
interesado, si se encuadra o no dentro de las normativas vigentes de certificacion
de discapacidad.

La persona interesada en tramitar un CUD debe dirigirse, de acuerdo al
domicilio que figura en su DNI, a la Junta Evaluadora correspondiente.?®

2.2.2.2.- Educacion especial

Este punto se refiere a la atencién de nifios, jovenes y adultos con necesidades
educativas especiales con base en algun tipo de discapacidad, desde la primera
infancia y hasta la adultez.

En Argentina la educacién especial estd orientada por el principio de
“‘inclusion educativa” y brinda atencién educativa en casos especificos que no
puedan ser abordados por la educacion comun.

A través de esta secuencia los alumnos conoceran las disposiciones de la
Ley de Educacion Nacional sobre la modalidad de Educacion Especial.

La modalidad de educacion especial establecida en la Ley de Educacion
Nacional sancionada en 2006 propone asegurar el derecho a la educacion, en
todos los niveles y modalidades, a las personas discapacitadas, garantizandoles
un conjunto de servicios en escuelas especiales y comunes, también desde la
primera infancia hasta la adultez.

Con lo anterior la educacion especial tiene como propdsitos, entre otros, los
siguientes:

B Promover el uso de los equipos portatiles en el proceso de ensefianza y
aprendizaje

B Promover el trabajo en red y colaborativo, la discusion y el intercambio
entre pares y la realizacion en conjunto de la propuesta

B Lograr la autonomia de los alumnos

B Definir el rol del docente como orientador y facilitador del trabajo

% Visto en http://www.jus.gob.ar/atencion-al-ciudadano/guia-de-derivaciones/personas-con

discapacidad.aspx 06 de febrero del 2015.
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B Estimular la busqueda y seleccion critica de informacién proveniente de
diferentes soportes

B Establecer la evaluacion y validacion, el procesamiento, la jerarquizacion, la
critica y la interpretacién de la misma. %

El Ministerio de Educaciéon de la Nacion elabora y mantiene actualizado un
Mapa Educativo Nacional.

Este es una herramienta que permite conocer todas las escuelas -en todos
sus niveles y modalidades- que funcionan en Argentina. Tiene un link donde se
puede tener acceso a conocer todas las instituciones inscritas para impartir
educacion especial.!®

La Ley de Educacién Nacional en Argentina establece que los nifios y
personas con discapacidad sean integrados en la educacion sin ignorar lo que
necesitan estas personas para poder desarrollarse plenamente en este sector.

En el libro publicado por el Ministerio de Educacion de la Nacion de 2009 se
menciona que la inclusion se presenta como un enfoque filosoéfico, social, politico,
econoémico y especialmente pedagdgico para:

B La aceptacion y la valoracion de las diferencias en una escuela que es de
todos, para todos y para cada uno.

B La definicion de politicas que protejan el interés superior del nifio y de los
sujetos de la educacion.

B El desarrollo del sentido de comunidad, solidaridad y pertenencia plural.

B La promocion de las alfabetizaciones multiples.

B El aprendizaje constructivo y la valoracion de las capacidades de todos los
estudiantes.

B Una cultura educativa, en la cual todos se sientan participes.

2.2.2.3.- Trabajo

Con respecto al trabajo las personas discapacitadas cuentan con una oficina
llamada Unidad para Personas con Discapacidad y Grupos Vulnerables. Esta es la
oficina de empleo y colocacibn que promueve la insercién laboral para los
buscadores de empleo con discapacidad y los empresarios interesados en
emplearlos. Desde 2007 se trabaja conjuntamente con las oficinas de empleo
municipales que conforman la Red de Empleo.

% visto en http://www.educ.ar/sitios/educar/recursos/ver?id=15147 el 03 de marzo del 2015.
1% visto en http://www.educ.ar/sitios/educar/recursos/ver?id=15147 el 03 de marzo del 2015.
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Durante el afio 2003 se pusieron en marcha acciones y programas de
empleo especificos para mejorar la situacién laboral, instrumentados en forma
conjunta con las organizaciones gubernamentales (OG) y organizaciones no
gubernamentales (ONG).

“Desde fines de 2007 a través de las oficinas de empleo municipales se
desarrollan e instrumentan las areas de empleo selectivo. Con el
funcionamiento de dicha Red de Empleo queda establecida una Politica
Puablica de amplia cobertura territorial. Por las razones anteriores se cre6

el portal llamado “Ministerio de Trabajo, Empleo y Seguridad Social”. 101

En este portal se pueden encontrar varias opciones para tomar acciones en
contra de la desigualdad laboral, erradicacion del trabajo infantil y teletrabajo, por
mencionar algunas. Es una pagina que ofrece apoyo integral a las personas con
discapacidad y con falta de trabajo, y funciona como un érgano para proporcionar
condiciones de equidad laboral.

En este ambito Argentina se puede clasificar como uno de los paises en los
gue mas se incluye a las personas discapacitadas laboralmente, ya que cuenta
con un portal exclusivo para que estos individuos puedan encontrar trabajo, asi
como para que puedan ver las empresas que se encuentran interesadas en
contratar a personas con discapacidad. Estos datos se pueden ver en la pagina de
internet llamada” Incluyeme.com”.*%?

Esta pagina es una gran herramienta para las personas que estan
interesadas en encontrar un trabajo y solo tiene que ingresar sus datos para
registrarse. Ademas la pagina les da opciones para que ellos puedan confirmar
entrevistas. También cuenta con una pagina que se llama “OPCIONEMPLEQ”.1%
En esta pagina también se muestran las diversas vacantes que existen en
Argentina para ver la oferta de empleos.

2.2.2.4.- Deportes

El servicio de rehabilitacion fomenta la practica del deporte y la recreacion como
actividad complementaria del proceso de rehabilitacion médica y como estrategia
de desarrollo personal y de su integracion social.

% pyede consultarse la pagina en el siguiente link http://www.trabajo.gob.ar/discapacidad)/.

Puede consultarse la pagina en el siguiente link http://www.incluyeme.com.ar/.
Puede consultarse la pagina en el siguiente link http://www.opcionempleo.com.ar/empleo-
discapacidad.html.
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los individuos para que puedan encontrar el deporte adecuado para ellos.

En muchas discapacidades una de las formas de facilitar y mejorar la
movilidad de estos individuos es a través del deporte, pero también es parte
fundamental para que puedan integrarse a la sociedad.

Esto se menciona porque ha sido una forma de valorar el esfuerzo que hacen
las personas discapacitadas por competir y ganar, por ejemplo, una medalla en los
Juegos Olimpicos. Estos son esfuerzos que demuestran que estas personas no
sSon menos que otros y que por ello merecen el mismo respeto.

Para que las personas con discapacidad que desean practicar un deporte
puedan hacerlo Argentina cuenta con las siguientes instituciones que orientan a

Asociacion Argentina de Actividades Ecuestres para Discapacitados.

“Es una asociacién de bien publico, sin fines de lucro, que comenzd su
accionar en el afio 1978. Tiene como objetivo el uso del caballo como
medio de rehabilitacion —equino-terapia o hipo-terapia- ya que el
movimiento del mismo empuja el pubis y el tronco de quien lo monta,
empujén que se transforma en estimulos muy semejantes a los de
caminar. Esta asociacién puede ser contactada mediante su correo
electrénico que es equinoterapia@aaaepad.org. Su teléfono y fax es:

(54-11) 4576-5585. Y se localiza en la Av. Libertador 4489 en la ciudad

. ., 104
Auténoma de Buenos Aires”.

Asociacion Argentina de Tenis Adaptado (AATA).

“Fundada en 1997, la asociacion tiene como objetivo principal la practica
del tenis adaptado. Es una de las actividades deportivas mas
integradoras ya que reglamentariamente puede practicarse con jugadores
en sillas de ruedas. Cuenta con hasta dos piques de la pelota y pueden
participar jugadores “convencionales”, que cuentan con un solo pique.
Ellos tienen como contacto los nimeros telefénicos (5411) 4543-8459 6

(5411) 15 4073-9142 y su email es: aata.secretaria@yahoo.com.ar”.**

Centro Nacional de Recreacién y Deportes.

“El Servicio Nacional de Rehabilitacion fomenta la practica del deporte y
la recreacion como actividad complementaria del proceso de
rehabilitaci6n médica y como estrategia de desarrollo personal y de su

integridad social, como ya se mencion¢”.'%

104,
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106

Visto en http://www.argentina.gob.ar/informacion/deportes/128-discapacidad.php 26 de marzo del 2015
alas 10:15 pm.

idem.
idem.

52



Federacion Argentina de Deporte para Disminuidos Mentales (FADDIM).

Con domicilio Sarmiento 4337 (1197) en la Ciudad Autdbnoma de Buenos Aires. El
teléfono es: (54-11) 4865-7767 y el correo electrénico es: info@faddim.org.ar. **’

Federacion Argentina de Deportes para Ciegos.

“La FEDEC naci6 en marzo de 1988. Actualmente relne a cincuenta y
dos entidades afiliadas, entre las cuales se encuentra clubes deportivos,
escuelas, centros de rehabilitacién, instituciones privadas, fundaciones y

direcciones de deporte provinciales”.**®

Su pagina esta disponible en la direccion
http://www.fadeciegos.com/home.php. Su contacto es Crisdlogo Larralde 1050 -
Ciudad Auténoma de Buenos Aires y el teléfono es (54-11) 4703-1956. Si se
requiere mas informacion la pégina cuenta con mas detalles de contactos,
noticias, disciplinas, deportistas destacados, etcétera.

Federacion Argentina de Deportes sobre Sillas de Ruedas (FADESIR).

“Su objetivo es promover y desarrollar el deporte paralimpico en el pais
con discapacidades fisicas, incluyendo al vastisimo grupo de los
amputados. Actualmente se practica: atletismo, basquet en sillas,
equitacion, esgrima, natacion, tenis de mesa. También se practican otros
depolr('ggas a nivel promocional como rugby en sillas, tiro, pesas, remo y
vela.

Su péagina es http://www.fadesir.blogspot.mx/ en la que se puede buscar
mas informacion sobre la institucion.

Fundacién Deporte para Personas con Discapacidad.

“Tiene como mision lograr que todos los nifios y jovenes con
discapacidades diferentes encuentren en el deporte una herramienta para
lograr una mejor integracion en la sociedad, mejorar su calidad de vida y
ayudar a su desarrollo psicofisico. El contacto es mediante su correo
electrénico info@fundacionbaccigalupo.org y su pégina se puede
consultar en el link http://fundacionbaccigalupo.org/.**°

107 ¢
Idem.

Visto en http://www.argentina.gob.ar/informacion/deportes/128-discapacidad.php 26 de marzo del
2015alas 11:09 pm.
109 ¢
Idem.
idem.
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La pagina de Argentina con el link http://www.argentina.gob.ar/informacion/27-
discapacidad.php presenta informacion para saber acerca de cémo opera el
gobierno sobre que tengan facilidades de trabajo las personas discapacitadas,
haciendo vinculos electronicos para mostrar més informacion en cada uno de los
puntos mencionados este resumen, sin embargo no esta habilitado el link para
poder ver informacion que ayude a la integracion de las personas discapacitadas
en los deportes.

2.2.2.5.- Artes

Al igual que el deporte las artes son una via para que las personas puedan
incluirse a la sociedad, pero también es una forma de que tengan una terapia para
gue mejoren. Es por ello que Argentina tiene instituciones que colaboran para que
estas personas se integren a esta actividad cultural. Argentina cuenta con una
fundacion llamada:

Fundacion Artistas Discapacitados.

“Es una entidad sin fines de lucro, que funciona desde 1993. Surgi6 a
partir de la necesidad de insertar a los artistas y personas con

discapacidad en forma activa en la sociedad. Les brinda capacitacion

para que desplieguen su potencial”."*!

Su mision, visién y objetivos son los siguientes:
Mision:

Es la integracion de las personas con discapacidad y sin ella mediante la
capacitacién para una salida laboral y la promocién socio cultural. Capacitacion a
través de talleres integrados de arte y cursos para profesionales, docentes,
terapeutas, asistentes y familiares, y promocién socio cultural mediante la
realizacion de eventos y actividades artisticas culturales y sociales.

1 visto en http://www.argentina.gob.ar/informacion/27-discapacidad.php 06 de noviembre del 2014 a las

12:30 am.
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“Buscamos que ciertos sectores mas vulnerables, desprotegidos y con
menor protagonismo social como son en nuestro caso aquellos
vinculados con la discapacidad, tengan mayores posibilidades,
participacion social y una mejor calidad de vida, como viene sucediendo
lenta pero firmemente en la Ciudad de Buenos Aires y otros pocos centro
urbanos, dentro del marco socioeconémico que nos toca vivir.”*?

Busca que a partir de una efectiva promocién sociocultural, como uno de los
frentes de accion, los espacios publicos y privados puedan ser utilizados en forma
integrada por personas con discapacidad, capacitadas para ser parte activa del
quehacer sociocultural. Para ello, deberan crearse las condiciones para que esta
insercion pueda lograrse en las zonas donde menos posibilidades hay, por lo que
creen gue la capacitacion, como otro de los dos frentes de accién, es fundamental
tanto para las personas con discapacidad como para aquellos que les puedan
brindar la asistencia adecuada para un mejor desarrollo personal.

La discapacidad es una problematica que hay que atender y hoy mas que
nunca se lo comprende asi. Podria dejar de ser un problema o una carga social si
se emplean y aplican correctamente las capacidades emergentes a partir de ella.

Por esto mismo apuntamos a que la Discapacidad deje de ser esa carga y
aporte con lo que va surgiendo de su potencial. Desafio que nos empuja a su
concrecion 'y motivo para abrir el abanico de posibilidades para que
la "Integracion” se dé a partir de todos los Sectores Sociales, que es la mejor toma
de conciencia.

Sus objetivos son:

- Capacitar y Crear Aptitudes Artisticas, Creativas y Laborales.

- Fomentar y Producir las distintas Expresiones Artisticas y Creativas.

- Formar recursos humanos idoneos para el desarrollo personal y social.
- La Insercion Laboral.

- Brindar Terapia y una Rehabilitacion Biopsicosocial.

- La Integracion Socio Cultural.

Tiene el siguiente link http://www.fundacion.artistas.org.ar/vision.htm para mas
informacion.

2 visto en http://www.argentina.gob.ar/informacion/27-discapacidad.php 06 de noviembre del 2014 a las

12:30 am.
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Fundaciéon Rio Pinturas

También se encuentra la Fundacion Rio Pinturas que contiene los siguientes
principios y componentes.

Mision:

Brindar a las personas jévenes y adultas con discapacidad intelectual los
espacios fisicos, la capacitacion y la contencion necesaria para incentivar en cada
una de ellas el desarrollo al méximo de sus capacidades, privilegiando el arte y el
deporte como puntales de nuestra Organizacion.

Vision:

Crear conciencia social acerca de la aceptacion de las personas jovenes y adultas
con discapacidad intelectual para obtener la integracion de las mismas en la
sociedad y asi lograr que alcancen la satisfaccion de sentirse Utiles.

Valores:

El respeto por la diversidad de las personas y sus diferencias.
El brindar un entorno de contencidn para el desarrollo de cada uno de nuestros
concurrentes. El acompafar en los deseos y propuestas que surgen de nuestros
concurrentes. 3 Su pagina oficial es http://www.riopinturas.org.ar/.

Los anteriores son algunos puntos en lo que el gobierno de Argentina trabaja
para que las personas con discapacidad se superen y se integren en la sociedad,
pero no solo eso, este pais incluso tiene planes y programas donde las personas
con discapacidad son tomadas en cuenta para que se planifique la ciudad, asi
ellos pueden tener condiciones adecuadas para su movilidad.

Todo lo anterior permite que los discapacitados tengan una mejor calidad de
vida y que la inclusién sea posible en la sociedad, ademas de que su desarrollo se
ve facilitado.

3 visto en http://www.riopinturas.org.ar/ el 01 de abril de 2015 a las 11:41 pm.
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CAPITULO 3

Politicas de Atencion a Nifios Discapacitados en México

3.1.- Historia 'y Evolucién
3.1.1.- Epoca Prehispanica

Lo que ha predominado en México es la ideologia basada en lo sagrado y lo
profano “donde el mago y sacerdote se convierte en un conocedor, capaz de
administrar hierbas curativas que combina con la fuerza de la magia, sin la cual no
hay virtud en las medicinas ni en las intervenciones” para curar los males de la
gente que acude a él.

Para algunas culturas prehispanicas las causas de las deficiencias y las
enfermedades en las comunidades, principalmente en la azteca, se encontraban
asociadas a cuatro circunstancias:
razones naturales,
castigo divino,
maleficios de algin enemigo y
por la influencia de los astros.***

En la cultura nahuatl la dualidad en la explicacién y tratamiento de las
enfermedades y deficiencias se manifiesta en las interpretaciones animistas
fuertemente asociadas a supersticiones, asi como en el desarrollo de una amplia
practica terapéutica basada en la herbolaria, que fue causa de admiracion entre
los conquistadores.

Por ejemplo, si alguien pasaba por encima de un nifio que estuviese sentado
0 acostado, le quitaba la posibilidad de crecer; para remediar esto era necesario
pasar nuevamente sobre el nifio, pero por la parte contraria.**®

3.1.2.- Epoca Colonial

En la época de la Colonia las instituciones de beneficencia, conformadas
principalmente por religiosos, se encargaron de brindar proteccion y asistencia a
los enfermos y los necesitados.

Estas organizaciones fundamentaron su accion en el pensamiento europeo,
derivado del paradigma aristotélico-tomista, que da pie a una interpretacion

" |nstituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica. Las personas con discapacidad en México: Una

vision censal. Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica, México, 2004, pag. 2
115 ¢
Idem
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racional de la presencia de Dios en el mundo, con lo que cobraron relevancia la
bondad, la caridad y la asistencia a los desprotegidos.

“Esta filosofia fue difundida por pensadores como Juan Luis Vives, quien
escribe el primer texto sistematico acerca del socorro y las necesidades
de la humanidad. Para 1566 Fray Bernardino Alvarez Herrera funda en la
Ciudad de México el Hospital de San Hipdlito, que fue el primer hospital
en el continente dedicado al cuidado de las personas que padecian
enfermedades mentales. Més tarde, en 1698, José Sayago fundo el Real
Hospital del Divino Salvador. Estos dos hospitales dieron la pauta para
que con el crecimiento de las ciudades se incrementara la necesidad de
ellos. Por este motivo en 1794 se fundé en Guadalajara el Hospital de
Belén, y en Monterrey, en el mismo afio, el Hospital Civil, donde se ubicé
una seccion dedicada a las personas con deficiencias mentales. A finales

del siglo XIX y principios del XX se fundaron instituciones de este tipo en

Veracruz, Yucatan, Jalisco y Puebla”. 11

3.1.3.- Epoca de Reforma

En la Reforma los bienes eclesiasticos, incluyendo las instituciones de
beneficencia, pasaron a manos del Estado, asi como la responsabilidad de una
serie de actividades que tradicionalmente habian sido desempefiadas por la
iglesia.

Eso implicé el cambio del concepto de la caridad a una idea de solidaridad y
apoyo por parte de las instituciones gubernamentales, sustentada en la necesidad
de establecer una organizacién coherente para procurar ayuda a la poblacién.**’

Las primeras manifestaciones de que México estaba progresando en dar
atencion a las personas discapacitadas se encuentran el 15 de abril de 1861,
cuando el presidente Benito Juarez ordendé  establecer una escuela de
sordomudos en la capital de la Republica.''®

Esta fue fundada en 1866 por José Urbano Fonseca, dividiendo la
educacion en dos partes, una para la adquisicion de conocimientos generales y
otra para el aprendizaje de un oficio.

Més tarde, en 1870, Ignacio Trigueros inauguré la Escuela de Ciegos,
ubicada en el Convento de Nuestra Sefiora del Pilar.

Ambas instituciones han sido consideradas como las precursoras de la
educacion especial en nuestro pais.

116¢
Idem.
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Idem.

118 ¢
Idem.
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3.1.4.- Siglo XX
3.1.4.1.- Manicomio

En 1910 Porfirio Diaz inauguré en terrenos de la hacienda La Castafieda, el
Manicomio General, que durante décadas brind6 servicios a la poblacion, para que
en ese lugar se metieran a las personas discapacitadas, locas y en situacion de
calle. *

3.1.4.2.- Trabajo

En 1932 se realiza la XVI Conferencia Internacional del Trabajo, donde se plantea
la necesidad de establecer un seguro por invalidez, vejez y defuncién. Este seguro
va mas alla del enfoque asistencialista, ya que se deriva de un derecho adquirido
como contrapartida del esfuerzo pedido al trabajador durante su jornada laboral.

“Los reglamentos de la Ley Federal del Trabajo publicados en 1934
establecieron medidas preventivas ante los accidentes de trabajo; sin
embargo, no fue sino hasta 1944 cuando la Ley del Seguro Social plasmé
la obligacion de proteger los medios de subsistencia de los trabajadores
que resultaran afectados por los riesgos laborales que les produjesen

algun tipo de discapacidad".120

3.1.4.3.- Rehabilitacion

Con la poliomielitis la medicina de rehabilitacibn en México registré6 un mayor
impulso a partir de la necesidad de atender a los nifios afectados.

En 1951 el Hospital Infantil de México inicié la capacitacién de terapistas
fisicos y médicos, dando lugar a los primeros trabajos de investigacion en
rehabilitacion, de los que fueron pioneros los doctores Alfonso Tohen y Luis
Guillermo Ibarra.

Posteriormente, en 1952, fue fundado el Centro de Rehabilitacion namero 5
que se transformé en el Centro de Rehabilitacion del Sistema Musculo
Esquelético.

Afos mas tarde, por decreto presidencial fechado en abril de 1976, este
Centro de Rehabilitacion fue transformado en el Instituto Nacional de Medicina de
Rehabilitacion.?

% |bidem, Pag. 4.

idem.
idem.
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3.1.4.4.- Infancia

En 1961, ante la creciente demanda de la Asociacién de Proteccion a la Infancia
A.C., se crea por decreto presidencial el Instituto Nacional para la Proteccion a la
Infancia, INPI.

Posteriormente, en 1968, se constituye un organismo publico
descentralizado denominado Institucion Mexicana de Asistencia a la Nifiez, IMAN.

“En 1974 el IMAN se reestructura ampliando sus objetivos y atribuciones,
dando lugar al Instituto Mexicano para la Infancia y la Familia, asi como a
la Institucion Mexicana de Asistencia a la Nifiez. En 1977 se cred el
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia, DIF, cuya
finalidad fue brindar asistencia social como obligacién del Estado, en

beneficio de la poblacién marginada, los incapacitados o las personas en

desventaja social”. **

“Derivado de los compromisos asumidos en el Plan Nacional de
Desarrollo 1995-2000, se cred en febrero de 1995 la Comision Nacional
Coordinadora para el Bienestar y la Incorporacion al Desarrollo de las
Personas con Discapacidad (CONVIVE)” .'?®

3.2- Politicas recientes

Cambiar la mentalidad de muchos mexicanos sobre la discapacidad es y sera
dificil, ya que nuestra cultura tiene arraigada la exclusiéon y discriminacién hacia los
que son diferentes. Por eso mismo se han tomado cartas sobre el asunto y se han
realizado acciones a favor de este grupo vulnerable.

Al finalizar el siglo XX las actitudes negativas hacia la discapacidad tenian
una fuerte presencia en diversos sectores de la sociedad mexicana.

Un ejemplo es el sefalamiento de la organizacion internacional Mental
Disability Rights International, la que denuncia las adversas condiciones de las
personas recluidas en instituciones psiquiatricas en el pais.

Durante esa época, a pesar de los esfuerzos, no se modifica sustancialmente
la situacion de las personas con discapacidad, ni existe un entramado que permita
garantizar el pleno ejercicio de sus derechos.?*

2 |bidem, pag. 5.

idem.
Instituto Nacional de Estadistica y Geografia. Las Personas con Discapacidad en México, una vision al
2010, INEGI, México, 2013. Pag. 11.
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Durante la administracion 2000-2006 se replantea la politica del Estado y se
crean la Oficina de Representacion para la Promocion e Integracion Social para
Personas con Discapacidad (ORPIS) y el Consejo Nacional Consultivo para la
Integracién de las Personas con Discapacidad (CODIS), como las principales
responsables de las politicas referidas a los derechos de este grupo de poblacion.

En coordinaciéon con la ORPIS se desarrollan programas de accion con
diversas Secretarias de Estado sustentados en planteamientos como el siguiente.

"Este replanteamiento observa diversos factores que modificaron el
modelo de desarrollo social logrado en la Ultima década, ocurriendo un
retroceso que ha influido en las instituciones publicas federales, de los
Estados y municipios, tendientes a definir programas basados en un
modelo de asistencia social".'*®

En el 2006 el Presidente Calderon comienza a preocuparse por las
necesidades de las personas con discapacidad, ya que al asistir a la “Convencién
de los Derechos de las Personas con Discapacidad”, se dio percato que en México
este sector es demasiado vulnerable, al no contar con ninguna ley que les ayudara
a fomentar su integracion social. Por esa razén, creo El Programa Nacional para el
Desarrollo de las Personas con Discapacidad, PDPD, 2009-2012.

Como ya se mencion6 anteriormente este programa incluye un conjunto de
acciones y estrategias para que este grupo de la poblacién tenga un acceso
equitativo a las oportunidades de salud, educacion, trabajo, transporte,
informacion, cultura, deporte, asistencia juridica, entre otras, con el claro
reconocimiento de que las personas con discapacidad son sujetos de derecho y
verdaderos protagonistas en la transformacion del pais.

Posteriormente Enrique Pefia Nieto continuo con la implementacion se
implement6 el Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de Personas
con Discapacidad 2014-2018.

Se dio continuidad a los lineamientos que en un principio se habian
establecido y se ampliaron otros aspectos como son incluir a las personas
discapacitadas en el ambito laboral, cultural, la inclusién escolar entre otras.

Con la finalidad de que queden claras las diferencias entre los dos
programas implementados por el ex presidente Calderon y el actual presidente
Enrique Pefia se realiz6 el cuadro 2.

125 ¢
Idem.
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CUADRO 2

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

Programa Nacional para el Desarrollo y
la Inclusion de Personas con
Discapacidad 2014-2018.

La Misién es conjuntar politicas de
Estado y conducir la operacion de
estrategias en las instituciones del
sector publico en los tres érdenes de
gobierno, para favorecer el desarrollo
integral y la inclusion plena de las
personas con discapacidad y sus
familias en la vida social y productiva
del pais, con absoluto respeto a sus
derechos humanos y libertades
fundamentales.

Incorpora los derechos de las personas
con discapacidad en los programas o
acciones de la administracion publica.

Promueve un conjunto de acciones que
contribuyen a la igualdad de
oportunidades para las personas con
discapacidad.

Incorpora los derechos de las personas
con discapacidad en los programas o
acciones de la administracion publica.

En este Programa se establece por
primera vez todos los aspectos a los
gue se les quiere incorporar a los
discapacitados, sobre todo
considerando que su principal
necesidad es la de una mejor atencion

médica.

Promueve el disefio e instrumentacion
de programas y acciones que mejoren
el acceso al trabajo de las personas
con discapacidad.

Fortalece la participacion de las

personas con discapacidad en la

educacion inclusiva y especial, la
cultura, el deporte y el turismo.

Incrementa la accesibilidad en espacios
publicos o privados, el transporte y las
tecnologias de la informacién para las

personas con discapacidad.

Armoniza la legislacion para facilitar el
acceso a la justicia y la participacion
politica y publica de las personas con

discapacidad

Fuente: Elaboracion por la propia autora.
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En el cuadro 1 se puede ver como se han incrementado los puntos para
incluir a las personas con discapacidad, pero hay un punto que se establece en los
dos programas y que soélo en uno se llevan a cabo, el punto al que se hace
referencia es a la estrategia para fomentar la cobertura en materia de salud para
este sector de la poblacion, ya que en el programa del 2009-2012 si se establecen
estrategias para aumentar dicha cobertura, y no solo se establecieron se llevaron
a cabo, haciendo que las instituciones de salud publica (incluyendo el INP)
puedan atender a mas personas con discapacidad, por lo contrario el programa
2014-2018 plantea las estrategias para el mismo punto pero no se llevan cabo
adecuadamente, ya que el principal objetivo de este programa es lograr la
inclusion de las personas discapacitadas en el &mbito escolar.

3.2.1.- Marco Juridico

Se han dado pasos importantes en el siglo XX para la armonizacion del marco
juridico mexicano con los principales tratados internacionales de derechos
humanos, como los que a continuacion se resumen.

En 2001, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) concluye el proceso de
revision de la Clasificacion Internacional de Deficiencias y Discapacidades
(CIDDM) con el lanzamiento de una nueva clasificacién, la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), que usa
un enfoque biopsicosocial de la discapacidad y busca eliminar el elemento de
estigmatizacion y discriminacion que toda clasificacién tiende a producir.

En el otofio de ese afio, México propone a la Asamblea General de la ONU
crear un Comité Especial encargado de preparar una convencién internacional
amplia e integral para proteger los derechos de las personas con discapacidad.

“Cinco afios después, en diciembre de 2006, la Asamblea General
aprueba la Convencién sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad, y en marzo de 2007 la abre para su firma, junto con su
Protocolo Facultativo, entrando en vigor en mayo de 2008, después de

recibir su 202 ratificacion”.*?®

La Convencion tiene como propdsito promover, proteger y asegurar el
disfrute pleno e igualitario de todos los derechos humanos y las libertades

fundamentales de las personas con discapacidad y promover el respeto a su
dignidad.

2% |bidem, pag. 8.
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Incluso dota al Derecho internacional de un instrumento juridicamente
vinculante para que los gobiernos introduzcan gradualmente cambios en sus
legislaciones referentes a mejorar y promover el acceso a la educacion y al
empleo de las personas con discapacidad.

Asimismo, preve acceso a la informacion y a sistemas de salud adecuados y
garantias para la movilidad, sin obstaculos fisicos ni sociales, asi como proteger y
garantizar la igualdad plena con las demas personas.

“La Convencion no sélo implica la elaboracion de leyes y medidas para
asegurar los derechos de las personas con discapacidad, sino que
ademas representa un cambio de paradigma hacia las personas con

discapacidad, en tanto que acuerda eliminar legislaciones, practicas y

e, 127
costumbres que las discriminen”.

Asi, el mundo contemporaneo asume la plena integracién de las personas
con discapacidad como una cuestion de derechos y no como un privilegio
otorgado.

“La discapacidad, entendida en su contexto social, es mucho mas que
una mera condicidn: es una experiencia de diferencia, frecuentemente
una experiencia de exclusién y de opresion. Por ello, lograr que alcancen

el maximo de desarrollo, que sean mirados en sus potencialidades y no

se les encasille en su déficit es, sobre todo, un cambio cultural”.*?®

3.2.2.- Avances y faltantes

El Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con
Discapacidad (CONADIS), evalua que 2013 presenté avances historicos para 7.4
millones de personas con discapacidad en México.

El Dia Internacional de las Personas con Discapacidad se observa en todo
el mundo cada 3 de diciembre, con el objetivo de llamar la atencion y movilizar
apoyos para la inclusién de 1000 millones de personas con discapacidad en la
sociedad y el desarrollo.

Las personas con discapacidad aun enfrentan barreras fisicas, sociales,
politicas, econdmicas o la violacion de sus derechos, pese a estar protegidos por
la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Discriminacion y pobreza son factores que las excluyen de participar total y
efectivamente como ciudadanos iguales en la sociedad.

7 \bidem, pag. 8
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Y un numero indeterminado carece de acceso equitativo a recursos basicos
de salud, educacion, empleo, transporte, vivienda y sistemas sociales y legales.*®

Ante todo lo anterior la ONU reconoci6 que en México el tema de la
discapacidad aun sigue siendo un tema invisible en la agenda de desarrollo del
pais.

Por tal motivo a principios del afio 2013 se propuso la sectorizacion del
CONADIS a la Secretaria de Desarrollo Social, lo que se traducird en la
construccion de un modelo de desarrollo basado en derechos, para asi dejar atras
el modelo médico asistencial, que se venia implementando.*°

Lo ya mencionado representaria un avance histérico en el objetivo de incluir a
las personas con discapacidad si es que el mismo resulta funcional.

Ello se incluye en el Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018, asi como la
prioridad de elaborar el Programa Nacional, que representa la voluntad politica,
legal, institucional y presupuestal del Gobierno de México para cumplir con la
Convencién y la Ley General para la Inclusibn de las Personas con
Discapacidad.™®*

Para afrontar el desafio de la discapacidad a nivel mundial, el 23 de
septiembre de 2013 la Asamblea General de Naciones Unidas convocd, por
primera vez, a una Reunion de Alto Nivel sobre discapacidad y desarrollo en la
que México tuvo una destacada participacion.

México adoptdé un documento trascendental orientado a promover un
desarrollo que tenga en cuenta la discapacidad y que guie los esfuerzos hacia la
creacién de una sociedad totalmente inclusiva hacia 2015 y después de esa
fecha.'®

Existen mecanismos eficaces para crear sociedades inclusivas, en las
cuales los nifios con y sin discapacidad disfruten de sus derechos por igual. Esto
quiere decir que los obstaculos fisicos y politicos se estan derribando y las
actitudes negativas se estan superando, pero aun queda un largo camino por
recorrer.

129 Péagina oficial CONADIS visto en http://conadis.gob.mx/noticia.php?noticia=4 01 de septiembre del 2015

alas 12:39am.
130 ¢
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3.2.3.- Derechos e inclusiodn

En este sentido La Convencion sobre los Derechos del Nifio y la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, y los gobiernos de todo el
mundo, han asumido la responsabilidad de garantizar que todos los nifios y nifias,
independientemente de su capacidad o discapacidad, disfruten de sus derechos
sin discriminacion de ninguna clase.

“En febrero de 2013 habian ratificado la Convencién sobre los Derechos
del Nifio 193 paises y, adicionalmente, 127 paises y la Unién Europea
habian ratificado la Convencién sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad”. 133

Estas dos convenciones dan testimonio de un creciente movimiento
mundial en favor de la inclusion de los nifios y nifias con discapacidad en la vida
de la comunidad.

La preocupacion por la inclusion se basa en el reconocimiento de que:

B todos los nifios y las niflas son miembros plenos de la sociedad;

B cada nifio es un individuo Unico a quien asiste el derecho de que le
respeten y le consulten;

B todos tienen habilidades y aspiraciones que vale la pena apoyar, asi como
necesidades que hay que satisfacer;

B sus aportes deben ser valorados y promovidos.***

Para lograr la inclusién se requiere que la sociedad:

B facilite el acceso a la infraestructura fisica, la informacion y los medios de
comunicacioén, a fin de que todos los puedan utilizar;

B terminar con la discriminacion con la finalidad de que nadie se vea forzado
a sufrirla;

B brindar proteccién, apoyo y servicios para que todos los nifios y nifias con
discapacidad disfruten de sus derechos, al igual que todos los demas nifios.

3.3.- La Ciudad de México

El tema de la discapacidad en la Ciudad de México se ha presentado como un
tema relevante para los funcionarios del gobierno ya que el tema se ha visto como
una forma de poder ayudar a este sector de la sociedad, para ello se han creado
leyes, se destinan recursos y se hacen programas.

33 Estado mundial de la infancia 2013. Nifios y nifias con discapacidad. UNICEF. Pag. 2 Y 3.

B4 |bidem. Pag. 3
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Sin embargo, se han registrado minimos avances en el disefio de politicas
publicas, pues al carecer de una vision especifica no se han vinculado los
esfuerzos de las distintas areas de la administracion publica local.

Aunque los funcionarios de la ciudad tienen el objetivo de mejorar la calidad
de vida de este sector de la poblacion y por esta razén la Administracién Publica
del Distrito Federal ha destinado recursos y acciones para mejorar la situacion de
las personas con discapacidad.

El trabajo de las autoridades se mantiene a fin de determinar fundadamente
la politica publica que favorezca a las personas con discapacidad.

Los principales retos estan dirigidos a lograr beneficios en educacion, salud,
empleo, libre transito, vivienda, cultura, recreacion y esparcimiento, entre otros.

Ante esos retos es importante determinar estrategias conjuntas en todas las
tareas de la Administracién Publica del Distrito Federal.

De esta manera se pretende disefar y presupuestar las acciones y programas
que les correspondan a los diferentes actores politicos, en ejercicio de sus
facultades y competencias, las que a su vez se enlacen entre si para generar
condiciones adecuadas a fin de obtener el libre ejercicio de todos los derechos de
las personas con discapacidad.

Sus derechos no son otros que los mismos del resto de la poblacién con
algunos creados y reconocidos para equiparar las oportunidades de estos
ciudadanos con el resto de la poblacién.**

Aunando a lo anterior es importante que la movilidad de estas personas sea
eficiente para que logren la integracién social.

Pero se debe comenzar con los derechos humanos, incluyendo los privilegios
gue obtengan por sus compromisos y esfuerzos. “Se debe ofrecer un espacio mas
activo y sano, con sistemas de transporte accesibles, con principios bien
establecidos, con una vision a futuro de manera ordenada, reconstruyendo y
conquistando un rol en la ciudad con mecanismos fundamentales que les permitan
disfrutar y vivir en ella.”3®

135 Pagina oficial de INDEPEDI visto en http://www.indepedi.df.gob.mx/acciones.html 08 de septiembre del

2015 a las 08:54 pm.
136 Pagina oficial de INDEPEDI visto en http://www.indepedi.df.gob.mx/acciones.html 08 de septiembre del
2015 a las 08:54 pm.
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Es importante retomar a los paises que anteriormente se investigaron siendo estos
Francia, Argentina y México para poder hacer una comparacion entre los tres
paises y ver las diferencias que tiene cada pais en cuanto a su evolucion en la
proteccion de los derechos de los discapacitados esto se muestra en el cuatro 3.

CuAaDRO 3

Caracteristica Francia Argentina México
Sistema de salud | No Si No
obligatorio
Programas para el | Si Si Si
desarrollo e
inclusion de
personas con
discapacidad
Integracion de las | Si Si No
personas en el
ambito social
Leyes que | Si Si No
proporcionan
igualdad de
derechos y
oportunidad
Inclusién en | Si Si Si
materia de
empleos
Sistema para el | No Si No
reconocimiento de
personas con
discapacidad
Escolarizacion  a | Si Si Si
nifos con
discapacidad
Leyes inclusivas | Si Si Si
en el deporte
Fundaciones para | No Si No

apoyar a personas
con discapacidad
en materia de
artes

Fuente: Elaboracion propia de la autora.
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3.3.1.- El INDEPEDI

Por otra parte El Instituto para la Integracion de Personas con Discapacidad del
D.F. (INDEPEDI) tiene definido que se requiere construir el nuevo mobiliario que
permita a las personas con discapacidad contar con un espacio dinamico en el
cual puedan desplazarse.

Los objetivos generales que estructuran la operacion del INDEPEDI son los
siguientes.

B Ejercer actividades prioritarias en la salud y la rehabilitacion para que
mejore su calidad de vida.

B Tener acceso oportuno a la educacion en cualquiera de sus niveles.

B Acceso al trabajo y a los programas de incorporacién al mercado laboral,
facilitando su permanencia en el empleo.

B Garantizar el acceso, en igualdad de condiciones que el resto de la
poblacion, tanto al entorno fisico y al transporte, como a las
comunicaciones.

B Garantizar el disfrute y la participacion en las actividades culturales,
recreativas y deportivas.'®’

Con base en lo anterior, los objetivos dan prioridad a:

Acordar, de manera conjunta con las autoridades en sus diferentes niveles, las
medidas y acciones que contribuyan a lograr la equiparacion de oportunidades
para la plena integracién al desarrollo de las personas con discapacidad en un
plano de igualdad al resto de los habitantes del Distrito Federal.

Convertirse en asesor de la Administracion Publica para que se propongan y
ejecuten programas integrales, cambiando las formas tradicionales de
pensamiento.

Que en lugar de realizar acciones separadas se disefien, programen y ejecuten
acciones y medidas que permitan a cualquier persona con discapacidad entrar,
desplazarse, salir, orientarse y comunicarse con un uso seguro, autbnomo y
comodo, tanto en espacios construidos como en mobiliario y equipo, y con el
transporte, la informacion y las comunicaciones.

137 ¢
Idem.
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3. Analizar y detectar todas aquellas barreras administrativas, constructivas y
tecnologicas que impidan la asignacion de presupuestos para los programas que
beneficien a las personas con discapacidad, con base en las acciones y medidas
que las autoridades de la Administracion Puablica del Distrito Federal ejecuten a
favor de las personas con discapacidad.

Con base en la informacion que proporcionen las autoridades, desarrollara,
con la Direccion de Investigaciones Juridicas y Asuntos Legislativos de este
Instituto, reformas o adiciones a las leyes, reglamentos, normas y demas
documentos juridicos que permitan a las autoridades cumplir con el mandato.

También atenderd que puedan prever e integrar en sus respectivos
presupuestos de egresos de cada afio las acciones y medidas a favor de las
personas con discapacidad.

So6lo de esta manera podemos pensar en la ciudad con espacios Yy
oportunidades para las personas con discapacidad y lograr verdaderamente la
igualdad de condiciones para el libre ejercicio de las garantias que les otorga la
Constitucion, asi como los derechos consagrados en los Tratados
Internacionales.'®®

3.3.2.- Politica Social

Por otra parte el Gobierno del Distrito Federal implement6 el programa de Apoyo
Econémico a Personas con Discapacidad. Aunado a las necesidades de las
personas con discapacidad la politica social busca equilibrar las desigualdades
entre los que mas tienen y los que no cuentan ni siquiera con la oportunidad de
acceder a los minimos niveles de bienestar social,

Este programa inicié en 2001 y consiste en la entrega mensual de un apoyo
econémico a las personas con discapacidad permanente que viven en la Ciudad
de México.

Es un programa innovador con el que el gobierno transfiere recursos
directamente a las personas con discapacidad, lo que ha permitido frenar el
proceso de empobrecimiento y fortalecer la economia de 67,970 familias de
70,688 beneficiarios.

138PéIgina oficial de INDEPEDI visto en http://www.indepedi.df.gob.mx/acciones.html 08 de septiembre del

2015 a las 08:54 pm.
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3.3.3.- Investigacién de campo

Ademas con el objetivo de identificar y ubicar el nimero de personas que
presentan algun tipo de discapacidad permanente e incluir en el Programa de
Apoyo Econdmico a quienes aun no contaban con este beneficio, el DIF-DF
realizd un diagnostico de la poblacion con discapacidad en las unidades
territoriales de muy alta, alta y media marginacion.**®

El DIF-DF determing utilizar la técnica censal para la ubicacion de las
personas con discapacidad y a la vez aplicar una encuesta para conocer sus
caracteristicas y condiciones de vida con el propésito de contar con informacion
basica que se convirtiera en un insumo para la planeacion de una atencién integral
a este sector de la poblacion.

Los criterios generales que orientaron la realizacion del diagnostico de las
personas con discapacidad del Distrito Federal son los siguientes:

1.- El levantamiento de la informacion en campo abarcé las unidades territoriales
prioritarias: muy alta, alta y media marginacion.

2.- El trabajo en campo comprendio tres etapas, cada una cubriendo las unidades
territoriales de un solo nivel de marginacion.

3.- La estructura operativa para el levantamiento de la informacion fue conformada
por personal de las diferentes unidades administrativas del DIF-DF. Estas
personas fueron comisionadas temporalmente para realizar el trabajo de campo y
capacitadas especificamente para el desempefio de los recorridos casa por casa y
la aplicacion del cuestionario.

4.- La informacién generada en la encuesta fue validada generando una base de
datos para la informacion de las personas con discapacidad y otra para la
informacion referente a las viviendas.**°

Después de tener estos datos definidos se llevo a cabo el trabajo en campo
gue inicio en septiembre de 2002, abarcando las 246 unidades territoriales de muy
alto nivel de marginacion, visitando 415,327 viviendas habitadas.

Para marzo de 2003 se concluyo en este nivel de marginacion, localizando a
25,642 personas con discapacidad permanente.

% Molina Alicia, El Reto de la Inclusidon y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jovenes con Discapacidad en el

Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 13.
" |bidem, pag. 13y 14.
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Esta informacion, asi como algunas de las caracteristicas y necesidades
detectadas de este sector de la poblacién, se convirti6 en un insumo para la
planeacién de las acciones del DIF-DF en busca de la atencion integral a las
personas con discapacidad del Distrito Federal.***

De hecho permitié establecer la estrategia de atender prioritariamente a las
personas con discapacidad y sus familias que viven en condiciones de mayor
marginalidad logrando, para el 2003, entregar el apoyo econdémico al 100% de las
personas con discapacidad permanente identificada en las zonas mas pobres de
la Ciudad de México.™*?

3.3.4.- Empleo Internacional

Para iniciar con este tema se debe mencionar que La Organizacion Internacional
del Trabajo (OIT) a través del Convenio 159 sobre Readaptacion Profesional y el
Empleo de Personas Invalidas, de 1983, establecié un acuerdo internacional que
define la politica destinada a asegurar que existan medidas adecuadas de
readaptacion profesional al alcance de todas las categorias de personas invalidas
(discapacidad) y a promover oportunidades de empleo en el mercado regular; asi
como establecer un catalogo de derechos que deben ser gozados por cualquier
trabajador que sea una persona con discapacidad en cualquier parte del mundo.

Para ello el convenio establece las siguientes obligaciones:

B Respetar el principio de igualdad de oportunidades entre los trabajadores
invalidos y trabajadores en general.

B Respetar la igualdad de oportunidades y trato para las trabajadoras
invalidas y los trabajadores invalidos.

B Las medidas positivas especiales encaminadas a lograr la igualdad efectiva
de oportunidades y trato entre los trabajadores invalidos y el resto de los
trabajadores no deberdn considerarse discriminatorias respecto a estos
altimos.

B Adoptar medidas positivas especiales encaminadas a lograr las medidas
efectivas de oportunidad y de trato entre los trabajadores que no deberan
considerarse discriminatorias respecto a estos ultimos.

B Adoptar medidas para proporcionar y evaluar los servicios de orientacion y
formacion profesional, de colocacion, empleo y otros afines, con el
propésito de que las personas invalidas puedan lograr y conservar un
empleo y progresar en el mismo. Y siempre que sea posible y adecuado se

“!Ibidem, pag. 14.

142 ,
idem.
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utilizaran los servicios existentes para los trabajadores en general, con las
adaptaciones necesarias.

B Adoptar medidas para promover el establecimiento y desarrollo de servicios
de readaptacion profesional y de empleo para personas invalidas en las
zonas rurales y en las comunidades apartadas.

B Todo Estado miembro debera esforzarse en asegurar la formacion y la
disponibilidad de asesores en materia de readaptacion, y personal
calificado que se ocupe de la orientacion profesional, la formacion
profesional, la colocacion y el empleo de personas invalidas”.

Al igual que otros paises, México se adhiridé a los compromisos establecidos
en el plano internacional, lo que ha dado un importante impulso a los programas y
politicas dirigidos a la atencién de este sector de la poblacion.**®

3.3.5.- Problemas Econdmicos

Es evidente que la discapacidad tiene costos econémicos que agravan la situacion
de pobreza de las familias tales como gastos médicos, de rehabilitacion,
educacién, equipo, adaptaciones a la vivienda, transporte.

A esto se suman las barreras para incorporarse al trabajo y la necesidad, en
muchos casos, de que alguno de los familiares, generalmente la madre, deje de
trabajar para cuidar del hijo y acompariarlo en el proceso de rehabilitacion.

“Los costos economicos de la discapacidad, directos e indirectos, pueden
ser mas altos en los paises en desarrollo —dice Elwan- porque,
generalmente, se considera que las personas con discapacidad son

responsabilidad de sus familias y no existen programas sociales que

compensen o cubran este tipo de necesidades”***

En los paises en desarrollo muchas causas de discapacidad son
prevenibles, esto es, existen los recursos técnicos para evitarlas, pero no estan
disponibles para las familias en situacion de pobreza. Sucede que al vivir en la
escasez:

1. No cuentan con servicios médicos oportunos y de calidad y estdn mas
expuestas a que un accidente o una enfermedad deriven en discapacidad.

3 Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica. Las personas con discapacidad en México: Una

vision censal. Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica, México, 2004, pag. 10-11.
" Molina Alicia, El Reto de la Inclusidon y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jovenes con Discapacidad en el
Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 21.
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2. Sufren grados de desnutricion severos. Esta es una causa importante de
discapacidad, especialmente cuando se trata de mujeres en gestacién. Sus hijos
nacen con bajo peso y con mayor grado de riesgo.

3. El nivel de educacion es mas bajo en las zonas pobres y, por tanto, hay menor
conciencia entre los padres de la importancia de las medidas preventivas de salud
para ellos y sus hijos.

4. Las personas de menos recursos economicos Yy culturales trabajan en
ambientes de mayor riesgo fisico, tales como labores del campo, fabricas y otros
trabajos que implican el manejo de herramientas peligrosas y no cuentan con las
medidas de seguridad basicas. Por estas carencias, estan mas expuestos a
accidentes y enfermedades laborales.**

3.3.6.- Derecho al trabajo

Por lo expuesto anteriormente en la Ciudad de México la Secretaria de Trabajo y
Fomento al Empleo, en coordinacion con el Instituto para la Integracion al
Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito Federal (INDEPEDI),
buscan contribuir para lograr el pleno ejercicio del Derecho al Trabajo de este
grupo de poblacién, contribuyendo a su insercion en el medio ambiente laboral de
la Administracién Publica Local.**

Segun los servidores publicos las personas con discapacidad pueden
laborar en algun puesto siempre y cuando se les brinde una capacitacion para que
asi puedan desarrollar el trabajo adecuadamente. Se aclara que los servidores
publicos emitieron su opinién ya que se encuentran dentro del proyecto.

Un factor importante para que las personas discapacitadas puedan laborar
bien son las instalaciones adecuadas ya que facilitan el libre desplazamiento
dentro y fuera de las Instituciones, contribuyendo a una mejor integracién laboral.

El proyecto de empleo temporal promueve:

la no discriminacion,
lucha contra los prejuicios y las falsas ideas,
fomenta el respeto de los derechos de las Personas con Discapacidad;

|
|
|
B genera un impacto en la cultura organizacional y en consecuencia,

> Molina Alicia, £/ Reto de la Inclusion y Atencion Integral de Nifios, Nifias y Jovenes con Discapacidad en el

Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 21.
146 Péagina oficial de INDEPEDI visto en http://www.indepedi.df.gob.mx/empleo.html 12 de septiembre del
2015 alas 10:29.

74



B logra una interaccién verdadera y de respeto mutuo. **’

El proyecto de empleo temporal en el Gobierno del Distrito Federal
contribuye a sensibilizar a los servidores publicos.

Con ello genera percepciones positivas y actitudes receptivas hacia las
Personas con Discapacidad (PCD).

Las Personas con Discapacidad que se incorporan al Proyecto de Empleo
Temporal realizan diversas actividades como:

archivar,

apoyar en los centros de copiado y captura,
atencion ciudadana y

como auxiliares administrativos

Permitiendo asi la adquisicion de experiencia laboral con lo cual se
incrementan sus posibilidades para que obtengan un empleo, logren una
promocién y, en consecuencia, se desarrollen personal y profesionalmente y
alcancen una mejor condicion de vida.

También se propician ambientes de trabajo donde las Personas con
Discapacidad se sienten productivas con las tareas encomendadas en cada una
de las areas en las que participan. **®

En México existe un portal para que las personas con discapacidad puedan
buscar empleo y obtener varias ofertas segun el puesto que deseen, y segun la
carrera u oficio que prefieran.

También da la opcién de buscar la entidad en la que se quiere buscar el
empleo como una herramienta importante.

Es aqui en donde los aspirantes registran sus datos para que asi las
empresas puedan ponerse en contacto con el aspirante, este portal también tiene
opciones de capacitacion y becas, asesoria laboral y orientacion profesional.

El link con el que se puede encontrar la pagina es:
http://www.empleo.gob.mx/en_mx/empleo/Personas_con_discapacidad.

147 ¢
Idem.

Péagina oficial de INDEPEDI visto en http://www.indepedi.df.gob.mx/empleo.html 12 de septiembre del
2015 alas 10:29.
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3.3.7.- Deporte Internacional

El articulo 30.5 de la Convencion de la Organizacion de Naciones Unidas sobre
los derechos de las personas con discapacidad (13 de diciembre de 2006) trata
sobre la “Participacibn en la vida cultural, las actividades recreativas, el
esparcimiento y el deporte”.

Tiene el fin de que las personas con discapacidad puedan participar en
igualdad de condiciones con los demés en actividades recreativas, de
esparcimiento y deportivas, y los Estados Partes adoptardn las medidas
pertinentes para:

a) Alentar y promover la participacion, en la mayor medida posible, de las
personas con discapacidad en las actividades deportivas generales a todos los
niveles;

b) Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de
organizar y desarrollar actividades deportivas y recreativas especificas para dichas
personas y de participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les
ofrezca, en igualdad de condiciones con los demas, instruccion, formacion y
recursos adecuados;

c) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones
deportivas, recreativas y turisticas;

d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan igual acceso con
los demas nifios y nifias a la participacion en actividades ludicas, recreativas, de
esparcimiento y deportivas, incluidas las que se realicen dentro del sistema
escolar;

e) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los servicios de
quienes participan en la organizacion de actividades recreativas, turisticas, de
esparcimiento y deportivas.

3.3.8.- Deporte capitalino

El director General del DIF de la Ciudad de México (DIF CDMX) sefial6 que “Las
practicas deportivas son un excelente mecanismo para fomentar el desarrollo
integral de las personas con discapacidad.” Incluso indicO que para el Gobierno
capitalino es una prioridad impulsar el deporte como un derecho fundamental de
este sector de la poblacién, por lo que dijo estar convencido que es necesario
contar con mas espacios para que las personas con discapacidad puedan
desarrollar la practica deportiva y sus habilidades.

76



Por otra parte el DIF CDMX, en conjunto con el Instituto del Deporte
(INDEPORTE), inici6 acciones coordinadas para asegurar que estos espacios
cuenten con la accesibilidad universal y con centros deportivos donde realicen sus
practicas, entrenamientos y competencias.

Impulsan de esta forma el desarrollo deportivo que fortalezca las
capacidades y habilidades de la poblacién con discapacidad.*®

“En la pista atlética de la Sala de Armas de Centro de Desarrollo
Deportivo “Magdalena Mixhuca”, Siglo XXI, donde tuvo Ilugar la

ceremonia del Fuego Olimpico, sefialé que la participacion de los atletas

P : ~ ~ , 150
paralimpicos han ido en aumento afio con afio”.

Tan sélo en esta edicidon participaran 110 equipos, que suman dos mil 504
atletas, de los cuales 970 son mujeres y mil 534 son hombres quienes competiran
en 27 disciplinas.

3.3.9.- Salud y modelos

La palabra discapacidad es una traduccion libre del término “disability” y comenzo6
a utilizarse a partir de la llamada Carta de los 80, de la Organizacion Mundial de la
Salud.

Esta denominacién agrup6 en una nueva categoria la gran diversidad de
términos que la medicina ha ido acufiando para describir enfermedades y lesiones.
Su gran aportacion es que pone énfasis, por primera vez, en la dimension social.

“La tendencia general habia sido pensar la discapacidad como una
caracteristica intrinseca del individuo. De esta manera se negaba o se le
restaba importancia a la influencia incapacitante del entorno.”™**

Los términos asociados a la discapacidad (deficiencia, disfuncion,
minusvalia) son el resultado de amplios desarrollos conceptuales entre los que
resaltan los modelos médico y social.

Ambos modelos de analisis ofrecen visiones diferentes aunque
complementarias de la discapacidad.

S Visto en la pagina oficial de Gestion Urbana http://www.agu.df.gob.mx/deporte-excelente-mecanismo-

para-fortalecer-el-desarrollo-e-inclusion-social-de-personas-con-discapacidad-dif-cdmx/ 29 de septiembre
del 2015 a las 08:00.
150 ¢

Idem.
Molina Alicia, E/ Reto de la Inclusion y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jévenes con Discapacidad en el
Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 17.
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El modelo médico se desarrolla bajo un enfoque o paradigma biologico en el
que la discapacidad es considerada como un problema de la persona causado
directamente por una enfermedad, trauma o estado de salud, que requiere de
cuidados médicos prestados por profesionales en forma de tratamiento individual.

“El tratamiento de la discapacidad estd encaminado a una mejor
adaptacion de la persona y a un cambio de conducta.” 152

Esta perspectiva de andlisis ha sido censurada entre otras cosas por
considerarse que asume una presuncion de inferioridad bioldgica o fisiologica de
las personas con discapacidad, enfocandose solo en devolver la normalidad a las
personas con deficiencias, ademas de afirmar que los valores e interpretaciones
médicas han contribuido histéricamente a la construccion social de la
dependencia.

El modelo social, por su parte, considera a la discapacidad como un
complejo conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el
ambiente social.

Bajo esta perspectiva la discapacidad es considerada como una idea
socialmente construida que surge del fracaso del entorno social para ajustarse a
las necesidades y las aspiraciones de los ciudadanos con carencias, mas que de
la incapacidad de las personas con discapacidad para adaptarse a las exigencias
establecidas por la sociedad.*®

Una de las vertientes del enfoque social considera a la discapacidad como
una forma de opresion social que se manifiesta en los entornos arquitectonicos, la
idealizacion de la inteligencia y de la competencia social, asi como en la carencia
de lecturas en braille y en la incapacidad del publico en general para usar el
lenguaje de signos.

“Asi, el enfoque social exige la responsabilidad colectiva para hacer las
modificaciones ambientales necesarias que posibiliten y permitan
alcanzar la participaciéon plena de las personas con discapacidad en
todas las areas de la vida social.”**

El documento con el que la Organizacion Mundial de la Salud dio inicio a la
década de la discapacidad resultd ser la punta de lanza para abrir la discusién
sobre la aceptacion de la diversidad.

2 Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica. Las personas con discapacidad en México: Una

vision censal. Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica, México, 2004, pag.13.
153 ¢
Idem.

154 ¢
Idem.
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Reconocia como distintos los términos discapacidad y enfermedad; veia la
deficiencia como un hecho biolégico, considerando a la discapacidad como su
manifestacion funcional y sefialando las desventajas generadas no por la
discapacidad en si misma, sino por el entorno social.

Es la sociedad la que define a la discapacidad como anormalidad y es el
individuo el que sufre las consecuencias de esa definicién.*>

En la década de los 80 se empezaron a discutir las consecuencias de uno u
otro paradigma, subrayando la necesidad de resolver el aspecto social que,
efectivamente, coloca a las personas con discapacidad en una situacion de
desventaja cuando encuentran barreras culturales, fisicas o sociales que les
impiden el acceso a los recursos de la sociedad disponibles para el resto de los
ciudadanos.

Estas desventajas implican la limitacion o la pérdida de oportunidades de
participar en la vida de la comunidad en una relacién de equidad con los demas.

Estas concepciones dieron lugar a una amplia discusioén internacional.

“La Organizacion Mundial de la Salud se vio presionada a seguir
trabajando sobre definiciones y clasificaciones hasta llegar, en 2001, a un

documento titulado “Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
» 156

Discapacidad y de la Salud” (ICIDICH; por sus siglas en inglés)”.

El documento estd dividido en dos partes. La primera aborda los

componentes estrictamente biolégicos en relacion con las funciones y la estructura
del cuerpo.

La segunda esta dedicada a los elementos vinculados con actividades de la
vida cotidiana y la participacion social. Entiende la discapacidad como un concepto
en el que confluyen categorias biolégicas y categorias socialmente construidas.*>’

3.3.10.- Infancia discapacitada

Segun los datos de encuestas en la Ciudad de México requieren atencién médica
alrededor del 86% de los nifios y nifias con discapacidad.

%5 Molina Alicia, “El Reto de la Inclusion y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jovenes con Discapacidad en

el Distrito Federal”. UNICEF, México, 2006, pag. 17.
% |bidem. Pag. 18.

157 ¢
Idem.
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De ese porcentaje la reciben el 88% de quienes viven una situacion de
marginacion media, el 89.4% de los que corresponden a marginacion alta y hay un
descenso muy significativo de los que reciben atencién en el nivel de marginacién
muy alta, sélo el 61%.

El 29.9% recibe atencion en las Instituciones de Seguridad Social, lo que
indica que casi todos los derechohabientes aprovechan sus servicios. El 27.7%
recibe servicios médicos en el Centro de Salud.

La causa mas significativa para no recibir servicios médicos es la falta de
recursos econémicos (51.8%). Esto nos habla de La marginacion.*®

3.3.10.1.- Marginacién alta

Aqui desciende la proporcion de quienes asisten a las Instituciones de Seguridad
Social a un 25.9%, aumenta ligeramente la de quienes asisten a los Centros de
Salud, 32%, y van a instituciones de la Secretaria de Salud Federal 16.3%.*°

Las principales causas para no recibir servicios médicos son dos:

1.- Falta de recursos econémicos 48.6% y

2.- No ser derechohabientes de los sistemas de seguridad social, 27.4%.
No se cuenta con estos datos para el nivel de marginacion muy alta.

Dado que existen servicios médicos gratuitos, inferimos que la causal “falta
de recursos econdmicos”, se refiere a los gastos de transporte y medicinas o esta
encubriendo falta de informacion sobre a dénde acudir, sefiala Alicia Molina.

Aunqgue la discapacidad en si misma no es una enfermedad sino una
condicidn, todos los nifios requieren servicios médicos en las primeras etapas que
implican la deteccion, el diagnéstico y la busqueda de alternativas o tratamientos
médicos que pudieran atenuar o curar en el caso de que esto sea posible.

En las siguientes etapas, si el nifio esta sano lo que requiere, generalmente,
es rehabilitacién y educacion.*®®

La proporcion de quienes tienen requerimientos medicos es muy alta y aun
cuando va descendiendo con la edad, esta disminucion no es muy significativa.

8 Ibidem, pag. 19.

Molina Alicia, E/ Reto de la Inclusién y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jévenes con Discapacidad en el
Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 23.
1% Molina Alicia, El Reto de la Inclusion y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jovenes con Discapacidad en el
Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 39.
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En el nivel de marginacion muy alta entre los 0 y los 5 afios requieren
servicios médicos el 91.4% de los nifios, de 6 a 15 afios el 85% y desciende a
79.6% en los mayores de 16 afios.

La discapacidad severa esta, frecuentemente, asociada a enfermedades
como la epilepsia o las cardiopatias congénitas, para las cuales los servicios
médicos especializados y las medicinas son indispensables.*®*

3.3.10.2.- Marginacién media

Molina agrega que el 44.7% de quienes pertenecen al grupo de marginacion
media tiene necesidad del consumo permanente de medicamentos.

En la misma situacion esté el 48.4% de marginacion alta y el 40.3% de muy
alta marginacion.

“La diferencia puede deberse a que en este nivel es menor el nimero de
los que tienen acceso a los servicios médicos y, por lo tanto, podriamos
inferir que los requerimientos son mayores de los que muestra esta cifra.
La encuesta no especifica cuantos de estos nifios estan recibiendo el
medicamento que requieren.” **?

Para quienes no son derechohabientes de algun sistema de seguridad
social 0 no reciben gratuitamente las medicinas, éste debe ser el gasto mas
oneroso de los derivados de la discapacidad, puesto que la pregunta implica un
uso constante y permanente de farmacos.

Si los nifios y niflas no estan recibiendo las medicinas que requieren se
vuelve inoperante la atencion médica y, en algunos casos, se les pone en grave
riesgo.

La provisibn de medicamentos para la epilepsia, por ejemplo, cuyo costo
mensual puede llegar a $2,000, requiere disponer de una cantidad que, en
muchos casos, es superior a la totalidad del presupuesto familiar real.

“El alto costo de los medicamentos exige estrategias que garanticen el
abasto, a un precio muy accesible, para aquellos que requieren su uso
constante y permanente.” 103

161 ¢
Idem.

Ibidem, pag. 39.
Molina Alicia, E/ Reto de la Inclusion y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jovenes con Discapacidad en el
Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 41.
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3.3.10.3.- Terapias infantiles

Los nifios con discapacidad necesitan diferentes tipos de terapias las cuales son:

B La terapia fisica, que ayuda a los nifios con discapacidad intelectual a

orientar y estimular su desarrollo neuromotor, a los afectados de paralisis a
facilitar la adquisicion de patrones normales de movimiento y a evitar
contracturas, y a quienes padecen otro tipo de alteraciones motoras a
establecer la marcha y el movimiento.

La terapia auditiva y del lenguaje, que es esencial para quienes debido a
distintos grados de sordera, necesitan de técnicas especificas para adquirir
el lenguaje, pero también se benefician los nifios ciegos que deben superar
la etapa de ecolalia, muy comdn en los pequefios que no ven. Los nifios
espasticos necesitan, frecuentemente, de un terapeuta del lenguaje para
dar movilidad al aparato fono-articulador.

Algunos discapacitados necesitan terapia ocupacional para adquirir los
hébitos cotidianos que les permiten crecer independientes.

La terapia de apoyo psicolégico es indispensable, en algunos casos, para la
construccién de autoestima sana y la plena aceptacién de si mismo.***

3.3.11.- Educacién escolar

La poblacion que no recibe atencibn médica, o no cuenta con medicamentos y
rehabilitacion, o accede a éstos tardiamente, tendra déficit de estimulacion y
preparacion y llegara con dificultades a la edad de insercién escolar.

Afortunadamente, ya la educacién preescolar es obligatoria y esto puede

presionar a la familia a acudir a atencién médica o a rehabilitacion.

Los niveles de marginaciéon estan asociados a la falta de empleo formal de

los padres y familiares, asi como a la carencia de los servicios provistos por las
instituciones de salud publica, razén por la cual una gran mayoria sélo puede
disponer de informacién y orientacion deficientes.

“De acuerdo con la encuesta, el porcentaje mas alto de personas con
discapacidad (44%) corresponde a la poblacién de entre 6 y 12 afios.”*®°
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Ibidem, pag. 41.
Ibidem, pag. 46.
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En muchos casos, la falta de informacion y orientacion a las familias sobre
la importancia de una intervencién temprana puede acentuar el deterioro fisico y
neurolégico de los infantes con discapacidad, lo cual reduce su potencial de
aprendizaje escolar y de desarrollo en habilidades socio-adaptativas.

En el nivel de muy alta marginacion se presenta una disminucion
consistente de autosuficiencia por edad: a los 16 afios hay un 6.4% que no se
puede alimentar solo, un 12.5% que no se viste solo, un 7.6% que no se puede
desplazar en la casa ni siquiera con ayuda y un 22.7% que no sale de la casa,
también, ni con ayuda.

La educacion brindada en el nivel inicial (maternal) podria ser de gran
ayuda para los padres en zonas de marginacion.

Sin embargo, aun es baja la aceptacion en los servicios de estancias
infantiles, aspecto no contemplado en la encuesta.

“Esta carencia educativa puede significar que la mayor parte de los nifios
con discapacidad se quede en el hogar, con el consecuente abandono de

la estimulacion requerida por el nifio, cuando por necesidad econdémica

ambos padres tienen que trabajar”.**®

3.3.12.- Educacion especial

Otra situacion de impacto puede ser que la educacion primaria incluyendo la
especial, ya no promueve el aprendizaje de habitos y destrezas que una poblacién
significativa de nifios y nifias con discapacidad pudiera precisar para mejorar su
autosuficiencia.

La situacion de pobreza y la falta de informacion son algunas de las
principales causas de que los nifios no asistan o dejen sus estudios.

Aunqgue el sistema de integracién educativa en los planteles de educacion
regular se ha desarrollado significativamente en los Ultimos afios, todavia
subsisten practicas discriminatorias que impiden su aprovechamiento 6ptimo o que
excluyen a los alumnos con discapacidad, de aqui el alto indice de alumnado que
deja de estudiar por su discapacidad.

El 26.8% de la poblacion de marginacion media no acude a la escuela.
Concurre a educacion especial el 33%. Requiere este servicio y no lo encuentra el
50.9%. No puede pagar los gastos que implica el 17%.

1% Molina Alicia, El Reto de la Inclusidon y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jovenes con Discapacidad en el

Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 47.
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Por estas causas, la educacion especial deja de recibir al 67.9% de esta
poblacion.

“Entre las razones por las que no se asiste a la escuela se mencionan
también la imposibilidad de moverse por si mismo y el que el tipo de
discapacidad sea un impedimento para estudiar, lo cual refleja la falta de
apoyos especificos dentro de las escuelas, asi como en transporte y
accesibilidad. La encuesta reporta que el 26.8% de los nifios de la
muestra de marginacion media y el 35.7% de los nifios con discapacidad
de nivel de marginacion alta, no asiste a la escuela. Asimismo, el 41.4%
de los que viven en situacion de marginacion muy alta carece de

escolaridad”. 167

La falta de estudios y preparacion origina una marginacion de oportunidades
laborales y de independencia econémica de la poblacion con discapacidad.

La poblacion que asiste a preescolar y primaria, tanto en educacion regular
como especial, es proporcionalmente baja.

“Esta situacion se agrava en la secundaria y en los niveles de educacion
media y superior. En el segmento de marginacion muy alta, el 41.4%
carece de estudios. El 59.5% tiene como ocupacion el hogar y el 33.1%
alguna otra ocupacién.™®

En el grupo de marginacion alta, un 35.7% de nifios entre 6 y 15 afios no
asiste a la escuela. La principal causa (44.8%) es que la discapacidad les impide
estudiar.

El 36.7% de mayores de 16 afios no sabe leer, aunque cursaron la primaria.
El 66.4% de quienes no estan estudiando dicen que la causa es la discapacidad.
El 92.7% de los mayores de 16 afos, por su parte, no trabaja.

“En marginacion media, el 25% no estudia debido a la discapacidad y por
otras causas: 43.4%. Sabe leer y escribir el 72.2%. La discapacidad le
impide estudiar al 25%. El 97.2% de las personas que tiene mas de 16

afos no trabaja.”169

7 |bidem, pag. 47y 48.

Ibidem, pag. 49.
Molina Alicia, E/ Reto de la Inclusion y Atencidn Integral de Nifios, Nifias y Jévenes con Discapacidad en el
Distrito Federal. UNICEF, México, 2006, pag. 49
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3.3.13.- No discriminacion

Con respecto a la defensa de los derechos de las personas con discapacidad en
México se encuentra una institucion llamada CONAPRED que se encarga de
promover los derechos de las personas con discapacidad

Esta institucion trabaja a favor del derecho a la igualdad y la no
discriminacion de todas las personas que habitan o transitan por México y por la
Ciudad de México y en particular de aquellos grupos de poblacion potencialmente
vulnerables a ser victimas de discriminacion, como por ejemplo las personas
indigenas, las mujeres, las personas adultas mayores, las personas jévenes,
poblacion LGBTTTI, entre otros.

También brindamos atencion a personas que hayan sufrido discriminacion y
realiza acciones de promocion, difusion y educacion para construir una cultura a
favor de la igualdad y la no discriminacién. Asimismo, vela por el cumplimiento de
la Ley para Prevenir y Eliminar la Discriminacién en el Distrito Federal; analiza y
propone reformas en el marco legal del Distrito Federal a fin de hacerlo armdénico
con los principios de igualdad y no discriminacion, emitiendo lineamientos
generales de politicas publicas a favor de una cultura de la igualdad.

El CONAPRED tiene como objetivo general:

“La generacién de un cambio cultural que permita a las personas y a los
colectivos el goce y disfrute de derechos y libertades, sin ningdn tipo de
discriminacion, mediante el disefio, la implementacién y la aplicacién de
estrategias para la prevencion y eliminacién de la discriminacion y el
desarrollo de programas de atencién ciudadana, educacion, capacitacion
e interlocucién con las organizaciones de la sociedad civil, los

movimientos sociales, la academia, las iglesias, las empresas y el sector
» 170

publico’.

Esta institucion es mencionada porque es de gran ayuda para las personas

gue presentan algun problema de discriminacién o que tienen dificultades para
tener acceso a algun servicio.

3.4.- El Instituto Nacional de Pediatria

El Instituto Nacional de Pediatria, como institucion del gobierno federal, ubicado
en la Ciudad de México, tiene una misién, una visiébn y, por supuesto, una
historia, que a continuaciéon se resumen para su mejor identificacion como el
objeto de estudio de este trabajo.

170 Pagina oficial de CONAPRED Visto en http://www.conapred.org.mx/index.php?contenido=pagina&id

=38&id_opcion=15&0p=15
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3.4.1.- Lamision

La Mision del Instituto Nacional de Pediatria, de acuerdo con su pagina web
oficial, consiste en el desarrollo de modelos de atencion a la salud de las
personas en la infancia y en la adolescencia, a través de la investigacion
cientifica bésica, clinica y epidemioldgica, aplicada a las necesidades priorizadas
de la poblacion.

Esto se realiza a través de la formacién y el desarrollo de recursos humanos
de excelencia, asi como de la asistencia a la salud con alta especialidad, con
gran calidad, y construyendo un modelo de atencién de clase mundial.*"

3.4.2.- Lavisién

Por otra parte su Vision se refiere a que el Instituto Nacional de Pediatria debe
impactar en los indicadores béasicos de salud de la infancia y la adolescencia al
disminuir la carga de la enfermedad y propiciar un financiamiento integral asi
como una atencion que incluya a la familia en los ambitos relacionados con la
enfermedad del nifio.

Es ademas una institucién que busca el liderazgo en el conocimiento de las
causas y los determinantes de la enfermedad en menores de 18 afios.

Esta a la vanguardia porque anticipa soluciones a problemas emergentes,
reemergentes y de rezago, con servicios certificados en calidad internacional.

Esta institucion tiene ademas politicas de calidad para poder brindar una
atencién adecuada a sus pacientes.

El INP y su personal se encuentran comprometidos en implementar, aplicar
y mejorar sistemas médicos, técnicos y administrativos que lleven a la obtencién
del cumplimiento de los objetivos en las areas de investigacion, ensefianza y
asistencia.

“Estos estan basados en la atencion efectiva y el trato digno a pacientes
con patologia de alta complejidad, lo que permite tener modelos
interdisciplinarios de atencién a la salud que proyecten a la institucién a
nivel internacional”.*"?

También la pagina web del Instituto Nacional de Pediatria muestra la resefia
histérica del Hospital, la cual se expone a continuacion.

7 Péagina oficial del INP http://www.pediatria.gob.mx/rehistoria.html consultado el 10 de noviembre del

2015 a las 09:59 pm.
172 ¢
Idem.

86



3.4.3.- Breve historia

El Instituto Nacional de Pediatria se fundd, el 6 de noviembre de 1970, bajo el
nombre de Hospital Infantil de la Institucibn Mexicana de Asistencia a la Nifiez
(IMAN). Nacié con la encomienda de otorgar servicios de atencidbn médica
pediatrica especializada, realizar investigacién cientifica en las distintas areas de
la pediatria y formar recursos humanos especializados.

El 19 de abril de 1983 se publicd en el Diario Oficial de la Federacion el
Decreto Presidencial mediante el cual se creaba el Instituto Nacional de
Pediatria, considerando que su calidad asistencial, docente y de investigacion
hizo conveniente que gozara de autonomia.

Se estructur6 como organismo publico descentralizado bajo la coordinacion
de la Secretaria de Salud en los términos de la Ley Organica de la Administracion
Plblica Federal, con asignacion de personalidad juridica, patrimonio e
infraestructura propia, reforzando desde entonces el deber ser de la institucion,
gue se conjunta en los siguientes propadsitos.

3.4.4.- Los propdsitos

B Proporcionar atencién médica infantil especializada;

Efectuar investigaciones clinicas y basicas en las distintas disciplinas que
componen la Pediatria, en las que imparta atencion meédica;

B Impartir ensefianza para la formacion de recursos humanos en las disciplinas
de la Pediatria;

B Contribuir a la difusibn del conocimiento en las diversas disciplinas
relacionadas;

B Actuar como organismo de consulta en Pediatria para otros organismos;

B Prestar la asesoria que el Sector Salud le solicite; y

B Apoyar los programas de salud publica.'”

3.4.5.- Las especialidades

El Instituto Nacional de Pediatria tiene como finalidad apoyar a los nifios que
lleguen a este centro, para ello brinda atencién quirtrgica de elevada complejidad
por lo que cuenta con especialistas en:

B Alergia,

B Cardiologia,

B Cirugia Cardiovascular,

B Cirugia General,

173 Péagina oficial del INP http://www.pediatria.gob.mx/rehistoria.html consultado el 10 de noviembre del

2015 a las 09:59 pm.
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Cirugia Oncoldgica,

Cirugia Plastica y Reconstructiva,
Cirugia de Torax y Neumologia,
Comunicacion Humana,
Dermatologia,

Endocrinologia,

Estomatologia,
Gastro-Nutricion,
Genética,

Hematologia,

Infectologia,

Inmunologia,

Medicina Fisica y Rehabilitacién,
Medicina Interna,

Nefrologia,

Neonatologia,

Neurologia,

Neurocirugia,

Oftalmologia,

Oncologia,

Ortopedia,

Otorrinolaringologia,
Parasitologia,

Radioterapia,

Salud Mental,

Salud Reproductiva,

Urologia
Urgencias.

También trabaja en colaboracién con otras instituciones para poder brindar
un mejor tratamiento o solucion al problema del infante, por eso mismo opera con
una red disefiada llamada "referencia y contra-referencia” la cual permite canalizar
adecuadamente a los pacientes al nivel de atencion que requieren para atender su
padecimiento.

Existen tres niveles de atencion, el INP es un hospital de tercer nivel, por lo
que atiende a individuos que requieren de un especialista.
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“Asimismo ayuda a los pacientes al nivel que requieren para atender sus
padecimientos, los cuales abarcan padecimientos malignos, defectos
congénitos y genéticos, problemas inmunolégicos, enddcrinos, renales,
neuromusculares y dermatoldgicos, entre otros.”"

Los especialistas del INP se enfocan a estos problemas ya que son los que
requieren de mayor atenciéon y de métodos novedosos para su atencion, asi como
exigen el uso de tecnologia avanzada.

También realizan lo anterior con la finalidad de encontrar y aportar

estrategias que favorezcan la prevencién de dichas enfermedades.
3.4.6.- Los procesos

La atencién de los nifios inicia por su acceso a los servicios del Instituto a través
de la Consulta Externa o por el Servicio de Urgencias. De ahi se transfieren,
segun el caso, a los servicios ambulatorios de especialidades u hospitalizacion.

En caso de no requerir atencion de 3er. Nivel el area de Trabajo Social los
orienta y los canaliza al servicio donde serdn mejor atendidos. El INP cuenta con
diez salas de cirugia, en las que se realizan todo tipo de procedimientos, entre los
que se pueden mencionar los trasplantes de rifidbn y médula 6sea;

Un proposito del INP es ampliar el programa de trasplantes para abarcar
otros dérganos, por lo cual busca el apoyo de la poblacion en general mediante la
donacion voluntaria, para que reconozcan el beneficio que ello trae consigo.

Cuenta también con un Banco de Sangre, el cual recibié la Certificacion ISO
9001-2000, siendo el primer Banco de Sangre de los Institutos Nacionales de
Salud que obtiene esta certificacion.

Proporciona servicios auxiliares de diagndstico y tratamiento como son: rayos
X, medicina nuclear, neurofisiologia, tomografia computada, entre otros.
Adicionalmente, el Departamento de Analisis Clinicos y Estudios Especiales
cuenta con ocho laboratorios y un area de toma de productos.

Estos también se encuentran certificados bajo la Norma 1SO 9001:2000.

“Los estudios que se realizan van desde una determinacién de glucosa
hasta los de histocompatibilidad, que permiten una mejor seleccion de la
pareja donador-receptor. s

e Pagina oficial del INP visto en http://www.pediatria.gob.mx/asmedica.html consultado 27 de noviembre

del 2015 a las 10:52 pm.
17> Péagina oficial del INP visto en http://www.pediatria.gob.mx/asmedica.html consultado el 27 de
noviembre del 2015 a las 10:52 pm.
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“Desde febrero de 1997 cuenta con el Programa de Introduccion al
Proceso de Hospitalizacion (PIPHOS), el cual se encarga de orientar a
los familiares de los pacientes hospitalizados sobre los tramites,
requisitos y horarios de visita, asi como aspectos generales sobre
higiene, alimentacion y medidas preventivas al interior de la institucion
(uso de bata, cubre-bocas, lavado de manos), todo ello para brindar una
mejor atencién médica en conjunto con la familia.”™"®

3.4.7.- Los padecimientos

A través del departamento de urgencias y consultas externas se pueden observar
los padecimientos atendidos en dicho hospital.

En el 2013 se observo que las 10 primeras causas de consulta de primera
vez constituyeron el 69% del total, encabezando la lista las malformaciones
congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas, seguidas por los trastornos
mentales y del comportamiento, dejando en tercer lugar a los tumores (neoplasias)
reflejando la transicion epidemiologica de la poblacién infantil y adolescente, ya
gue en este momento se presenta un mayor numero de nifios y adolescentes con
enfermedades de mayor costo y con un impacto en la calidad de vida.

Para exponer claramente el nimero de casos atendidos por el Instituto se
presentan los siguientes datos:

Enfermedades de 0jos y sus anexos: 455

Enfermedades del sistema respiratorio: 460

Enfermedades del sistema nervioso: 524

Traumatismos, envenenamiento y algunas otras de causas externas: 596
Enfermedades del sistema osteo-muscular y del tejido conjunto: 643
Enfermedades del sistema genitourinario: 692

Enfermedades enddcrinas, nutricionales y metabdlicas: 746

Tumores: 786

Trastornos mentales y del comportamiento: 1365

Malformaciones congénitas y deformidades cromo-sématicas: 2097

También se encuentran las 20 principales causas de demanda de atencién del
hospital, las cuales se presentan continuacion junto con el nimero de casos que
se atendieron en el 2013.

B Laringotraqueitis aguda: 100

Fractura de la epifisis del humero: 104
Constipacion: 112

Agranulocitosis: 116

Fiebre, no especifica: 120

176 ¢
Idem.
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Deficiencia hereditaria del factor ~ VIII: 128
Pdrpura Alérgica: 131

Facturas multiples del antebrazo: 135
Ictericia neonatal: 139

Cuerpo extrafio en las vias respiratorias: 183
Dolores abdominales: 188

Bronquiolitis aguda no especificada: 189
Infecciones en vias urinarias: 249
Apendicitis aguda: 293

Leucemia Linfoblastica aguda: 398

Colitis, enteritis y gastroenteritis: 407

Asma: 433

Convulsiones y otras no especificadas: 489
Traumatismo intracraneal: 812

Neumonfa: 112777

Si sumamos el total de pacientes atendidos en el INP con los datos
anteriormente presentados, en el 2013 se atendieron 5853 nifios con diferentes
problemas.

3.4.8.- La Organizacion
Ademas de las areas mencionadas y de las actividades que se desarrollan en el
INP se debe considerar un consejo rector o Comité de Farmacia y Terapéutica.

El INP debe estar integrado por un grupo multidisciplinario de profesionales
con formacion en farmacologia y epidemiologia, incluyendo médicos,
farmacéuticos, enfermeras y otro personal de salud.

Por esta razén el INP cuenta con EI Comité de Farmacia y Terapéutica el
cual tiene varias funciones tales como definir un manual propio de normas y
procedimientos de trabajo, el cual debe incluir tanto los criterios y caracteristicas
de los profesionales que lo conforman como los criterios de seleccion de
medicamentos.

El Comité de Farmacia y Terapéutica debe estar constituido por:
1) Presidente: Director General del hospital.
2) Secretario: Jefe del Servicio de Farmacia.
3) Vocales: con los siguientes representantes:

B Representante servicios médicos. (Medicina Interna, Neumologia, etc.)

77 Visto en http://www.pediatria.gob.mx/progra_2015.pdf consultado el 02 de diciembre del 2015 a las

10:01 pm.
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B Representante servicios quiruargicos (Cirugia General, Traumatologia, etc.)
B Representante de Neonatologia
B Representante servicios especiales (Anestesiologia, Reanimacion,
Urgencias)
B Representante de enfermeria
B Representante de la administracion.
“Para facilitar los procesos de trabajo se recomienda que el nimero total
de integrantes no sea mayor de 7 u 8, y siempre debe considerarse la
alternativa de invitar a las reuniones a personas, ya sean internas o
externas al hospital, que por sus conocimientos pueden contribuir a la

resolucion de problemas planteados en determinados campos (oncologos
o de otras especialidades médicas).”"®

Ante las situaciones que se presentan en el INP con los nifios discapacitados
se recomienda que la eleccion de los integrantes del comité no se base en
criterios jerarquicos sino en la motivacién y conocimientos en terapéutica, asi
como la experiencia en estudios de utilizacion de medicamentos y la autoridad
moral frente al cuerpo médico.*"

3.4.9.- Las funciones
Las funciones que desempeiian estos miembros del consejo rector son:

1.- Presidente: Director General del hospital.

B Presidir las sesiones del Comité.

B Vigilar el cumplimiento de la periodicidad de las sesiones.

B Supervisar el cumplimiento del Orden del Dia de las sesiones.

B Dirigir los debates, recibir las mociones planteadas por los miembros del
Comité y decidir la procedencia de las mismas.

B Resolver las diferencias de opinién que se presenten entre los miembros
del Comité y emitir voto de calidad, en caso de empate en las votaciones.

B Efectuar las declaratorias de resultados de las votaciones.

B Vigilar el cumplimiento de los acuerdos tomados.

B Aprobar y firmar las actas de las sesiones.

B Suscribir y presentar periédicamente al Consejo Directivo el informe de

actividades del Comité.
2.- Secretario: Jefe del Servicio de Farmacia.

B Preparar y someter a consideracion del Presidente el Orden del dia de las
sesiones.

8Visto en http://www.pediatria.gob.mx/mmu_polit.pdf el 30 de Noviembre del 2015 a las 07:52 pm.

179 ¢
Idem.
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B Elaborar la convocatoria de las sesiones. Estructurar la carpeta de la sesion
correspondiente.

B Verificar la asistencia de los integrantes y declarar Quérum en la sesion.

B Leer el Orden del Diay el acta de la sesion anterior.

B Dar seguimiento a los acuerdos de las sesiones anteriores.

B Inscribir y leer las propuestas de los miembros de la Comision.

B Computar y Registrar las votaciones.

B Levantar acta en cada sesion, en la que consten los asuntos tratados y los
acuerdos tomados.

B Entregar al Presidente copia del acta de cada sesion dentro de los cinco
dias habiles siguientes a la celebracion de la misma, para los efectos
procedentes.

B Coordinar y ejecutar las actividades necesarias para el cumplimiento y
seguimiento de los acuerdos.

B Elaborar y someter a consideracion del Presidente el informe de actividades
del Comité.

3.- Vocales:

B Proponer la inclusion en el Orden del Dia de las sesiones, los asuntos que
consideren necesarios.

B Aprobar el Orden del Dia.

B Asistir a las sesiones a las que se les convoque.

B Participar en los debates.

B Proponer las modificaciones al acta anterior y al Orden del Dia, que estimen
necesarias.

B Emitir su voto en relacion a los acuerdos.

Para ello los Vocales Normativos tendra derecho a voz y voto y los Vocales

Operativos al igual que los invitados permanentes sdlo participan con voz, en caso
de empate el presidente tendra el voto de calidad.

Aprobar y firmar las actas de las sesiones.

Realizar visitas colegiadas a las unidades médicas para verificar que la
prestacion de los servicios de salud se realice con oportunidad y eficiencia.
Revisar el Reglamento del Comité por lo menos una vez al afio.*®

180

Visto en http://www.pediatria.gob.mx/mmu_polit.pdf el 02 de diciembre del 2015 a las 07:58 pm.
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3.4.10.- La estructura general*®

CuADRO 3

DIRECCION GENERAL: Alejandro
Serrano Sierra

DIRECCION DE DIRECCION DE ENZENANZA: DIRECCION DE DIRECCION DE DIRECCION

ADMINISTRACION: Eduardo Rpsaura Margarita Rosas INVESTIGACION: Maria PLANEACION: MEDICA: José

Mufioz Moguel Dolores Correa Beltran. Agustin Arvizu Nicolas Reynes
Alvarez Manzur.

TITULAR DEL ORGANO INTERNO DE CONTROL
CON DEPENDENCIAS JERARQUICAS: Fanny
Mancera Jimenez.

SUBDIRECCION DE ASUNTOS JURIDICOS:
Roberto Ruiz Arciniega

Fuente: Elaboracion por la propia autora.

181 \/isto En http://portaltransparencia.gob.mx/pot/estructura/showOrganigrama.do?method=

showOrganigrama&_idDependencia=12245 consultado el 30 de noviembre del 2015 a las 05:40 pm.
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CAPITULO 4
Estudio Empirico

4.1 Enfoque elegido

Este trabajo se basa en un estudio empirico de tipo exploratorio con enfoque como
cualitativo, ya que éste ayuda a que la investigacion tome un enfoque holistico, en
donde el investigador puede observar y conocer el fenbmeno con mas detalle,
para lograrlo se apoyara en preguntas semi-estructuradas para tomarlas como
base y que las personas o nifios entrevistados emitan informacion, el investigador
al aplicar este tipo de entrevistas tiene la oportunidad de ampliar su informacién en
algun punto en el que el entrevistado se sienta en confianza y de mas informacién
relevante a la investigacion.

Ademas de que le ayuda a observar las expresiones de las personas que
entrevista, su comportamiento, su lenguaje verbal y no verbal, puede visualizar
gue es lo que siente el entrevistado al contestar ciertas preguntas.

Este tipo de método requiere de tiempo, y paciencia para poder tratar con los
entrevistados pero es un método factible, ya que con la ayuda de las entrevistas
se le da el toque holistico que necesita la investigacién, es decir, se puede
comprender el contexto y a los participantes de una manera mas facil. Ayuda a
qgue el analisis de datos sea mas facil y rapido. Ademéas de que no se requiere
gastar mucho para poder hacer la investigacion ya que una grabadora de voz,
lapiz y papel, son las herramientas que se utilizan en estas entrevistas semi-
estructuradas que se aplicaran en la investigacion.

4.2.- Descripcién del estudio

En esta investigacidon se realizaron 15 entrevistas a nifios y tutores del INP lo que
equivale al 0.3% de la poblacién total del hospital, para poder realizar las
entrevistas se habia determinado que las personas entrevistadas fueran 10 que
tuvieran una discapacidad motriz, 5 intelectuales, ya que el hospital se enfoca a
atender este tipo de discapacidades, ademas de ser estas dos discapacidades las
gue presentan los nifios que asisten al hospital. Sin embargo como se mencionara
mas adelante no se pudo realizar esta seleccién de las personas a entrevistar por
el acceso que no fue permitido.
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En la realizacion de las entrevistas se tuvieron varios problemas para poder
realizar entrevistas, la falta de acceso al hospital, la dificultad de realizar las
entrevistas en la calle con ruido, entre otras, pero no todo fue malo. Se tuvo una
interaccibn maravillosa con los nifios discapacitados, ya que todos ellos son
individuos que al igual que todos tiene curiosidades, ilusiones y emociones, se
convivid con los tutores de los nifios discapacitados, y fue realmente conmovedor
ver como han sufrido por la discapacidad de sus hijos, como han enfrentado la
enfermedad y las repercusiones que tiene en su forma de vida y como es que las
historias de cada uno de ellos tiene una caracteristica en particular la
ESPERANZA, todos los tutores de los nifios expresan que la fe en Dios les ha
ayudado a superar y enfrentar la discapacidad de sus hijos.

Por otra parte para poder realizar las entrevistas, el INP solicita a los
investigadores se realice un oficio emitiéndolo primero al a&rea de Comunicacion
para que ellos proporcionen el contacto al area de Educacion y asi ellos puedan
expedirte una credencial con la que puedas pasar.

Mi caso fue dificil ya que envié a los contactos lo requerido, el oficio y el
protocolo de investigacion. Durante dos semanas insisti para que me fuera
otorgado el permiso de acceso, sin embargo, en la primer semana la Doctora
encargada del &rea de Educacion estaba en reuniones y debia esperar a que se
desocupara; después de dos dias de asistir me dijeron que la Doctora estaba de
vacaciones y por lo tanto debia esperar a que ella llegara para que pudiera
autorizarme.

En la segunda semana su secretaria me comentd que tenia varias
peticiones y que como estaba llegando de vacaciones tenia mucho trabajo que
marcara al otro dia, marque al otro dia pero no fue respondida mi llamada, y a
mitad de la segunda semana la secretaria de la titular del area me pidié mi nombre
y carrera, ademas del nombre de mi universidad para buscar si habia sido
aprobada mi peticion o no. Esperando en la linea y después de 10 min. Me
informd que no habia sido aprobada mi peticién, por lo que le pedi una explicacién
y s6lo me dijo que ella no era la que autorizaba o rechazaba las peticiones que
ella sélo tenia la facultad para decirme el estatus de mi peticién.

Asi que pedi hablar directamente con la titular del area para poder saber
por qué no podia acusar al INP y asi poder resolver el problema, a la hora de
contestar el teléfono la Doctora me dijo que no podia dejar que entrara al INP por
ser un lugar donde tratan a nifios, ademas de que mi objetivo a lo que ella habia
comprendido, era evaluar al INP y no podia dejar que hiciera esa investigacion.
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Por lo que me llevo a realizar las entrevistas afuera de las instalaciones, las
entrevistas a los nifios discapacitados eran muy dificiles de realizar, ya que la
mayoria de nifios no hablaban, o su discapacidad se no les permite hablar, por lo
gue se tuvo que aplicar las mismas a los tutores, ellos contestaron de manera
fluida, claro como todo humano tienen sentimientos y al expresar que
discapacidad tiene su hijo se veia en sus caras angustia, en otros resignacion y
tristeza. La mayoria de tutores que atienden a los nifios discapacitados fueron
mujeres y son las mamas de los nifios discapacitados.

Todas las personas fueron muy amables a la hora de ser entrevistados,
sélo un papa de la entrevistada E Pidi6 que no se pusieran datos de él o de su
hija, porque han ido al INP hacer encuestas y les piden datos personales, al dar
estos datos el sefior pens6é que no tendria problema por ayudar a mejorar el
servicio pero en realidad paso lo contrario, ya que los de seguridad dieron parte de
gue estaban encuestando a las personas y les quitaron los documentos que
portaban a los jévenes que estaban realizando dicha actividad, posteriormente
localizaron a cada padre de familia que aporto informacion y les llamaron la
atencion. Por ello el sefior al tratar de explicarle que la entrevista es para una
investigacion desconfid en un principio y se negd, pero cuando se le explicé de
que trata la entrevista y que no se le pedirian datos personales, ademas de
ensefiarle mi credencial de la UACM vy las entrevistas anteriores, confié y acepté
que le realizara la entrevista.

Las personas entrevistadas no pasan de un rango de edad de 45 afios, la
mayoria fueron mujeres, solo fueron 3 hombres entrevistados, los nifios elegidos
para la entrevista fueron de todas las edades, el mayor fue de 18 afios. Cada
persona se llevo tiempo distinto para la entrevista, en un rango de 30 a 45
minutos, como las personas iban saliendo de terapia o consulta, no se realizaron
las entrevistas muy largas, sobre todo porque la mayoria tenian aproximadamente
3 horas en el INP.

Dicha actividad fue realizada en las bancas que se encuentran afuera del
INP ubicado en Avenida de los Insurgentes Sur 3700 letra C, Coyoacan,
Insurgentes Cuicuilco, 04530 Ciudad de México, D.F; aunque eran las 10 de la
mafiana el clima era bastante caluroso, aunque por fortuna las bancas tienen un
domo que nos cubria del sol.
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El Instituto Nacional de Pediatria es un lugar que por lo que comentaron los
entrevistados, no carece de nada es un hospital de 3er nivel, muy bien equipado
tanto en quir6fanos como en las instalaciones en donde dan consultas y terapias,
algo que se observo en las entrevistas es que las personas que acuden a este
hospital son de diferentes clases sociales, se entrevistd desde una persona
indigena de Oaxaca, que a pesar de que es humilde el sefior iba bien bafiado con
pantaldn y playera de manta, y su hija estaba limpia y bien arreglada, ella llevaba
una falda color rosa con morado y una blusa blanca con detalles de encaje
morados, y por otro lado una sefiora que vive en Lomas Verdes, bien arreglada
con Jeans azules, una camisa blanca y zapatilla azul, maquillada y con una
cartera Tous y llevaba llaves de una auto.

Cabe aclarar que todos los entrevistados fueron invitados en el momento en
el que salian de terapia por lo que la mayoria accedio, y asi como se terminaba de
entrevistar a uno se buscaba al otro para aprovechar el dia.

Se pretendié entrevistar a terapeutas o doctores pero todos se reusaron,
todos comentaron que cualquier investigacion en la que estén involucrados daran
respuesta solo dentro del hospital y con el permiso autorizado.

4.3. Andlisis de resultados
4.3.1. Generales

A lo largo del proyecto se pudo determinar, con base en las 15 entrevistas
efectuadas, que la atencién que se les brinda a los nifios y nifias en el Instituto
Nacional de Pediatria (INP) es, en general, muy buena, adecuada o satisfactoria.

El cuadro 4 se describiran las caracteristicas de los entrevistados:

CuAaDRO 4

Persona Edad Sexo Condicion | Discapacidad Procedencia
Social

A 8 afos Hombre Familia de | Mental D.F
bajos
recursos

B 5 afnos Mujer Familia de | Hidrocefalia D.F
clase baja

C 13 afos Hombre Familia de | Mental D.F
bajos
recursos

D 1 afio Hombre Familia de | Sindrome de | D.F
clase asperger
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media baja

E 18 afos Mujer Familia de | Sindrome de | D.F
clase baja | dismorfolégica

F 6 anos Hombre Familia de | Sindrome de | D.F.
clase down.
media

G 12 aflos | Mujer Familia de | Discapacidad Veracruz
bajos neurolégica
recursos

H 6 afnos Hombre Familia de | Hidrocefalia, D.F.
clase baja | mielomeningocele,

problemas en los
vejiga y de
corazon.

I 5 afios Hombre Familia de | Sindrome Tlalnepantla
bajos dismorfolégica,
recursos problemas en los

0jos riflones vy
retraso mental.

J 9 afos Mujer Familia de | Labio laporino D.F.
clase baja

K 8 afos Mujer Familia de | Miastenia D.F.
clase baja

L 6 afos Mujer Familia de | Retraso mental D.F
clase
media

M 9 afos Mujer clase Parapléjica D.F
media alta

N 10 afios Hombre Clase Paralitico D.F.
media

Fuente de elaboracion: Elaborada por la propia autora.

Sin embargo tienen areas de oportunidad para mejorar ciertos aspectos, como
los siguientes:

Los espacios no son lo suficientemente adecuados para poder dar terapia
al numero de nifios que atienden por dia.
Hacer que las terapias sean mas frecuentes, es decir reducir el tiempo para
gue se vuelva a asistir a las terapias.
Aumentar el nimero de personal en el Instituto, ya que el actual no es
suficiente para poder atender a tantos infantes.
Mejorar las posibilidades de transportacion de los pacientes y sus familias
para acudir al INP.
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B Ser mas flexibles para dar la oportunidad a investigadores de realizar
investigaciones respecto de sus actividades, evitando infundir temor a los
familiares de los pacientes para comunicar su experiencia en el INP.

B Incrementar el presupuesto que se le proporciona al INP para que con ello
pueda mejorar su calidad y apoyar a las familias de los pacientes.

B Descentralizar la atencidon a los nifilos discapacitados hacia otros Estados
del pais y otras zonas en la Ciudad de México y que la puedan brindar con
alta calidad.

4.3.2. El transporte

Un factor externo del cual todos los entrevistados se quejaron fue el transporte
publico, ya que es muy ineficiente, muy incbmodo, inadecuado o no apto para los
nifios con discapacidad.

¢,Como es que en una ciudad donde se propaga la inclusién no se han
realizado modificaciones al transporte para que pueda ser utilizado por las
personas discapacitadas? ¢Por qué las calles aun siguen siendo dificiles de
utilizar para los discapacitados? ¢Hasta cuando el transporte tendra las
condiciones necesarias para que los discapacitados puedan viajar en él? Estas
son algunas de las cuestiones que surgieron después de escuchar a los
entrevistados quejarse del Metro, del microbus y del RTP. Parece que aun y con
toda la propaganda del Metro, donde se resalta la calidad y eficiencia que tiene
para ser abordado, es mentira y s6lo queda en una utopia de como se ambiciona
gue sea realmente el transporte en la ciudad.

También las personas que tienen auto y son discapacitadas sufren al ver a
otros automovilistas, no discapacitados, ocupar los cajones de estacionamiento
para éstos, segun comentaron los entrevistados en este trabajo.

Algo que caracteriza a la institucion, es el apoyo brindado para que los
nifos con discapacidad puedan trasladarse de mejor manera, de su casa al
hospital, ya que el transporte pasa por ellos a la puerta de su hogar y los deja en
la entrada del instituto, para después llevarlos de regreso a su punto de origen.

Sin embargo, existen papas que por cuestiones de tiempo y de trabajo no
pueden investigar y tramitar el apoyo que gestiona el INP con el Gobierno de la
Ciudad de México, para aprovechar este apoyo que les brinda la Ciudad de
México a los nifios con discapacidad. Este transporte es gratuito y solo deben
proporcionar los requisitos que el INP les pide, en el area de Servicio Social, para
gue ellos mismos gestionen la ayuda.
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Incluso hay algunas personas de otros Estados de la Republica que asisten
al hospital, y para ellos no hay alguna forma de apoyarlos; solamente se les apoya
con sus consultas y sus cirugias, que son por las que los envian al INP. Once de
los quince entrevistados manifestaron no tener el apoyo que el hospital gestiona;
sélo tres son lo que si gozan del beneficio.

Cabe mencionar que la mayoria de los nifios son trasladados en el
transporte publico, sélo dos nifios son trasladados en automovil, y un nifio en el
transporte que gestiona el INP y que otorga la CDMX.

Las personas que viajan con los nifios discapacitados en transporte publico
expresan su insatisfaccion por las deficiencias del mismo. La mayoria dice que el
gran inconveniente que tienen, es la falta de respeto a sefialamientos colocados
en lugares determinados los discapacitados, en especifico para los asientos. Para
los que utilizan silla de ruedas no hay rampa. Algunos mencionan que solo el
Metro tiene mejor condiciones, pero aun asi siempre esta saturado, lo que lo hace
muy dificil.

Otra dificultad que presentan los tutores de los nifios mas grandes de edad
y tamafio, es que si al ir en el transporte publico y los ven con dificultades para
viajar con un nifio discapacitado no les ceden el asiento, aunque vayan cargando
a los nifios, por las razones mas obvias que son tamafio, peso y espacio para
acomodar al pequefio y poder viajar, ellos esperan que la gente les ceda el
asiento, pero no es asi.

Incluso, dijeron, a los choferes de las Micros no les interesa verlos sufriendo
para poder acomodarse en el pasillo con el nifio, ellos quieren que se recorran
para que suba mas gente, sin ver que van muy juntos unos a los otros, y que lo
anico que los separa es lo largo de las piernas del nifio o nifia.

Para las mamas que llevan carriola es idéntica la situacion, ya que deben
saber acomodarse y por lo regular tratan de hacerlo en la parte de atrads del
transporte, para que no las empujen. Pero el factor al que méas aluden, y que les
fastidia, es la forma de conducir de los choferes del transporte publico.

También hay que mencionar que algunos utilizan el Metro como medio de
transporte, ya que les resulta mas econdémico. Las personas que indican utilizar
dicho transporte tienen mayor dificultad, ya que definitivamente siempre va
atiborrado, y cuando suben al transporte los apachurran y los empujan. También
las otras personas, con tal de entrar en el vagon, llegan a golpear a los nifios, algo
gue es muy molesto para los tutores.
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Esperar a subir es, tardar mucho tiempo en trasladarse, asi que deben
ingeniarselas para poder transportarse, y cuando finalmente estdn adentro, los
asientos reservados para los discapacitados van ocupados. Las personas que van
en ese asiento ven a los nifios, no les ceden el lugar, al contrario, se hacen los
dormidos para poder seguir en el asiento.

Se pensaria que con el transporte otorgado por el INP se tendria mas
comodidad para viajar, pero la mama de Médnica percibe que no es asi, ya que el
transporte es algo que todos los nifios utilizan para poder llegar al Instituto, y por
esta razon los que tienen el transporte de la CDMX también deben valorar el que
puedan ser recogidos en su casa y dejados en la puerta de la misma. Lo Unico
malo es que van saturados los camiones y a algunas personas deben ir paradas.

Por otra parte hay personas que deben tomar varios transportes para poder
llegar al hospital. Muchas de las personas que asisten al INP son de diferentes
lugares de la Republica Mexicana. Este dato hace apreciar que se debe
descentralizar la atencién médica que se les brinda a los nifios discapacitados.

Convendria plantear politicas publicas para lograr que en los Estados de la
republica se atienda adecuadamente a los nifios discapacitados, ya que el Unico
lugar que se encuentra en otros estados para poder atender a los nifios con
discapacidad es el Teletén y, como se menciona en el apartado respectivo, es un
lugar en el que no facilmente se puede ingresar. Incluso una de las entrevistadas
mencion6 que a ella no le quisieron proporcionar un lugar en el Teleton porque su
hijo no cubrio el perfil, ¢,qué perfil debia cubrir? No se lo dijeron; sélo le negaron la
atencion.

Por otra parte, la atencion que los entrevistados de Tlalnepantla y Veracruz
indican que les dan en sus hospitales, no es la adecuada para la rehabilitacion de
los nifios. Solo les proporcionan atencion médica, la cual es muy basica, y en su
mayoria las cirugias que necesitan los nifios no son proporcionadas, ya que no
tienen los equipos para poder brindar la atencibn médica requerida por el paciente.
Asi que es mas facil que de sus hospitales los transfieran al INP, donde si les
pueden ofrecer lo necesario médicamente hablando.
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4.3.3. El temor

Todas las personas que fueron entrevistadas tienen mucha desconfianza de
proporcionar informacion sobre cdmo son tratados. Este es un fendmeno que ha
surgido y se ha asentado sin claridad, ya que ni las mismas personas
entrevistadas identifican como o porqué surgié. Los que han sufrido por este
evento tampoco saben de qué empresa o Institucién son los entrevistadores que
los han expuesto, y por lo que las autoridades del INP evitan informar y que otros
informen sobre sus actividades.

Al mismo tiempo, causa mucha intriga el que la institucion no permita que
los investigadores realicen un estudio amplio acerca de su labor como hospital.
Esto hace pensar que el servicio que proporciona no es bueno o que tal vez los
recursos que le son otorgados no son bien aprovechados.

4.3.4. El cumplimiento

Frente a lo anterior, durante las entrevistas que se realizaron a tutores de nifios
que asisten al Instituto Nacional de Pediatria, la mayoria de los entrevistados
coincidieron en que lo que plantea el Instituto se cumple, con base en que en su
pagina de internet menciona que la prioridad para el hospital es generar
investigacién, innovacion y generar tecnologia contribuyendo con ello a apoyar las
Politicas de Salud Publica tanto a nivel federal como en la Ciudad de México. La
forma en la que los nifios son beneficiados por la politica del hospital es mediante
las operaciones y el trato que le dan a cada nifio segun su discapacidad. Ademas
que tenga, cada niflo, el seguimiento adecuado y de manera especifica,
considerando tanto las necesidades como las posibilidades econémicas de la
familia para que vayan realizando sus tratamientos o sus operaciones.

4.3.5. El trato

El Instituto, de acuerdo con los entrevistados, sostiene un trato, en su mayoria, de
manera adecuada. De los entrevistados s6lo un par menciono que a veces hay
personal arrogante que no quiere realizar su trabajo o que trata mal a los papéas de
los nifos, o incluso a los mismos nifios.

Pero, si son reportados, pueden ser sancionados. La mama de la
entrevistada B, en la entrevista, mencion6 que la persona que llego a ser grosera
lo fue porque era impaciente con los nifios, ademas de que no queria realizar su
trabajo adecuadamente, y ella la reportd para que cambiara su actitud, y desde
ese momento cambid su trato hacia su hija.

103



4.3.6. El apoyo

Algunos entrevistados mencionaron que si los papas del nifio que necesita algun
tratamiento en especifico no tiene dinero para poder realizarlo, se les proporciona
una donacion, o el propio hospital busca la donacién de recursos para poder
ayudar a que los tratamientos de los nifios sean realizados en tiempo y forma.

Hay personas que se refieren al hospital como la mejor unidad médica para
personas con discapacidad, ya que la mayoria de ellos han asistido a diferentes
hospitales y en ninguno de los anteriores les han proporcionado la atencién
conveniente, tanto a los nifios como a los padres, y de una manera tan cordial
como en el INP.

Algo curioso es que hay personas que trataron de ingresar a sus hijos al
Teleton y no lo lograron. Por ejemplo, la mama del entrevistado C trat6 de ingresar
al nifo al Teleton y lo rechazaron, pues le indicaron que no cumplia con el perfil, y
eso para ella fue desilusionante, ya que desde su punto de vista no habia razén
para negarle la atencién.

4.3.7. El Teletén

Este tipo de casos se tienen con frecuencia, ya que el Teleton exige un perfil
sumamente estricto para entrar a €l, y es peor si no se cumple con algun requisito.

El teleton cuenta con 22 CRIT a lo largo de la Republica, en los que, al
igual que en el INP, se les da atencién a nifias y nifios de 0 a 18 afios de edad.
Pero, a diferencia del INP, el Teletbn es una institucién privada, que busca
transformar la realidad en la que viven muchos mexicanos.

Esto lo realizan mediante la union de empresas, medios de comunicacion y
la sociedad para que con ello se logre la creacion de la fundacion de los CRIT. El
Teleton, por ser una Institucion privada, tiene una capacidad mas reducida, ya que
depende de las donaciones de sus colaboradores para poder solventar los gastos
gue tiene la misma, ademas de los medicamentos o materiales que requieren para
las terapias.

La comparacion con el INP es que esta institucion, al ser publica, recibe
presupuesto del gobierno federal y del de la Ciudad de México, facilitandole el que
pueda atender a mas nifios, contando con un presupuesto fijo anual.

Sin embargo, la ONU ha criticado el hecho de que el gobierno mexicano
proporcione presupuesto al Teletén, dejando que un ente privado administre el
recurso, y sobre todo se critica el hecho de que el gobierno mexicano no tenga la
capacidad de atender de manera publica a los nifios discapacitados en general.
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El presupuesto que destina el gobierno al Teletén deberia de proporcionarlo
a las instituciones publicas que otorgan atencion a los infantes discapacitados, y si
es que no se tienen la suficiente capacidad para que se pueda atender a este
sector necesitado, entonces debe realizar acciones para ampliar la atencion.

4.3.8. El tiempo

Los entrevistados tienen llevando a sus hijos a tratamiento de 4 meses a 18 afos
de tiempo, ya que el instituto atiende a infantes de 0 a 18 afios de edad como
méaximo. La mayoria de ellos tiene tratando a sus hijos la mayor parte o toda su
vida, ya que todos los que fueron detectados con alguna discapacidad desde que
nacieron fueron canalizados al INP; los demés fueron canalizados después de
realizar su diagnastico.

4.3.9. El personal

El personal del INP es parte fundamental en la atencion adecuada a los nifios con
discapacidad.

Preguntandoles a los entrevistados su percepcion de la preparacion de los
terapeutas, doctores y enfermeras, en relacion a los nifios, todos los entrevistados
respondieron que tienen una gran preparacion y que sus hijos son bien atendidos
por el personal, pero sobre todo es importante recalcar que la mayoria se refieren
a ellos como personas que estan muy bien preparadas y que gracias a ello estan
laborando en el Instituto. Es decir, dan por sentada su preparacion ya que trabajan
en el INP. Tienen confianza en ello.

Pero algo importante con lo que debe de contar el hospital es el suficiente
namero de miembros del personal para poder atender a todos los infantes que van
a las terapias y consultas, pues hay deficiencias en este punto, ya que en las
terapias fisicas se carece de personal para brindar una adecuada terapia a los
nifos.

Los entrevistados mencionaron que en las terapias se tienen quince nifios
gue atender para un solo terapeuta, y que por esta razén algunas mamas tienen
gue permanecer con sus hijos para realizar la terapia y para cerciorarse de que las
mamas estan realizando bien la terapia el terapeuta le dedica 5 minutos a cada
nifo y mama. Los terapeutas deben tener mucho cuidado con los nifios ya que
estos necesitan atencion especifica. Hay ejercicios que deben recibir o realizar los
nifos a determinada edad y, segun su avance, es como les aplican sus terapias;
por ello es fundamental la presencia de un terapeuta.
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Hubo entrevistados que comentaron que no se dan cuenta si existe el
personal necesario, ya que sélo acuden a citas médicas o0 a procesos quirdrgicos,
y manifiestan no saber si existe 0 no el personal necesario en todas las &reas. Es
el caso del sefior que vive en Veracruz y asiste al INP, quien se limita a sus
consultas y terapias, y no sabe mucho del hospital.

4.3.10. La atencion

Por otra parte algunos entrevistados manifestaron que poder entrar al INP fue
dificil, ya que hay muchos nifios queriendo entrar por la necesidad de tomar
terapias, pero ya cuando entran reciben una buena atencion del personal.

Una entrevistada fue muy especifica y sefialé que no se tiene el suficiente
personal y que las terapias, por lo tanto, son “roladas”. Es decir, hay nifios que,
dependiendo de su evolucion, van dos dias a la semana, y hay otros que van dos
veces por mes, dependiendo de su necesidad y avance. Pero los que van menos
veces a terapia realizan ejercicios en casa, los cuales son indicados por el
terapeuta que los atiende.

4.3.11. El espacio

Algo fundamental es que el espacio que necesitan los nifios para hacer terapia
sea el adecuado. Por esta razon se les preguntdé a los tutores si los espacios
donde se dan las terapias son adecuados para que los nifios las reciban.

Contestaron inciertamente, ya que la mayoria de los entrevistados
mencion6 que hay muchos nifios en terapia y que hay sobre cupo, y por ende los
espacios son pequefios para tantos nifios, pero al menos “se consuelan”, si se
pueden atender. De hecho por eso las terapias se otorgan en diferentes
temporalidades segun la evolucion de los nifios.

Algunos padres desconocen si el espacio es el adecuado para que sus hijos
tengan terapias y otros lo desconocen porque solo asisten a consultas.

4.3.12. El costo

La mayoria de los nifios entrevistados practicamente han estado en el INP toda su
vida, ya que los tratamientos que requieren ningun hospital diferente y publico se
los puede ofrecer. Tendrian que ser los hospitales privados los que podrian
atenderlos, pero la capacidad econémica de las personas que asisten al Hospital
es reducida, y no podrian pagar la atencién en un hospital privado.
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Existen muchas semejanzas entre los entrevistados, ya que todos ellos han
sido diagnosticados con alguna discapacidad desde bebés, y sus tratamientos han
sido muy largos, incluso han tenido que ser intervenidos quirdrgicamente, excepto
los niflos que tienen discapacidad mental. Y todo esto implica fuertes gastos.

4.3.13. La entrada restringida

Una de las principales dificultades que se presentd durante esta investigacion fue
que el INP no facilité la entrada al hospital.

Para poder ingresar al mismo se debe presentar una serie de documentos y
un oficio haciendo la peticién. Esto lo hizo esta investigadora y aun asi le fue
negada la entrada y la posibilidad de entrevistar al personal del INP.

Se solicitdé se explicara la razén por la cual se nego la entrada para poder
realizar las entrevistas, pero la sefiorita Sandra, secretaria del Area de Educacion,
que es la que otorga los permisos para los investigadores, sélo dijo que no podia,
ya que la doctora que esté a cargo del area le dijo que no, sin dar razén alguna.

Como no se permitid6 entrar al Hospital, las entrevistas de este estudio
fueron realizadas afuera del mismo, dificultando el poder realizar entrevistas con
una mejor calidad en tiempo, audicion y profundidad.

Las entrevistas fueron breves, ya que los entrevistados salian cansados y lo
que querian era irse a casa, pero afortunadamente se prestaron para poder
preguntarles lo necesario. Algunos hasta facilitaron el que las entrevistas fueran
méas completas. Desafortunadamente las condiciones no fueron las adecuadas
para que los entrevistados pudieran sentirse comodos y en confianza y asi
proporcionaran mas informacion.
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Conclusiones

5.1 Conclusiones

El trabajo efectuado busca relacionar tanto la investigacion documental, mostrada
en los capitulos del Marco Tedrico y en lo referente a la atencion de los
discapacitados por parte del Instituto Nacional de Pediatria, INP, como el estudio
empirico realizado mediante las entrevistas con los padres de nifios
discapacitados atendidos en el mismo Instituto.

Posteriormente se expondran algunas propuestas, viables y pertinentes, asi
como sugerencias y recomendaciones, que podrian ser de utilidad para contribuir
a mejorar las politicas publicas de atencién a los nifios discapacitados en la
Ciudad de México.

Con relacion al problema planteado en este trabajo es posible decir que el
Instituto Nacional de Pediatria, ubicado en la Ciudad de México, cumple
parcialmente con la funciébn de mejorar las condiciones de vida de los nifios con
discapacidad, asi como, también parcialmente, ayuda a la integracion de los nifios
discapacitados en la sociedad.

Con lo anterior contribuye a que el Estado cumpla con su obligacién de
atender el derecho fundamental a la salud, pero no lo cumple por completo, ya que
existe todavia un gran nimero de nifios que necesitan atencidén con especialistas y
no tienen los recursos ni la forma de ser atendidos por falta de centros médicos
alternativos, con las condiciones semejantes al INP, que los atienda.

Relacionado con lo anterior también es posible decir, con base en el
estudio empirico efectuado, que los nifios con discapacidad, tanto de la Ciudad de
México como de otras entidades del pais, son atendidos principalmente por el INP,
ya que este es el hospital con mayor capacidad y tecnologia para atenderlos,
haciendo que se centralice la atencidén y haciendo notar la falta de hospitales, con
las capacidades y recursos necesarios, que atiendan a este sector vulnerable
tanto en las diferentes zonas de la Ciudad como en los diferentes Estados de la
Republica Mexicana.

Es decir, la politica de atencién a los nifios discapacitados de la Ciudad de
México parece centralizarse en el INP que, como “nacional’, se aboca a atender
también a nifios de otras entidades, pero su capacidad es muy reducida frente a la
cantidad de individuos que requieren atencion especializada a sus
discapacidades, por lo que convendria establecer otros hospitales con las mismas
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caracteristicas y capacidades tanto en la Ciudad de México como en las entidades
federativas.

Reconocido como un excelente hospital para la atencion de nifios
discapacitados, segun la opinién de los entrevistados, éstos también expresaron
que el cupo aceptado, por las razones antes descritas, es reducido, y las
condiciones de acceso para ser atendidos en ese hospital no son féciles, por lo
que los padres de los nifios con deficiencias deben realizar grandes esfuerzos
para ser considerados como aceptables, ademas de esperar por mucho tiempo
para poder ser incorporados.

Una situacion que destaco en la investigacion realizada es la del transporte
y sus grandes dificultades para las familias de niflos discapacitados, pues la
politica de atencion a los mismos en la Ciudad parece no considerar la movilidad
de los mismos, ya que encuentran enormes dificultades para su traslado en los
sistemas de transporte publico. Aun cuando haya lugares especialmente
sefalados para ellos, son ocupados generalmente por personas sin discapacidad
y no hay alguna forma de solucion a esa circunstancia.

De acuerdo con lo mencionado por los entrevistados se concluy6 que la
mayoria de las opiniones fueron favorables para el INP. Declararon que la forma
en la que son tratados sus hijos es muy buena y que el INP es un hospital que se
interesa por brindarles ayuda a las personas que ingresan y que no tienen los
suficientes recursos para poder atender a sus hijos.

Por otra parte hubo quienes manifestaron su inconformidad con el servicio
en otras entidades, y que por este factor dependen de una institucion privada,
llamada Teletén, para poder atender a sus hijos con discapacidad, cuando es el
Estado quien debe proporcionar el derecho fundamental a la salud.

La inconformidad también incluye que, para atender a sus hijos
discapacitados, los familiares tienen que destinar fuertes cantidades de dinero y
de tiempo en ello.

Con base en los objetivos al explicar el enfoque de las politicas publicas en
este trabajo -considerando su origen, desarrollo y caracteristicas principales- se
puede concluir que el proceso para que una politica publica pueda ser
desarrollada necesita de pasos especificos ya que, como se expuso
anteriormente, una politica publica es la intervenciéon deliberada del Estado para
corregir o modificar una situacion social o econémica que ha sido reconocida
como problema publico.
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Y en este caso en particular es un problema social el cual se trata de
modificar y sobre el que se ha buscado ayudar a este sector de la poblacion
vulnerable, sin este proceso no podria ser posible determinar la solucion al
problema social como lo es la atencién a las personas con discapacidad.

De acuerdo con el objetivo de comparar las politicas de atencion a los nifios
discapacitados en diferentes partes del mundo, asi como su evolucion y
actualizacion, se puede concluir también que la evolucion de los derechos de las
personas con discapacidad ha tenido un sentido favorable en otros paises, sin
embargo, en la Ciudad de México hace falta establecer mas lugares —hospitales,
centros de salud- y acciones —preparacion, difusion, concientizacion de la
poblacidén en general y de los familiares en particular- para que se atienda mejor a
los nifios discapacitados, tanto en el ambito de las especialidades como en el
ambito publico y social en general, como en el caso de los transportes publicos.

Los paises europeos han puesto el ejemplo de la importancia que tiene el
atender a la poblacion con alguna discapacidad y, junto con ello, incluirlos en la
sociedad, como lo hicieron Alemania, Holanda y Gran Bretafia, que fueron los
primeros paises iniciadores en pensar que los discapacitados y sus familiares
también debian tener educacién y capacitacion o preparacién para su atencién
adecuada.

Los paises mas evolucionados y pioneros en realizar politicas publicas
para personas con discapacidad son Francia y, en Latinoamérica, Argentina.
Francia goza de muchas normas juridicas que protegen y ayudan a las personas
con discapacidad, en cambio en México no se cuenta con tantas normas.
Argentina, al contar con tratados, convenciones y leyes que apoyen a los
discapacitados, cuenta con muchas normas juridicas que les garantizan a los
discapacitados que se respeten sus derechos humanos.

Relacionado con el analisis que mostrd este trabajo sobre las politicas de
atencion a los nifilos discapacitados, y su desarrollo histérico en la atencion a la
discapacidad en general, en México y en la Ciudad de México, se puede concluir
también que en México no se cumple totalmente con lo que sefialan los tratados
internacionales en los que se plasma el respeto a los derechos humanos de las
personas con discapacidad debido a la falta de atenciéon de muchos nifios que lo
requieren como a la falta de apoyo social y de acciones politicas relacionados con
ello.
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Otra conclusion es que en México los nifilos cuentan con herramientas
legales que les ayudan a que sean protegidos y respetados. México apoyo6 que la
Asamblea General de las Naciones Unidas declarara el 3 de Diciembre como el
dia internacional de las personas con discapacidad, en el cual se integra a las
personas con discapacidad en todos los aspectos de la vida, asi como que se
fomenta la igualdad de oportunidades y el mejoramiento de la situacion general de
este sector de la poblacion. También se cuenta con la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

Con la convencidn que anteriormente se menciona México establecio
politicas y disefid programas para ayudar a este sector de la poblacion, ayudando
a que no sean discriminados, sin embargo con el estudio realizado se concluye
que, a pesar de los esfuerzos que ha hecho el gobierno de la Ciudad de México,
éstos no han dado un resultado positivo por completo, ya que en ciertas
cuestiones, como en el transporte, no se ha generado el suficiente cambio cultural
para que no sean excluidos socialmente.

Los estudios de usuarios con discapacidad son un instrumento importante
para ayudar a conocer la situacion actual de los servicios que brinda el gobierno
en cuanto a sus necesidades. La investigacion presentada aporta datos de lo que
esta haciendo el gobierno de la Ciudad de México para tener una sociedad que no
discrimine, ya que en lo legal se han establecido leyes en materia de salud y
rehabilitacion, de inclusiébn para las personas discapacitadas, en materia de
empleo y capacitacion, promocién y defensa de los derechos humanos, facultades
urbanisticas y arquitecténicas, educacion, y en el desplazamiento y el transporte y
desarrollo social y, si no se cumple con lo establecido en ellas, existen sanciones
por la Administracion Publica.

Por otra parte se puede constatar que las politicas de atencion a los nifios
con discapacidad han ayudado a mejorar sus condiciones de vida, sin embargo no
han ayudado a que disminuya el nUmero de personas con discapacidad, ya que en
el 2010 las personas con discapacidad era del 5.1% de la poblacién total, para el
2014 la poblacion total en la ciudad de México es del 5.8%de la poblacion segun el
INEGI.

Los datos muestran que la discriminacion es un fenomeno arraigado y con
practicas culturales discriminatorios. Con la politica publica y su desarrollo se
colabora para que las personas con discapacidad gocen de derechos.

111



El Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad,
desde su implementacion, impulsa la inclusion de las personas discapacitadas en
areas de educacion, deporte y cultura, en un porcentaje muy alto. Sin embargo,
aun se tienen problemas con el transporte y la salud, que son dos de los factores
que mas requieren ser atendidos para los discapacitados.

En el transporte no se tienen las condiciones adecuadas para que los
discapacitados puedan ejercer su derecho al libre transito, por ejemplo los ciegos
son agredidos cuando van por la calle, ya que en su afan de caminar a su destino,
muchas veces invaden las vialidades y les avientan el auto, esto es por la falta de
una planeacion adecuada de las calles para las personas con discapacidad, y esto
s6lo es un ejemplo. Segun al estudio realizado se puede confirmar que el
transporte es algo de lo que mas se quejan, ya que no les es facil utilizarlo. Dijeron
los entrevistados que es lo mas dificil de hacer en la Ciudad: transportarse de sus
casas al hospital.

Otra conclusién, como se explicd antes, es que no hay una oportunidad de
acceso para los investigadores, ni informacion de parte del INP, pues la
investigacién de campo fue dificil de realizar, ya que el personal administrativo no
permitié el ingreso al INP para poder tener entrevistas de mejor calidad. El motivo
por el cual se nego la entrevista no fue revelado por el personal, sin embargo algo
gue influy6 es el tema del presente proyecto, ya que piden que el protocolo de la
investigacion sea entregado para su revision y, si es de su agrado, la doctora
encargada del area de educacion, quien es la que otorga los permisos, decide si
puede ingresar a investigar o no.

Recomiendo para futuras investigaciones relacionadas con el tema, se
tenga presente que los temas relacionados con la evaluacion del INP son
rechazados.

5.2 Propuestas

Garantizar las necesidades basicas a las personas con discapacidad para que
puedan tener una mejor calidad de vida y a su vez se respeten sus derechos
humanos, dicha garantia tiene que ser realizada por el Estado.

Asegurar el goce de derechos de todas las personas con discapacidad y su
participacion en los aspectos de la vida social, econ6mica y cultural, ya que es lo
gue se ha buscado desde la convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad.
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Incrementar las instituciones de salud que atiendan a las personas
discapacitadas, ya que las actuales no cuentan con el equipo o personal suficiente
para brindarles una buena atencion y por ende esto repercute en el indice de
nifios sin atencién médica especializada.

Suministrar a las instituciones de salud con los materiales, tecnologia y
recursos humanos indispensables para su buen funcionamiento, para que un
hospital funcione bien tiene que contar con las herramientas suficientes para poder
trabajar.

Incrementar instituciones educativas que atiendan a las personas
discapacitadas en México, ya uno de los principales problemas que mencionan las
personas que vienen de provincia a atender a sus hijos en el INP es que gastan
mucho en pasajes y esto les ocasiona el limitar a su familia en otros aspectos
como alimentos o ropa.

Requerir al gobierno mejorar las vias de transito para adaptarlas a los
discapacitados asi como mejorar el equipamiento del transporte publico y hacer
respetar los lugares especiales asignados a personas discapacitadas.

Mejorar las condiciones del INP, ampliando los espacios donde se dan
rehabilitaciones a los nifios, facilitando a los terapeutas la atencion prestada para
cada nifio, incluso para que puedan realizar mejor los ejercicios y sin estar tan
apretados.

Apoyar la elaboracién y la disponibilidad de programas de asistencia
personal y de servicios de interpretacién, especialmente para las personas con
discapacidad grave o multiple. Dichos programas aumentarian el grado de
participacion de las personas con discapacidad en la vida cotidiana en el hogar, el
lugar de trabajo, la escuela y durante su tiempo libre.

Ayudar a las personas con discapacidad y cuando sea necesario por
ejemplo en nifios, a los tutores o personas responsables de la persona con
discapacidad a tener acceso en todas la etapas a una informacion completa sobre
el diagnostico, los derechos y los servicios y programas disponibles. Esa
informacion debe presentarse en forma que resulte accesible para las personas
con discapacidad.
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5.3 Sugerencias

Descentralizar las instituciones de salud para discapacitados, ya que se necesitan
hospitales con especialidades en los Estados de la Republica, para facilitar a las
familias el que sus hijos tengan atencion medica segun su problema.

Facilitar el ingreso a los nifios con discapacidad, ya que se tardan mucho
tiempo para ser aceptados en el INP.

Crear un dispositivo médico, que identifique el tipo de discapacidad y asi
cuando estén en algun trabajo y lleguen a tener algun problema por su
discapacidad puedan ser atendidos segun su problema.

Tener un programa obligatorio médico para personas con discapacidad.

Mejorar las condiciones del trasporte publico para que pueda ser utilizado
por las personas con discapacidad.

Crear conciencia a los gobiernos de los Estados para que apoyen la
construccion de hospitales con especialidades para atender a personas con
discapacidades.

Ampliar los espacios para impartir terapias, ya que asi lograran ingresar
mas nifios al INP.

Crear instituciones que den atencion a nifios con discapacidad en todas las
delegaciones de la Ciudad de México, asi mejorara la atencién que se les brinda a
los nifios discapacitados.

Crear hospitales que brinden atenciéon en los diferentes estados de la
Republica, con especialidades para mejorar la calidad de vida de los nifios con
discapacidad.

Que existan programas de apoyos econdémicos parar ayudar a los
discapacitados a adquirir sus medicamentos y aparatos ortopédicos.

Realizar platicas en las escuelas publicas para hacer conciencia a la no
discriminacion y su vez preparar a los nifios y adultos para saber como ayudar a
una persona discapacitada en caso de una emergencia.

Incrementar el presupuesto que se le brinda a INP, para que asi pueda
atender a mas nifios y se pueda equipar mejor.

Reconocer por el Estado que todas las personas con discapacidad que
necesiten equipos 0 recursos auxiliares deben tener acceso a ellos segun
proceda, incluida la capacidad financiera de procurarselos. Puede ser necesario
que el equipo y los recursos auxiliares se faciliten gratuitamente o a un precio lo
suficientemente bajo para que dichas personas o sus familias puedan adquirirlos.
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Deberan consultarse a las organizaciones de personas con discapacidad
cuando se elaboren normas y disposiciones para asegurar el acceso. Dichas
organizaciones que conocen y estan inmersas en las necesidades de las personas
con discapacidad deben participar en el plano local, desde la etapa de
planificacion inicial, cuando se disefien los proyectos de obras publicas a fin de
garantizar al maximo las posibilidades de acceso, para que asi se facilite a su vez
se proporcione el derecho de libre transito.

Cuidar que los arquitectos, los técnicos de la construccion y otros
profesionales que participen en la planificacion y construccién de servicios
publicos, tengan conocimiento de sobre la politica en materia de discapacidad y
las medidas encaminadas a asegurar el acceso factible a todos los lugares de las
Ciudad de México.

Asegurar que a las personas que cuiden a una persona con discapacidad
tengan un ingreso asegurado o gocen de la proteccion social, acciébn que debera
realizar el Estado.

Establecer una base de datos relativa a las discapacidades, que incluya
estadisticas sobre los servicios y programas disponibles y sobre los distintos
grupos de personas con discapacidades.

5.4 Recomendaciones

Fomentar mas la investigacion en el campo de los estudios a usuarios, de manera
gue se permita conocer ampliamente cdmo es que se tratan a los nifios en el INP,
mediante una investigacion de tipo cualitativa-descriptiva, tomando en cuenta que
esta institucion restringe el ingreso a los investigadores, con lo cual buscar una
persona que pueda ser el vinculo para poder ingresar. Y sobre todo también
recordar que el personal esta limitado para hablar de lo que ellos opinan acerca
del INP. Asi mismo se puede realizar otra investigacién acerca de que tan bueno y
eficiente es el personal del hospital.

Realizar una evaluacién o un proyecto de evaluacion de la trasparencia con
la que se maneja INP, y sus areas administrativas. Ya que como se ha dicho, con
el presente proyecto se tuvo muchas dificultades por la falta de oportunidad para
los investigadores, evitando conocer bien el hospital y sus instalaciones. Este
estudio puede ser de tipo mixto, para que asi se pueda conocer estadisticamente
el grado de eficiencia que tiene el hospital y en su modalidad cualitativa para
poder conocer la opinidon de la gente frente al problema que detectamos en este
proyecto de nitidez que carece el instituto.
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Por el estudio efectuado, al preguntar cuales eran las dificultades que
pasaban las personas con discapacidad mencionaron los servicios publicos.
Situacion que seria interesante analizar y profundizar por medio de la realizacion
de un estudio de tipo cualitativo- descriptivo, cuyo estudio se enfoque en conocer
la opinion delas personas discapacitadas respecto las condiciones en las que se
encuentran los servicios publicos.

Realizar una investigacioén acerca de las necesidades de las personas con
discapacidad en el transporte publico en la Ciudad de México de tipo cualitativo
para poder conocer especificamente las necesidades que tienen los
discapacitados en el transporte publico asi como para evidencias las carencias del
ya mencionado.

Realizar un estudio de la poca participacion de personas con discapacidad
o de profesionales que saben de necesidades de las personas con discapacidad
en la planificacion de las ciudades, pero sobre todo en la creacion de obras
publicas, el estudio puede ser de tipo cualitativo-exploratorio para poder saber la
causa de la falta espacios pensados para este sector vulnerable.
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6.2 Anexos

ENTREVISTAS A LOS PADRES O TUTORES DE LOS NINOS ATENDIDOS
1.- Nombre del paciente: A Edad: 8 afios

Discapacidad: mental

¢,Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Si. De hecho las cosas que plantea y que yo conozco son los avances en
tecnologia y las formas de operar. Bueno, hay cosas que mi hijo no tiene
necesidad de pasar, como las operaciones. Pero hasta el momento se han

cumplido los avances que mi hijo debe tener.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. Los enfermeros y las enfermeras son pacientes. Claro, nosotros tratamos
mas con los terapeutas. Pero son pacientes. Incluso a la hora explicarme como es
que realizaran la terapia y como funcionard. También me explican los ejercicios

gue debo hacer con el nifio en casa, porque las terapias no son diarias.
¢,Cuanto tiempo tiene asistiendo el nifio al INP? 8 afnos.
¢ Recibe algun tipo de apoyo por parte de la institucion?

No. Aunque hasta el momento no he investigado mas a fondo sobre los apoyos

gue brinda el INP. Sélo las terapias, consultas y cirugias.

¢ Esta capacitado el personal para atender a los pequefios?

Desde lo que yo veo si, por la forma en la que les dan terapia y trato a los nifios

dentro del hospital.
¢ElI'INP tiene el suficiente nimero de personas para dar las terapias?

Desde que yo entré a terapia con mi hijo si tiene el suficiente personal. Aunque he

escuchado que les falta personal para dar terapia y para las consultas.
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¢, Como se entero de que falta personal para el INP?

Lo escuché de una enfermera cuando estaba atendiendo a un nifio cerca del salén

de terapias.

¢Hay el tiempo y el lugar suficientes para que los nifios reciban la terapia

necesaria?

Tarda un poco, pero atienden. Tardan porque son muchos los nifilos que son
canalizados a este hospital. Y hasta donde yo sé la demanda del servicio es muy
grande. Pero al menos a mi hijo le hicieron varias pruebas para que pudiera entrar
a este hospital. Y después de ese proceso tuve que venir a darlo de alta en donde
recibieron los papeles de mi hijo. Y después de 3 semanas me llamaron para
hacerme saber que ya podia presentarlo para su valoracion.

¢, Como se trasladan ustedes al INP y que dificultades encuentran?

Nos trasladamos en transporte publico. Es un poco dificil trasladarse, pero lo
logramos. Casi lo digo como logro porque es algo sumamente dificil si traes una
silla de ruedas o si tu hijo esta grande y lo vas cargando.

0

2.- Nombre del paciente: B Edad: 5 afios

Discapacidad: Hidrocefalia
¢, Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

La verdad es que nunca me he metido a la pagina de internet o a ver la mision y
visibn esa que manejan los hospitales y las empresas, pero hasta donde veo y

escucho de las demas mamas que vienen al consultorio donde esta mi hija, si.
¢, Como atienden a los nifios en el INP?

Bien. Yo no tengo queja del trato. Nunca han maltratado a mi hija. Solo una vez,
una enfermera me parecio algo grosera con los nifios. Pero desde hace 3 meses

no tengo queja.
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¢ Por qué le parecio grosera esa enfermera?

Pues la sefiora era un poco impaciente. Ademas de que no queria cambiar los
pafiales de los nifios que estaban hospitalizados. Pero cuando llegd a la cama de
mi hija y vi su cara de enojo, la reporté. Desde entonces cambid su actitud. No sé

si con todos, pero al menos con mi hija si.
¢,Cuanto tiempo tiene asistiendo su nifia al INP?

4 meses. Y nos falta, al parecer, un rato mas.

¢ Recibe algun tipo de apoyo por parte de la institucion? Si.
¢, Cudles son los apoyos que recibe? El transporte gratuito.
¢En qué consiste? Nos traen y nos dejan en casa.

¢, Como obtienen ese apoyo?

Se tramita con la trabajadora social. Ella te da un formato y papeles que tienes
que entregar. Para que ella después pase esa informacion a otra area vy
practicamente ella se encarga del proceso. Después de mes y medio me marcaron
el teléfono para que me presentara, y me dieron una credencial con la que el

conductor del transporte nos recoge.
¢ El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Estad muy bien preparado. Tanto asi que cada dia veo que ayudan a mas nifios

con discapacidad.
¢ Tiene el INP suficiente nimero de personas para dar las terapias?

No. Cada terapeuta tiene mas o menos 15 nifios por atender en una hora. Y eso
es sumamente pesado. Por eso las mamas nos quedamos en la terapia con ellos,
para poder ayudar a los terapeutas. Y en cada ejercicio el terapeuta nos dedica 5
minutos a cada uno. Para corregir si lo estamos haciendo mal y para explicarnos
detenidamente como no lastimar a los nifios. O para motivar al nifio o nifia a que lo

haga en caso de que los nifilos estén chantajeando a las mamas, porque hay
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mamis que les tiene lastima a sus hijos y los tratan como si fueran cositas de

vidrio. Hay nifios que manipulan a las mamas y no quieren hacer sus ejercicios.
Es ahi donde intervienen ellos.
¢, Hay tiempo y lugar suficientes para que los nifios reciban su terapia necesaria?

Creo que si. Es que son muchos nifios. Si soy honesta nunca me he puesto a
investigar bien sobre el cupo. Cuando aceptaron a mi hija me enfoqué a que la

atendieran de una manera correcta e inmediata.
¢, Como se trasladan hasta el INP y qué dificultades tiene?

Nos venimos al hospital en transporte publico. Las carencias que tiene el
transporte publico son muchas, porque es muy dificil poder viajar de un lado a otro
con una nifla discapacitada y que no puede caminar. Nadie te ayuda si la llevas
cargando; los asientos van ocupados; los conductores manejan muy mal; bueno,

es muy dificil.

o
3.- Nombre del paciente: C  Edad: 13 afos
Discapacidad: Mental

¢, Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

La verdad es que apenas entramos a que atendieran a mi hijo en este hospital, asi
que muy bien el manejo no sé, pero hasta el momento han tenido paciencia con

nosotros y al nifio no le ha hecho falta algo.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. En ese aspecto puedo decir que no hay lugar en donde los atiendan mejor
que aqui. Mi hijo no entro al teleton y eso fue algo desilusionante para mi. Pero
comparando las atenciones que tiene mi hijo con las que tienen esos nifios, no le

pide nada.

¢,Cuanto tiempo tiene asistiendo al INP? 6 meses
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¢, Recibe algun tipo de apoyo por parte de la institucion? No

¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Pues se ve que han estudiado y cuando tienen a mi nifio lo revisan todo. Son muy

cuidadosos con las revisiones de los nifios y la atencion médica para ellos.
¢EI'INP tiene suficiente numero de personas para dar las terapias?

Si. Los dias que vengo veo que si, y que les atienden rapido. Es muy raro que

dejen a los nifios esperando.

¢, Hay suficiente tiempo y espacio para que los nifios reciban su terapia necesaria?

Aun no recibe terapia mi hijo porque esta en valoracion médica.
¢, Como se trasladan ustedes al INP y qué dificultades tiene?

En transporte publico. Pero no tiene las caracteristicas necesarias para que un

nifio enfermo se transporte.

4.- Nombre del paciente: D Edad: 1 afio 10 meses
Discapacidad: Sindrome de Asperger
¢,Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Si. Cuando aceptaron a mi hijo tuve que investigar todo del hospital. Por cualquier
situacion mala que me ocurriera y para saber como moverme dentro del hospital.
Asi que mi otra hija, en internet, me ensefi6 las propuestas que tiene la institucién,
los avances y el trato a los nifios con discapacidad o enfermedades degenerativas,
y hasta el momento si han cumplido las cosas con mi hijo.

¢, Como atiende a su nifio el INP?

Muy bien, la verdad. No tengo queja de la atencion. Lo que necesita se le da y lo

gue no tiene el hospital lo consigue por donaciones.

¢, Cuanto tiempo tiene asistiendo su hijo al INP? 1 afio
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¢, Recibe algun tipo de apoyo por parte de la institucion?
No. Por mi trabajo, no he investigado qué otros apoyos puede tener Emiliano.

¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?
Si, mucho.
¢El'INP tienen el suficiente niumero de personas para dar las terapias?

Si. Yo veo que no hay problemas por tener que atender a los nifios, aunque si veo

gue son muchos.

¢Existe el suficiente tiempo y espacio para que los nifios reciban su terapia

necesaria?
Las terapias son algo “retiradas”, pero si le dan las terapias.
¢, Como se trasladan hasta el INP y qué dificultades encuentran?

Nosotros viagjamos en camion y el metro. Y la verdad es que es muy dificil porque
las personas no son conscientes de que traes a un niflo que tiene una
discapacidad, y en vez de que te den el asiento reservado para ellos, se hacen

las dormidas.

5.- Nombre del paciente: E Edad: 18 afios
Discapacidad: Sindrome Dismorfolégico
¢,Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Si. Si lo que tomamos en cuenta es como hacer que los nifios tengan una atencién
médica buena, como lo que plantea el INP, si. Y digo esto porque hay avances vy,
hasta donde sé, investigaciones que esta haciendo el Instituto, que son para los
nifios con cancer, pero esto ya no le toca a mi hija. Pero si cumplen con la

atencion médica.

¢, Como atiende a los nifios el INP?
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En mi caso muy bien. La verdad es que no hay queja alguna.

¢,Cuanto tiempo tiene asistiendo su nifia al INP? Casi toda su vida.
¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion?

El transporte que da el Gobierno del Distrito Federal.

¢En qué consiste? Van por mi y mi hija a la casa y nos regresan a la misma.
¢, Como obtienen el apoyo? Lo tramité con la trabajadora social.

¢ Para qué lo ocupan? Solo para poder trasladarnos al INP.

¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Si. Son muy buenos en lo que hacen. No en balde es que estudiaron para poder

ayudar a nuestros nifos.
¢El'INP tiene el suficiente nimero de personas para dar las terapias?

No lo sé. Yo no me inmiscuyo en esas cosas porque es poco el tiempo que
estamos en el hospital. Asi que debo enfocarme a que mi hija avance en sus

terapias.

¢Existe el suficiente espacio y tiempo para que los nifios reciban su terapia
necesaria? Creo que si. No lo sé.

¢, Como se trasladan hasta el INP y qué dificultades tienen?

El cupo que tiene el transporte es limitado. S6lo dejan subir a los nifios necesarios.
Cuando se llena el camién de los que van sentados no dejan subir mas. Tal vez
sea porque es transporte especial para los nifios discapacitados, pero es dificil
gue alguno de los nifios que tiene este transporte deje de venir.

_________________________________ e} S e
6.- Nombre del paciente: F Edad: 6 afos

Discapacidad: Sindrome de Down

¢.Se cumple en la realidad lo que plantea el INP? Si.
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¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. Hasta eso, no me he quejado. Manuel lleva 5 cirugias y hasta ahorita todo va
perfecto. Las cirugias que se le practicaron fueron por una hernia diafragmatica,
hernia umbilical, y de testiculos, porque estaban arriba, y le hicieron el
procedimiento para bajarlos. También le hicieron un CIA, que es una operacion del

corazoén, y lo trataron de neumonia, que fue la Gltima cirugia.
¢,Cuanto tiempo tiene asistiendo su nifio al INP? 5 afos
¢, Recibe algun tipo de apoyo por parte de la institucion?

Pues el Unico apoyo que nos da el hospital es el del Seguro Popular. Porque como
yo no tenia seguro, el nifio fue enviado de ese seguro a este hospital para que

pudieran atender todas sus enfermedades.

¢,Cuales son los apoyos que reciben? La atencion médica.
¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

jAh! Si. Ahora si que los doctores que me lo atendieron fueron perfectos. No me

qguejo de ellos.
¢EI'INP tiene el suficiente nUmero de personas para dar las terapias?
La verdad no me he quejado. Hasta el momento todo esté bien.

¢Existe el suficiente espacio y tiempo para que los nifios reciban su terapia

necesaria?
Si. O sea, no ha tenido ninguna falla en eso.
¢, Como se trasladan hasta el INP y qué dificultades tiene?

Llegamos en camion. Pero las carencias que sufre el transporte son muchas.
Porque es pésimo. Primero el metro. De verdad es pésimo transporte para el nifio.
Luego de donde vengo, que es Zumpango. Edo. de México, el transporte es caro.
Y ahorita como que se estan poniendo las pilas para que se eficiente. Pero aqui
en México jpuf! Esta devastado. Es mediocre, para pronto.

127



_________________________________ O — e

7.- Nombre del paciente: G Edad: 12 afios
Discapacidad: discapacidad neuroldgica
¢, Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Pues en mi punto de vista si se cumple, porque le han dado un buen servicio a mi

hija y a mi también.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bueno, a mi me han dado muy buen servicio. Las veces que yo he venido. La
doctora que atiende a mi hija es atenta y me explica a detalle lo que le hacen. Y

los enfermeros, dentro de lo que cabe, atienden bien.
¢, Cuanto tiempo tiene asistiendo su hija al INP? 10 afos
¢, Como son atendidos los nifios en el Instituto Nacional de Pediatria realmente?

Es bueno. De hecho mi hija esta en la especialidad de neurologia, que es donde
en verdad necesitamos que la atiendan. La han tratado muy bien y le han dado las

facilidades necesarias.
¢, Recibe algun tipo de apoyo por parte de la institucién?

Mire, lo que pasa es que yo vengo de fuera. Entonces mis citas no son muy
constantes. Por eso me programo para venir. Tal vez hay algun apoyo, pero yo no

lo he solicitado ni buscado. Y es que Veracruz esta retirada, como podra saber.

¢ El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?
Si. El personal sabe que ése es su trabajo y lo hace bien.
¢EI'INP tiene el suficiente nUmero de personas para dar las terapias?

Tarda un poco, pero atienden.
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¢Existe el suficiente tiempo y espacio para que los nifios reciban su terapia

necesaria?

Esa pregunta no se la puedo responder porque nosotros no recibimos terapia. Por

ahora s6lo venimos a las consultas médicas.
¢, Como se trasladan hasta el INP ustedes?

Yo tengo que pagar taxi, pesero o lo que sea para llegar aqui. No tenemos el
transporte del INP.

8.- Nombre del paciente: H Edad: 6 afios

Discapacidad: Mielomeningocele, hidrocefalia, problemas del corazéon y de la

vejiga.

¢, Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Si. Ellos te explican muy bien qué van a hacer, y es tu decision si aceptas o no.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Muy Bien. Muy muy bien. Tiene un trato muy amable con ellos. Muy calido. Muy

bien.
¢, Cuanto tiempo tienen asistiendo al INP? 9 afios
¢, Como son atendidos los nifios en el Institucidon Nacional de Pediatria realmente?

Si cumple. A mi todo lo que me han dicho o explicado, y lo que le hacen al nifio, lo
cumplen. De hecho, lo acaban de operar de la vejiga para que deje el pafal. Y
todo lo que me dicen hace que tenga confianza en el Instituto, porque me explican
todo lo que le haran y lo hacen bien.

¢, Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion? No. Ninguno.

¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Si. Por algo estan alli.

129



¢EI'INP tiene el suficiente nUmero de personas para dar las terapias?
Que yo sepa, si.
¢Existe el suficiente tiempo y espacio para que los nifios reciban su terapia

necesaria?

iMmmh! Yo veo que si. Pero si se tardan para darle terapia a los nifios. Y los

consultorios estan saturados.
¢, Como se traslada hasta el INP?

Bueno, yo ocupo el transporte publico. La verdad es que no esta disefiado para las
personas que tiene alguna discapacidad, ni para la gente adulta. Porque
desgraciadamente no hay espacios para subir las sillas. Y no hay espacios para
bajarla sin complicaciones. Gracias a dios, a mi todo mundo me ha tendido la

mano. Y cuando ven que ya me voy a bajar del pesero, me ayudan.

9.- Nombre del paciente: | Edad: 5 afios

Discapacidad: Sindrome dismorfoldgico, problemas en los ojos, rifiones y retraso

sicomotor.
¢,Se cumple en la realidad lo que plantea el INP? Si, claro que si.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. En el hospital son muy atentos. Y son conscientes de que muchos no
sabemos de las enfermedades que tiene nuestros hijos, asi que nos tienen
paciencia y a los nifios mas. Lo ven a nivel integral, pues lo ven casi todas las

especialidades.
¢,Cuanto tiempo tiene asistiendo su nifio al INP? 4 anos
¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion? No

¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Si, claro que si.
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¢EI'INP tiene el suficiente nUmero de personas para dar las terapias?

Aqui no le dan terapia. Pero no tiene mucho personal para terapias, porque yo a
terapias lo llevo rolando.

¢Existe el suficiente espacio y lugar para que los nifios reciban su terapia

necesaria?

No. Porque para tener terapia se tardan. Y se rolan los dias a lo que se les da la

terapia.

¢, Como se trasladan hasta el INP? En pesero, que no esta nada adaptado para

los niflos enfermos.

10.- Nombre del paciente: J Edad: 9 afios
Discapacidad: Labio Leporino
¢,Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Si. Dan buenas consultas y las necesarias, aun cuando tarden en ocasiones, pero

las especialidades son buenas.

¢, Como atiende a los nifios el INP?

A mi hija la han atendido muy bien. No tengo algin comentario malo sobre el INP.
¢, Cuanto tiempo tienen asistiendo al INP? 8 afos

¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion?

No. Solo los servicios que brinda el INP.

¢ El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Si. Se ve que las personas que estan aqui han estudiado mucho. Y algunos
especialistas hasta son de otra nacionalidad. Bueno, yo digo que si. Hasta el

momento ningun Doctor me ha dicho que no puede.

¢EI'INP tiene el suficiente nimero de personas para dar las terapias?
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Yo puedo decir que si. Porque hasta el momento han atendido bien a mi hija.

¢Existe el suficiente espacio y tiempo para que los nifios reciban su terapia

necesaria?

Yo creo que si. Aunque esa parte no tenemos como saberla. Sélo cuando
rechazan a los nifios. Pero a los que rechazan es porque no necesitan estar aqui.

Por eso los someten a evaluacion médica.
¢, Como se trasladan las personas hasta el INP?

Yo vengo por todo el metro. Porque yo vengo de Tlalnepantla.

11.- Nombre del paciente: K Edad: 6 afios
Discapacidad: Sindrome de Red

¢, Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Si. Esta Institucion esta muy bien.

¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. No hay algo malo que pueda comentar de la Institucién, sino s6lo cosas

buenas.
¢,Cuanto tiempo tienen ustedes asistiendo al INP? 4 afos
¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion? No

¢ El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Si. Las personas que dan consulta son muy concretas y especificas. Y cuando
hablan con los nifios para decirles qué tienen y como atenderan su enfermedad,

son muy conscientes de como hacerlo y como decirselos.
¢EI'INP tiene el suficiente nimero de personas para dar las terapias?

iEh! Pues ahorita solo esta en valoracion y eso. Asi que terapias no tiene.
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¢, Como se trasladan ustedes hasta el INP?

En pesero o en metro. Las deficiencias que tiene el transporte son las que todos
sufrimos dia a dia, como el cupo, el peleadero por los asientos y el que manejan

mal los choferes.

o

(Este entrevistado no queria dar sus datos porque ya lo han entrevistado. La nifia
contesta las preguntas).

12.- Nombre del paciente: L Edad: 8 afios

Discapacidad: miastenia

¢, Se cumple en la realidad lo que plantea el INP? Si. Bien.
¢, Como atiende a los nifios el INP? Bien.
¢, Cuanto tiempo tienen asistiendo los nifios al INP? 8 afos.

¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion?
No. Estamos viendo lo del apoyo econémico, pero ain no lo tenemos.

¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?
Pues por lo que veo yo, si.
¢EI'INP tiene el suficiente nimero de personas para dar las terapias? Si.

¢Existe el suficiente espacio y tiempo para que los nifios reciban su terapia

necesaria?
Si. A mi me dan las consultas cada miércoles.
¢, Como se trasladan hasta el INP?

En transporte publico. El problema es que a veces me alcanza el dinero y a veces

no. Porque a veces hay que comprar algo. Medicamento también.

133



13.- Nombre del paciente: M Edad: 10 afios
Discapacidad: Paralitico (Al nifio le falta la pierna derecha)
¢, Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

No tenemos queja del servicio. Siempre han hecho lo que nos dicen. Y si yo o su
mama tenemos duda de lo que le haran a nuestro hijo, nos explican, con

manzanitas, lo que le tienen que realizar.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. Son atentos. Aunque hay algunos doctores o enfermeras que si se
desesperan de repente con alguno de nosotros, pero con todo y eso la atencion es

buena.
¢, Cuanto tiempo tienen asistiendo al INP? Los 10 afios de su vida.

¢, Como son atendidos los nifios en el Institucion Nacional de Pediatria realmente?

No tengo queja. Es buena la atencién brindada.
¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion? No

¢El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Bueno, esta pregunta es algo dificil de contestar concretamente, porque uno no
tiene acceso a su preparacion para decir si el trato y la atencién que les brindan
los doctores, enfermeros y terapeutas es el adecuado, pero yo juzgo por los

resultados y creo que si son buenos en su trabajo.
¢EI'INP tiene el suficiente nimero de personas para dar las terapias?

En mi consideracion, no. Porque tardan en darte las citas, o para ser mas

explicitos, son muy pocas las terapias que nos dan.

¢Existe el suficiente espacio y tiempo para que los nifios reciban su terapia

necesaria?
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Como ya lo habia mencionado antes, el personal es insuficiente. Asi que aunque
haya cupo no se puede atender a los nifios como se deberia. Y se entiende
porque los gastos de un hospital son muchos. Y se entiende también que por este
motivo tal vez no estan metiendo mas recursos humanos, por la falta de dinero
para pagarle al personal. Bueno, esto es solo lo que yo supongo, porque cupo

existe, pero no se puede aprovechar por la falta de personal.
¢, Como se trasladan hasta el INP y cuales son las dificultades?

Nosotros en auto. Pero hay muchas dificultades que las personas con
discapacidad tienen que padecer en el transporte publico. Uno de ellos es lo
incébmodo que les es, pues no esta adaptado para ellos. O si estdn adaptados no
sirven o estan descompuestos, y esto lo hace dificil. Otro punto es que el
transporte siempre esta abarrotado y para que puedan subir los nifios estd muy
dificil. ¢ Coémo subes al metro por las mafianas con un bebé con discapacidad si
sabes que lo van a apachurrar? Bueno, esto es para todo el publico. Pero siento
que se agrava mas con los discapacitados porque los chiquitos sufren con las

sillas de rueda.

14.- Nombre del paciente: N Edad: 6 afios
Discapacidad: Retraso Mental
¢,Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

iSi! Es una Institucion muy buena, y también es reconocida a nivel mundial, por lo
que investigue en internet. Y a mi hija le han tenido mucha paciencia. Y por eso

agradezco que nos hayan aceptado aqui.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. Todos los que trabajan aqui son amables, y por lo que he visto muy
profesionales. El trato hacia los nifios es delicado, pero eso si, no se dejan
manipular. Son muy pacientes y eso es importante en estos hospitales porque a

veces los niflos son muy caprichosos, pero los saben controlar.
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¢,Cuanto tiempo tienen asistiendo al INP? 4 anos
¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion? No

¢El personal del IPN esta capacitado para atender a los pequefios?

Como en todo hospital, uno debe de confiar en que los que estdn aqui son
pasantes o doctores, asi que considero que si deben de estarlo.

¢EI'INP tiene el suficiente nUmero de personas para dar las terapias?

Para todas las que estamos aqui, si. Ahora que no sé si tengan muchos nifios en

espera, y sea porque no tiene el suficiente nUmero de doctores o terapeutas.

¢Existe el suficiente espacio y tiempo para que los nifios reciban su terapia

necesaria?
Supongo que si, y que si no es asi se esteé trabajando en ello.
¢, Como se trasladan hasta el INP?

En transporte publico. Pero hay muchos problemas, como el de que siempre se
satura. Y uno que se ve diario hasta en las redes sociales, que es el de que no

respetan los sefialamientos de los lugares especiales para los discapacitados.

15.- Nombre del paciente: N Edad: 9 afios
Discapacidad: Parapléjica
¢,Se cumple en la realidad lo que plantea el INP?

Si. Todo en este hospital es bueno. Y la también la gente que asiste aqui es muy
unida y nos apoyamos en lo que podemos. Y los doctores también nos ayudan

mucho.
¢, Como atiende a los nifios el INP?

Bien. Somos muchos los que estamos aqui y yo nunca he escuchado un

comentario malo. Y a nosotras siempre nos han tratado con respeto.
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¢,Cuanto tiempo tienen asistiendo al INP? 6 afos
¢ Tiene algun tipo de apoyo por parte de la institucion? No

¢ El personal del INP esta capacitado para atender a los pequefios?

Si. De hecho es obligacion de la Institucion verificar que las personas que laboran

aqui estén capacitadas.
¢ Tiene el INP suficiente nimero de personas para dar las terapias?

Se ve que ultimamente les esta costando mucho, porque han ingresado muchos
nifios, y por lo tanto el personal que estad debe repartirse a todos esos nifilos o

contratar. Pero eso ya es cuestion de ellos.

¢Existe el suficiente espacio y tiempo para que los nifios reciban su terapia

necesaria?

Debe de existir. Pero hay muchos nifios que necesitan el servicio y las terapias

comienzan a ser cada vez mas lejanas (con mas tiempo entre ellas).
¢, Como se trasladan hasta el INP?

En automovil. Hay muchas carencias en el transporte publico para que los nifios
con capacidades diferentes viajen o se trasladen en él. Por ese motivo mi familia y
yo hicimos un esfuerzo por comprar un carrito, para que la nifia no sufra y yo

tampoco, y pueda trasladarla a los hospitales en los que tiene consulta.
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