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Bienvenida

Lic. Enrique Ibarrondo Ariza NS
Director General CRIT Puebla h P

Decfa la Madre Teresa de Calcuta: “Hay una cosa muy bonita: compartir a alegria de amar. I
Amarnos los unos a los otros. Amar hasta el dolor”.

La experiencia de servicio acumulada durante 18 afios v la atencion de més de 85,000 nifias,
nifios y adolescentes con alguna discapacidad neuromusculoesquelética en el Sistema Infantil
Teleton es muy amplia y valiosa. El beneficio de las y 1os menores que viven con esta condicion
alolargo y ancho del pais nos obliga a compartir todo el conocimiento acumulado, esperando
(ue Sea apoyo para una mejor calidad de vida.

Deseamos que este esfuerzo, que surge de la inquietud de un grupo de profesionales del
Centro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teleton (CRIT) Puebla, tenga una resonancia

conocimiento acumulado a la sociedad médica en general. Queremos que la discapacidad sea
visible, que no genere ni miedos, ni lastimas, ni mucho menos rechazo y que sea aceptada y
atendida con la dignidad y el maximo profesionalismo a nuestro alcance.

Que sea en beneficio de muchos nifios, nifias y adolescentes es nuestro mayor
deseo y Unico interés al realizar este esfuerzo, con la conviccion

\ de que solamente el amor y la ciencia son capaces de ,
curar el cuerpo y aliviar el alma.

o Dra. Cristina Simén Gémez
Directora Médica CRIT Puebla

El dia de hoy, siendo ésta la primera edicion del Boletin SIT, es para mi un honor
escribir estas lineas.

Sin duda, la parte mas importante de nuestra misién son los nifios, nifias y adolescentes con

Y e discapacidad y cancer que atendemos, por ellos y para ellos nos debemos colocar en los mas

altos estdndares de calidad y, como profesionales, en los mas altos estandares de capacitacion
I rd y formacion.

Es para nosotros un gusto poder contar con esta herramienta académica, que nos permitira
compartir experiencias de todas las dreas que participan en el proceso de atencion integral
de los menores con discapacidad y cancer, y de esta forma, crecer como el sistema de
rehabilitacion infantil mas grande del mundo, con alta especializacion en discapacidad
neuromusculoesquelética, autismo y cancer.

A partir de hoy, este boletin permitird que todas las areas documenten y comenten las mejores

practicas de los Centros de Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teleton. Tiene la intencion,

también, de hacernos participes de o que, a nivel sistema vivimos, ya estemos en un GRIT, en
el Centro Autismo o en el Hospital Infantil Teleton de Oncologia.

RN Esperamos que esta publicacion sea del agrado de todos
y que nos lleve a mostrar, al exterior, el proceso
corazon de toda atencion integral de
RN nuestros nifios, nifias

yadolescentes.

importante entre nuestros comparieros de los demds centros y que esto permita sumar todo ese




Discapacidad

Dra. Diaz Sanchez Con el fin de asimilar como la
discapacidad es entendida actualmente,
es dtil considerar la manera en que el
concepto de discapacidad ha evolucionado con el
tiempo. Historicamente, la discapacidad se ha entendido
en términos mitologicos o religiosos. Por ejemplo, en la
antigliedad se consideraba que las personas con discapacidad
gstaban poseidas por demonios 0 espiritus. También se creia que la
discapacidad era un castigo por malas acciones. Estas creencias existen hoy en
muchas sociedades tradicionales.

La discapacidad forma parte de la

.. . " Enlossiglos XIX XX, losavances en lacienciay lamedicinaayudaron acrear unaconcepcion
condicion humana; casi todas las g y J y p

de la discapacidad con una base bioldgica 0 médica, donde las deficiencias en las funciones

_personas sufrirqn qlgun tipo de corporales y su estructura se asociaban con diferentes condiciones médicas. Este modelo
discapacidad transitoria 0 permanente médico consideraba a la discapacidad como un problema del individuo y principalmente se
en algiin momento de sus vidas, enfocaba en la cura y el suministro de atencion médica por parte de profesionales.

y quienes lleguen a la senilidad

experimentaran dificultades crecientes Mas adelante, en las décadas de 1960 y 1970, se cuestiond la concepcion individual

y médica, y se desarrollé una gama de enfoques sociales, por ejemplo, el modelo social

de funcionamiento. La discapacidad de la discapacidad. Estos enfoques alejaron la atencion de los aspectos médicos de la
es compleja y las intervenciones para discapacidad y la enfocaron en las barreras sociales y la discriminacion a las que se enfrentan
superar las desventajas asociadas con las personas con discapacidad. Este término se redefinio como un problem@ social en vez de
ella son maltiples, sistémicas y varian un problema individual, y las soluciones se enfocaron en eliminar los obstaculos y lograr el

segiin el contexto. cambio social, no s6lo la cura médica.
El movimiento de las personas con discapacidad es fundamental para entenderla. Esta
lucha social comenzd en la segunda mitad de los afios de 1960 en América del Norte y
Europa y, se difundié por todo el mundo. El conocido lema; “Nada acerca de nosotros, sin
nosotros” simboliza la cantidad de influencia que han tenido sus ideales. Las organizaciones
de personas con discapacidad se concentran en lograr Ia participacion plena y en obtener
oportunidades para, por y con las personas con discapacidad.

Bibliografia

Fueron estas organizaciones las que desempefiaron un papel clave en el desarrollo de
la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), que fue

1. OMS, World Report on Disabilit, 2011 aprobada por las Naciones Unidas en 2006 y que promueve un cambio hacia el modelo de
http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report/en derechos humanos.

2. OMS, Rehabilitaci6n Basada en la Comunidad (RBC), 2003 Hay muchas definiciones de discapacidad, segun las diferentes perspectivas mencionadas
http://www.who.int/disabilities/cr/es/ anteriormente. Sus definiciones mas recientes provienen de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), que sostiene que la discapacidad es
“un paraguas general para las deficiencias, las limitaciones en la actividad
o restricciones en la participacién” que resultan de la interaccion entre la persona
con una condicion de salud y los factores ambientales, por ejemplo, la edad o el género.
Los términos funciones y estructuras corporales, actividades y participacion reemplazan a
los denominados anteriormente como deficiencia, discapacidad y minusvalia. Y amplian el
ambito de la clasificacion para que se puedan describir también experiencias positivas.




Clasificacion Internacional
del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (CIF)

La Convencidn

sobre los Derechos
de las Personas con

Discapacicad pretende “promover,

proteger y asegurar el goce pleno

y en condiciones de igualdad de todos los

derechos humanos y libertades fundamentales

por todas las personas con discapacidad,

y promover el respeto de su dignidad inherente”,
determinando estos derechos:

- Respeto a la dignidad inherente, la autonomia
individual, incluyendo la libertad de tomar
decisiones propias y la independencia
de las personas.

- La no discriminacion.

- Participacion plena y efectiva e inclusion
en la sociedad.

- Respeto por la diferencia y aceptacion
de las personas con discapacidad como parte
de la diversidad humana y la humanidad.

- Igualdad de oportunidades.
- Accesibilidad.
- Igualdad entre hombres y muijeres.

- Respeto a la evolucion de las facultades
de los nifios y las nifias con discapacidad
para preservar su identidad.

Restricciones en la participacion:

Son las funciones fisiolégicas de los sistemas corporales
(incluyendo las funciones psicoldgicas).

Funciones corporales:

Estructuras corporales:  Son las partes anatémicas del cuerpo, como los organos, las
extremidades y sus componentes.
Deficiencias:  Son problemas en las funciones o estructuras corporales, como
una desviacion significativa o una pérdida.
Actividad:  Realizacion de unatarea o accion por una persona.

Limitaciones en la actividad:  Son dificultades que una persona puede tener en el desempefio
0 realizacion de sus actividades.

Es el acto de involucrarse en una situacion vital (desde el
aprendizaje basico o la mera observacion, hasta otras dreas
mas complejas, como interacciones interpersonales 0 empleo).
Representa la perspectiva social del funcionamiento.

Son problemas que una persona puede experimentar

al involucrarse en situaciones vitales.

Participacion:

Version para la infancia y adolescencia

Participacion: Con el desarrollo, las situaciones de la
vida cambian drésticamente en un nimero y complejidad,
desde la relacion con un cuidador principal y el juego solitario
del nifio, hasta el juego social de los pequefios, las relaciones con
sus compafieros (pares) y la escolarizacion de los menores en edades
mas avanzadas.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad afirma que la
discapacidad es un concepto en evolucion y “resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras de actitudes y ambientales que obstaculizan su participacion
plena y efectiva en la sociedad sobre una base de igualdad con otros”, ademds, define
a la discapacidad como un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones
de actividad y restricciones para la participacion. La discapacidad denota 10s aspectos
negativos de la interaccion entre personas con un problema de salud (como paralisis
cerebral, sindrome de Down o depresion) y factores personales y ambientales (como
actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles, y falta de apoyo social).

Las experiencias de la discapacidad de las personas son extremadamente variadas.
Hay diferentes clases de deficiencias y 1as personas son afectadas en diferentes maneras.

Algunas personas tienen una deficiencia, otras tienen multiples; algunas nacen con

una, mientras que otras pueden adquirirla en el transcurso de sus vidas. Por gjemplo,

un nifio que nace con una condicion congénita como pardlisis cerebral, un joven

soldado que pierde su pierna por una mina terrestre, una mujer de mediana edad que

desarrolla diabetes y pierde su vision, y un adulto mayor con demencia; todos
pueden ser descritos como personas con discapacidad.

Tanto la CDPD como la CIF subrayan el papel que desempefia el
entorno para facilitar o restringir la participacion de las personas
con discapacidad.




Las clasificaciones de la OMS
se hasan en el principio de que
la discapacidad es un rango
de aplicacion universal de los seres
humanos y no un identificador tnico
de un grupo social. El principio
del universalismo implica que los seres
humanos tienen, de hecho o en potencia,
alguna limitacion en su funcionamiento
corporal, personal 0 social asociado
con una condicion de salud.

Bibliografia

1. Egea C, Sarabia A, Clasificaciones de la OMS
sobre Discapacidad, 2001
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/

2. La Clasificacion Internacional del funcionamiento,
de la discapacidad y de la salud (CIF) Jiménez M,
Gonzalez P, Moreno J,

Rev Esp Salud Publica, 2002; 76: 271-279
3. Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud,
Infancia y adolescencia (CIF),

Organizacién Mundial de la Salud, 2001

4. Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud,
Infancia y adolescencia (CIF 1A),
Organizacién Mundial de la Salud, 2011

*Cuadro tomado de la version en espafiol
de la CIF, 2001.

Clasificacion Internaciona
del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF)

Dra. Rosas Huerta

Dentro de las clasificaciones

internacionales de la OMS,

los estados de salud se definen

principalmente en la Clasificacion

Internacional  de  Enfermeaades y  Problemas

Relacionados con la Salud, Décima Revision (CIE-10)

cuyo propésito es permitir el registro sistematico, el andlisis,

la interpretacion y la comparacion de los datos de mortalidad

y morbilidad, recolectados en diferentes paises o areas, y en diferentes

momentos. Pues bien, el funcionamiento y la discapacidad asociados con las
condiciones de salud se codifican actualmente mediante la Clasificacion Internacional

del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). Por lo tanto, la CIE-10'y la CIF
son complementarias, se recomienda utilizar conjuntamente estos dos elementos de la familia
de clasificaciones internacionales de la OMS. @

La CIF tiene su origen en la Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (CIDDM), que fue publicada por la OMS por primera vez en 1980, como un modelo de
consecuencias de las enfermedades y sus repercusiones en la vida del individuo. © En la CIDDM se
introdujeron los conceptos: deficiencia, discapacidad y minusvalia, que integraron el modelo lineal
que establecia una secuencia que iba desde el trastorno, sequido por la deficiencia y la discapacidad,
hasta llegar a la minusvalia. @ A lo largo de su utilizacion se identificd una serie de limitaciones con
respecto al modelo, se critico su naturaleza unidimensional, el predominio de la perspectiva negativa
centrada en las deficiencias, el punto de vista de la discapacidad como hecho individual y el escaso
enfoque de los aspectos sociales y contextuales @4, por lo cual se inicio un proceso de revision
mediante el que fue posible aplicar el modelo bio-psico-social de discapacidad, por tanto, en 2001
se publico la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
© 13 cual establece un lenguaje positivo, estandarizado, fiable y aplicable transculturalmente que
permite describir el funcionamiento humano y la discapacidad como elementos importantes de la
salud con una vision universal, en la que dichas problemdticas son la resultante de la interaccion de
las caracteristicas del individuo con el entorno y el contexto social, como se muestra en el siguiente
cuadro. (3,4)

*Cuadro 1. Interacciones entre los componentes de la CIF

Condicion de salud
(trastorno o enfermedad)

Funciones Actividades Participacion
y estructuras corporales

Factores ambientales Factores personales



Objetivos de la CIF:

Es importante tener presente que la CIF
no clasifica personas, sino que describe
la situacion de cada individuo dentro de
un conjunto de dominios de la salud o
dominios ‘“relacionados con la salud”.
Ademds, la descripcion siempre se hace
en el contexto de los factores ambientales
y personales.

La CIF fue disefiada con un proposito
multiple, para ser utilizada en varias
disciplinas y diferentes sectores.

Sus  objetivos  especificos  pueden
resumirse en:

Proporcionar una base cientifica

2. para la comprension y el

estudio de la salud y los estados

~> [elacionados con ella, los
resultados y los determinantes.

Establecer un lenguaje comun
para describir la salud y los
gstados relacionados con ella,
para mejorar la comunicacion
o entre distintos usuarios, tales
como profesionales de la salud,
investigadores, disefiadores de
politicas sanitarias y la poblacion
general, incluyendo a las
personas con discapacidad.

Permitir la comparacion de datos

2. entre paises, entre disciplinas

o sanitarias, entre Servicios, y en

~ diferentes momentos a 1o
largo del tiempo

Proporcionar un esquema de

codificacion  sistematizado para

ser aplicado en los sistemas de

informacion sanitaria. “ Estos

objetivos estdn relacionados entre

& Si, yaque lanecesidad y el uso de

o la CIF requieren la construccion

> de un sistema relevante y Uil

que pueda aplicarse en distintos

ambitos: en politica sanitaria,

en evaluacion de la calidad

asistencial, y en la evaluacion

de consecuencias en diferentes
culturas.

Aplicaciones de la CIF

La CIF sirve como herramienta
gstadistica, de investigacion, clinica,
politica social y educativa.

Estructura de la CIF ¢

Se trata de una organizacion jerarquica
compuesta por una serie de elementos.

Cambios en

*Cuadro 2. Interacciones entre los componentes de la CIF

CIF

Funcionamiento ‘ Factores

y discapacidad Contextuales
Funciones Actividad Factores Factores
y estructuras corporales y participacién Ambientales Personales
|
Cambios en Canacidad Desemperio Facilitador
funciones corporales _estructuras corporales g /Realizacion /Barrera
Niveles Niveles Niveles Niveles Niveles

de los ftems

de los ftems de los ftems de los ftems de los ftems

Como se aprecia en el cuadro 2, la CIF esta organizada de la siguiente manera:

Clasificacion: Con este término nos referimos al “todo”, al universo y estructura global
de la CIF. En un orden jerarquico, éste es el término de maximo nivel.

Partes de la clasificacion: Tiene dos subdivisiones:
°  Funcionamiento y Discapacidad
°  Factores Contextuales

Componentes: Son cada una de las subdivisiones principales de las partes.

Cada componente puede ser expresado tanto en términos positivos como negativos. Cada
componente contiene varios dominios y en cada dominio hay categorias que son las
unidades de clasificacion.

El componente “Cuerpo” consta de dos clasificaciones, una para las funciones de los
sistemas corporales, y otra para las estructuras del cuerpo. Los capitulos de ambas
clasificaciones estan organizados siguiendo los sistemas corporales.

El componente “Actividades y Participacion” cubre el rango completo de dominios
que indican aspectos relacionados con el funcionamiento tanto desde una perspectiva
individual como social.

Los componentes de “Factores Contextuales” incluyen los factores ambientales
y los factores personales. Los primeros ejercen un efecto en todos los componentes del
funcionamiento y la discapacidad y estdn organizados partiendo del contexto/entorno
més inmediato al individuo y llegando hasta el entorno general. Los segundos son un
componente de los factores contextuales pero no estan clasificados en la CIF debido a la
gran variabilidad social y cultural asociada con ellos.

Constructos: Sirven para interpretar los componentes, es decir, para poder saber cudl
es el funcionamiento o la discapacidad de un individuo en cuanto a sus funciones
y estructuras corporales, su actividad y participacion, sus factores ambientales
y sus factores personales. Estos “constructos” se hacen operativos cuando se
utilizan los calificadores.

Hay cuatro “Constructos” para la Parte 1y uno para la Parte 2.
Los “Constructos” de la Parte 1 son: 1. Cambio en funciones corporales, 2. Cambio en

gstructuras corporales, 3. Desempefio/Realizacion (lo que la persona hace en su entorno/
ambiente real) 4. Capacidad (méximo nivel posible de funcionamiento que una persona

puede alcanzar en un momento dado en actividad y participacion).

El “Constructo” de la Parte 2 es: facilitadores/barreras (factores en el entorno de la persona
que cuando estdn presentes o ausentes mejoran/limitan el funcionamiento y reducen/
generan la discapacidad).

Dominios: Son un conjunto préctico y I6gico de funciones fisiologicas, estructuras
anatomicas, acciones, tareas, o dreas de la vida. Los dominios constituyen los distintos
capitulos y bloques en cada componente.



Codificacion de las Escalas

La CIF utiliza un sistema de codificacion alfanumérico. A cada item
de cada uno de los componentes le corresponde un codigo que puede
ser ubicado en funcion de la letra y ndmeros que aparezcan en él. Asi, a
todos los componentes de la CIF les corresponde una letra que encabeza
el codigo, éstas son: b para las funciones corporales, s para la escala de
estructuras corporales, dpara las actividades y participacion, y epara los
factores ambientales. ©

Tras la letra, pueden aparecer de tres a cinco nlimeros que indican
los dominios, que sefialan el capitulo y el nivel en el que nos encontramos
(niveles de uno a cuatro). ©

Todos los componentes se cuantifican utilizando la misma escala.
Tener un problema puede significar tanto una deficiencia, como una
limitacion, restriccion o barrera, dependiendo del constructo. Se deberdn
elegir los vocablos calificadores apropiados que van de 0a 4 segin la
gravedad, siendo 0 que indica que no existe un problema hasta 4 que
representa un problema grave, ademas del calificador 8 que se refiere a
“sin especificar” y el calificador 9 que indica “no aplicable”. ©

Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud, Infancia y Adolescencia (CIF IA)

La CIF IA deriva de la CIF y estd disefiada para registrar las
caracterfsticas del desarrollo infantil y las influencias en su entorno. © El
rango de edad cubierto por la CIF IA va desde el nacimiento hasta los 18
afios de edad. ©

El desarrollo es un proceso dindmico por el cual el nifio se mueve
progresivamente desde la dependencia de otros en todas sus actividades
en lainfancia hacialamadurez e independenciafisica, social y psicologica
en laadolescencia. En este proceso dinamico, el funcionamiento del nifio
depende de la continua interaccion con la familia u otros cuidadores en
un entorno social estrecho. ©

Los retrasos en la aparicion de funciones, estructuras o capacidades
pueden no ser permanentes pero reflgjan un retraso en el desarrollo. Estos
se manifiestan en cada dominio, son especificos de determinadas edades
y estan influenciados por factores fisicos y psicoldgicos presentes en el
entorno, reconociendo que la gravedad de los codigos del calificador
puede cambiar con el tiempo. ©

Inclusion
y Calidad de Vida

de las Personas
con Discapacidad

Lic. Dominguez Ugalde

La inclusion social y calidad
de vida son términos que estdn
a la vanguardia en la atencion
de las personas con discapacidad
y sus familias.

Bibliografia

1. UNESCO. Guidelines for inclusion: Ensuring Access
to Education for All. Parfs; 2005; p. 12-19.

2. Organizacion Mundial de la Salud. Informe Mundial
sobre la Discapacidad. Malta, OMS
y Banco Mundial; 2011; p. 7-12.

3. Naciones Unidas. Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y Protocolo Facultativo;
2006; p. 4. [Consultado en 2015, abril, 11]
Disponible en http://www.un.org/disabilities/documents/
convention/convoptprot-s.pdf

4. Schalock, Robert L., Verdugo Miguel A. Calidad de vida.
En: Discapacidad e Inclusién. Manual para la Docencia,
Salamanca. Amard Ediciones; 2013. P. 443-461.

La intencion en las
siguientes lineas es describir
a qué se refiere cada uno de estos

términos, cémo se vinculan desde un
enfoque de derechos, e invitar a que el lector
indague sobre la aplicabilidad del modelo de calidad
de vida que proponen Schalock y Verdugo, ya que en los
Gltimos afios su modelo ha hecho eco en diferentes instituciones
y entre los profesionistas dedicados a la discapacidad en todo el mundo.

Se invita también a incorporar la inclusion y la calidad de vida como dos
principios rectores en el actuar cotidiano. No son conceptos abstractos, se pueden
integrar como una propuesta operativa y practica para concretarse en el ejercicio de
los derechos.

El primer antecedente del concepto de inclusion deriva del @mbito educativo como
un nuevo paradigma para responder a la diversidad del alumnado. En el 2005 la
UNESCO definio la inclusion como “un proceso que permite tener debidamente en
cuenta la diversidad de las necesidades de todos los nifios, jovenes y adultos a
través de una mayor participacion en el aprendizaje, las actividades culturales y
comunitarias, asi como reducir 1a exclusion de la esfera de la ensefianza y dentro
de ésta, y en Gltimo término acabar con ella.”® Si trasladamos esta definicion a
otros dmbitos de la vida (laboral, comunitario y de la salud, por mencionar los mds
generales), significa, en primera instancia, reconocer que en la sociedad existen
grupos marginados y excluidos del funcionamiento o pautas sociales generalizadas
y al mismo tiempo implica valorar la riqueza que hay en la diversidad.

Se trata entonces de disminuir la exclusion de las personas para que logren
alcanzar su bienestar y desarrollo. Entre los grupos de poblacion o colectivos
que historicamente han estado en condiciones de desigualdad y excluidos de las
oportunidades basicas para su desarrollo estan mujeres, nifias y nifios, personas
con discapacidad y minorias étnicas, entre otros grupos.

En particular, en el Informe Mundial sobre la Discapacidad se reportan datos que
reflejan que las personas con discapacidad tienen peores resultados sanitarios que la
poblacion general, los mayores indices en fracaso académico y menos probabilidades
de ingresar a un centro escolar y permanecer en él. Como consecuencia, tienen la
mayor desventaja en el mercado laboral, los peores obstaculos para conseguir un
empleo, por tipo de empleo y remuneracion del mismo, sumado a que se encuentran
datos diferenciados respecto al género, las personas con discapacidad también
presentan las mayores tasas de pobreza.?)



Partiendo del enfoque sociocultural de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad @, la inclusion significaria pensar que la
comunidad, las escuelas, los centros de empleo, 10s espacios culturales, recreativos, de ocio
y de atencion médica; la sociedad en general habria de prepararse y mejorar para que todas
las personas (tengan o no discapacidad) puedan participar de las oportunidades que hay
en todos los contextos y, paralelamente, que su participacion favorezca su independencia y
autodeterminacion. Es ahi donde se encuentra un reto importante: identificar y proporcionar
apoyos individuales para que la persona logre su bienestar y maximo desarrollo en el ahora
y con miras al futuro, es decir, favorecer que la persona con discapacidad mejore su calidad
de vida.

Que las personas con discapacidad mejoren las condiciones y circunstancias objetivas de
la vida puede lograrse utilizando el concepto de calidad de vida como referente. Schalock y
Verdugo la definen como “Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias
dimensiones centrales que estan influenciadas por factores personales y ambientales. Estas
dimensiones centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente
en laimportancia y valor que se les atribuye. La evaluacion de las dimensiones estd basada en
indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que se aplica.” Con base en este
concepto han creado y desarrollado un modelo que tiene amplia aceptacion y difusion en el
mundo, ya que se ha validado su aplicabilidad y utilidad para la medicion de resultados en
las personas. Las dimensiones centrales de su modelo son: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos.?

Cada una de estas dimensiones se mide con indicadores especificos a partir del valor que le
da cada persona y permiten conocer el bienestar personal actual y esperado. Existen muchos
instrumentos validados cientificamente, dependera del profesionista elegir el instrumento mas
apropiado para el contexto cultural y geogréfico de la poblacion y seleccionar indicadores
validos y fiables que permitan no sdlo identificar el estado deseado de la persona, sino
implementar acciones para alcanzarlo y evaluarlo.

Temas magistralmente desarrollados por profesionales que gustan compartir
conocimiento.

La CIF IA clasifica el funcionamiento y la discapacidad asociada con las
condiciones de salud, y la CIE 10 nos proporciona un marco etioldgico. Son
dos herramientas que se complementan y deben emplearse juntas.

En cuanto a personas con discapacidad:

comentano La ley general para la inclusion de las personas con discapacidad
del Editor es contundente:

“Su objeto es reglamentar en lo conducente, el Articulo 1° de la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos estableciendo las condiciones en
las que el Estado deberd promover, proteger y asequrar el pleno ejercicio
de los derechos humanos y libertades fundamentales de las personas con
discapacidad, asegurando su plena inclusion a la sociedad en un marco de
respeto, igualdad y equiparacion de oportunidades.”

Nos queda:
“Forjar una nueva cultura incluyente enfocada
a personas con discapacidad”




Espacio Bioético

Discapacidad y Bioética

Dra. Cruz Netza Cardoso

Todo lo concerniente al ser humano estd sujeto al vaivén de
la evolucion, su biologia, su antropologia, su sociologia, su
psicologia, etc., y en ese sentido la ética también, dependiendo
de diversos factores, la percepcion ética de los otros ha ido
cambiando con el devenir historico. Desde la eliminacion de los
recién nacidos deformes en la antigua Esparta, hasta la creacion de
instituciones especializadas en la atencion integral de la persona
con discapacidad, se ha recorrido un largo y, en ocasiones,
tortuoso camino, el cual incluye los campos de concentracion
nazi, donde las personas gue no cumplieran con los criterios que
les permitiera pertenecer a la raza aria, fueron sistematicamente
eliminadas. La percepcion del diferente es un tema imposible de
desarrollar aqui, pero basta hacer referencia a las moralejas que
nos dejan Ia historia del patito feo, o del lobo blanco de la manada.
El diferente ocasiona, en forma cultural, rechazo, aversion, miedo,
pero al mismo tiempo, gracias a la educacion, a la concientizacion
de ciertos valores como la tolerancia, el diferente ha logrado ser
motivo de reconocimiento, de atencion e incluso de trascendencia,
para mejor referencia estd el francés Louis Braille, quien a
mediados del siglo XIX, quedd ciego debido a un accidente durante
su nifiez, cuando jugaba en el taller de su padre; tiempo después
él desarrollaria el sistema de lectura braille. El diferente nos remite,
desde el punto de vista bioético, a los principios de vulnerabilidad,
no maleficencia, beneficencia, justicia distributiva y otros. Hacer
que estos principios sean una realidad en la atencion Institucional
de las personas afectadas es un reto que seguramente marcard 1o
que nos resta de este siglo y los que estan por venir.

Que la gentileza de su lectura nos distinga, hasta la proxima.
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Bioética y Discapacidad

Dr. Arturo Garcia Villasefor

¢Qué tipo de problema existe? Etica y Ethos. La Convencidn de
los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU, (2006)
define que “son aquellas que tienen una o mas aeficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales que, al interactuar con distintos
ambientes del entorno social, pueden impedir su participacion plena
y efectiva en iqualdad de condiciones con las demds”y esto nos hace
reflexionar, desde la ética y teoria de los valores (axiologia), que el
resto de la poblacion se encuentra en situacion de discapacidad
moral, en grado variable. La Etica no requiere de mayores
explicaciones en este sucinto escrito, a axiologia quiza, aunque
todos comprendemos su objeto: los valores morales (porque hay
otros), destacando el respeto como subordinante, empezando por
las personas y su condicion, tan diversa como seamos capaces
de reconocer; en este caso, enfocada a las discapacidades. Esta
Optica es, sin embargo, muy biologista 0 medicalizada, ya que
gira en torno a lo orgdnico, mental, cognitivo o de los sentidos,
como sefiala la ONU, adn cuando existen otras discapacidades
desde diferentes miradas, como las que brindan las Humanidades:
sociologia, psicologia, antropologia y otras. Es en este punto
donde pretendo presentar una aportacion en el presente trabajo: la
necesidad de superar la perspectiva sanitaria —de salud— o médica
para abarcar otras, que sienten y resienten las personas con
discapacidad, en los d@mbitos sociales, emocionales y de estatus
como seres humanos en igualdad de valor y valia que los demas.
Esta perspectiva transdisciplinaria nos lleva a reflexionar no sélo
sobre ética o bioética, sino ademds sobre Ethos, como un conjunto
de disposiciones éticas, objetivamente sistematico en el plano de
los principios prdcticos, a diferencia de la ética, que es un sistema
de principios explicitos que aspira a ser puesto en practica a través
de los valores en la moral de los individuos y de los grupos
(Bourdieu P.). Asi, como sociedad debemos reconocer un
vasto terreno y sobre todo actuar en favor de nuestros
semejantes ‘con discapacidad’. El problema
es entonces de conciencia —individual,

colectiva, social, de gobierno—.

Deseamos saber tus comentarios, experiencias, criticas, en relacion a los temas tratados en este boletin.

Por favor manda tu mensaje a: camacho@teleton-pue.org.mx



