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editorial

Victor Terres

legarmos al tercer namero de CEVECE Cerca de ti en aste afio 2015 con un tema de

anorme relevancia para la Salud Publica: La discapacidad méas alld de una deficiencia
La importancia que reprasanta la discapacidad involucra a mas da mil millonas de
parsonas an todo e mundo. El Informea Mundial de la Discapacidad del afic 2011 sefiala
que mas del 15% de la poblacion tiene asts condicidn.

Y en este mundo de la Discapacidad nos encontramos con grandes saeras humanos quea
trabajan para demostrar que los podemos integrar al mundo sin ningdn problama, as

e caso del Arg. Juan Medina Sandoval quien en la seccién de Entrevista nos platica el
Proyecto interesante de "Rodando con el Corazon' que permite apovar & las parsonas
con discapacidad para reconocer v reconguiatar su ciudad desplazéndose en bicicleta.

Sin duda, en torno al Sindromea da Down s& han tajido muchos Mitos y realidades v an

esta saccion aclaramos algunos de ellos. Solo racodando qua al Sindrorme de Down as la

causa mas frecuents de discapacidad intelectual originada desde &l nacimiento.

La farnilia es el gran apoyo gue tienen las parsonas qua prasentan dscapacidad, por -
eso en la seccion Familia y salud se describe a la familia como el primer entorno natural m]
donde sus miembros que la forman evolucionan v se desarrcllan a nivel afectivo, fisico,

intalectual v social

&
La historia de Flor Oliva Becerril ez una de las grandes historias gue s han praesentado en ha ' mls

la revista. No puades dejar de leer au historiz en Testimonial, donde narra sus desecs por

vivir plenameante a pesar de tener una discapacidad gque no le han impadido luchar por su para

zalud L] j

Epidemiclogia en tu vida == |a seccidén donde en este numearo encentrards cuantas m o e :

parzonas viven con discapacidad en nuestro pals a partir del anélisis de las distintas abllldades
fuentes de informacion v encuestas desarrolladas ®
CEVECE siempre preocupado por prasentar a paersonajas o institucionas que valen la M

pena presentar en la seccion de Publirreportaje dedicado en este ndmero al Centro de
Rehakilitacion v Educacién Especial (CREE). Unico en el Estade de México encargado de
atender a toda la poblacidn con algan tipo de discapacidad

Los trajas kidnicos o protesis corporales son
en la discapacidad un futuro inmeadiato quea sa
esta dasarrollando a pasos agigantados v as
e tema gue se presenta en la seccidn Hacia el
futuro.

éA dénde ir? Esta ocasion te sefialamos las
instituciones donde puades acudir para la
atencion de la discapacidad esperando sean
dea gran utilidad.

Siempre disfrutamos hacer la revista,
esparamos gue td también la disfrutas para
varla pero sobre todo al learla. Ya estd en tus
Manos v para Nosotros esa va s uha gran
zatisfaccion.

editorial



Mas alla de una deficiencia

|_a discapacidad, d= acuerde con la Grganizacion Mundial de la
Salud (OMS), es un términe general que abarca deficiencias,
limitaciones de la actividad y restricciones de la
participacién Las deficiencias son problemas que afectan a una
astructura o funcidn corporal; las limitaciones de la actividad son
dificultades para gjecutar accionas o tareas, v las restriccionas

de la participacion son problamas para participar en situacionas
vitales

Tambian axistan algunas concepcionas de que son objeto

las personas con discapacidad, ubicadas en dos vertientes:

un enfoque activo gue traduce la deficiencia en disfuncionas
estructurales corporales como una enfermedad que puede
subsanarse mediante la prevencién o tratamiento, v
anfoque pasivo, &l cual sefiala que as fruto del castigo de dicses
interpratado como rachazo o discriminacion.

Bajo este contexto en México v en &l mundo enfrentamos un gran
desafio: La discapacidad: més alléd de una deficiencia.

Sagin datos deal Informe Mundial da Discapacidad 2011, =& estima
gque més de mil millones de perseonas viven con algln tipe
de discapacidad; o sea, alrededor del 15% de la poblacién
mundial (segin estimacicnes de la poblacidn mundial en 20103

Sibien para coadyuvar de manera intagral en la salud v bisnestar
de las parsonas con discapacidad, derivado que aldn existen
prejuicios sociales, es importante resaltar gue la proteccion

de la salud es un derecho gque tiene toedo ciudadano mexicano
(articulo cuarto de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos), ain embargo, no todos han podido ejercer de manera
efactiva este derecho.

Y de acuerdo con la Encuesta Nacional de Ingrasos v Castos dea
los Hogares (ENIGH) 2012, en México 6.6% de la poblacién
presenta dificultad (discapacidad) para realizar al menos una
de las actividades medidas: caminar, ver, escuchar, hablar

O comunicarse, poner atencidén o aprender, atender el
cuidado personal v mental De ellcs, la mayoria son adultos
mavoras considerandeo el rango de edad de 80 afics v mas (51.4%)
seguidos de los adultos entre 30 v 59 afios (33.7%), los jévenss de
15 a 29 afios (7 6%) v, finalmeante, los nifics da O a 14 afios (73 %),
s dacir, 8 de cada diaz parsconas con discapacidad son mayoras
de 28 afios

La poblacian con discapacidad se distribuye an el territorio
nacional bajo la misma tendencia gque el resto de los habitantes
del pais: las entidades federativas més pobladas (el Estado de
México, =l D.F. Jalisco v Nuevo Ledn) presentan tambign
rmavor cantidad de poblacion con discapacidad

Las causas que originan la discapacidad zon divarsas, se
ralacionan con aspectos bicldgicos, acondmicos v socioculturalas,
asi como con las condiciones del entorno. En &l Censo MNacional
de Pobklacion v Vivienda 2010 se identificaron cuatro causas
bésicas nacimiento, enfermedad, accidente v edad
avanzadea |as restantes =2 agruparon en una categorfa
denominada: "otras causas”

En México, la Ley General para la Inclusion de las Personas

con Discapacidad, establace en su articulo séptimo gus la
Secraetaria de Salud debe promover el derecho de las parsonas
con discapacidad a gozar del mas alto nivel posikble de salud,
raehabilitacion v hakilitacion sin discriminacion por motivos

de discapacidad, madiante programas v servicios guea seran
dizefiados v proporcionados, considerando criterios de calidad,
espeacializacion, genero, gratuidad o precio asaguible.

En el Estado dae México, la Lay para la Proteccion, Integracion

v Dasarrollo de las Personas con Discapacidad establece ensu
articulo sexto que son derechos inherantes de las personas con
discapacidad para la aplicacion de esta Lay, la asistancia méadica
integral, el emplec v capacitacion para &l trabajo, s educacidn
aspecial, la rehabilitacion, el libre acceso, el desplazamisnto en los
sspacios plblicos v privados, asi como la proteccion social entra
otros.

Por lo antarior, s importante asegurar el acceso de las
personas con discapacidad a los servicios de salud,
incluidos los servicios de atencidon primaria v especializada v en
=U caso mejorar su asequibilidad, asi como continuar alentando
a la pobklacidn en genaral mediante campafias de comunicacion
para un buen uso de servicios o instrumentos exclusivos para
discapacitados.

Bibliografia

1 Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Disponible en: http:/Aww w whoint
mediacentre/factzsheats/ 2102/ /es/ (Consultado el 18 de Agosto 2015 3
2 Informe mundial sobre la Discapacidad 2071, Disponible en: http:/fwww.whoint/
disabilities/world_report/20M/es/ (Consultado el 12 de Agosto 2015 )
“Estadisticas a Fropdsito del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad”
Datos Nacionales 2013 http//www inegi.org.mx/inegi/contenidos/espancl/
prensa/Contenidosestadisticas,/2012 /discapacidadQ.PLF . (Consultado e 12 de
Agosto 2015
Instituto Macional de Estadistica y Geografia (INEG[) Las personas con
discapacidad en México, una vision al 2010, http://www inegi.org.rmx/
prod_serv/contenidos/espanol/bvinegi/productos/censos/poblacion/ 2010/
discapacidad/702825 051725 pdf (Consultado el 12 de Agosto 2015 3
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Juan Medina Sandoval

Proyecto Rodando con el Corazén

Juan Medina Sandoval, es egresado de la
licenciatura en arquitectura por la Universidad
Auténoma del Estado de México, actualmente

ocupa el cargo de Director del Proyecto de Inclusién
“Rodando con ef Corazén”.

) CEVECE. éCSmo se llama el programa?

J.M.S. Mds gue un programa, "Rodando con el corazén”
es un proyecto quesurge de lz inguistud de un grupo de
amigos da sa dasplazan an biciclata, con al propdsito de
apovar a las personas con discapacidad para reconocar v
reconguistar la ciudad.

2 CEVECE. éCuando y como aparece el provecto?

J.M.S. Se fue gestando a partir de enero del 2013, tras
participar en las diferentes rodadas gue se organizan an la
ciudad de Toluca. Rodabamaos diario, recorriamos la ciudad,
paro nos faltaba un por gqué asi que decidimos hacear algo

en pro de las personas gue sufren alguna discapacidad.
Después de comentarlo con familiares v amigos iniciamos el
proyecto el 22 de agosto del 2013, comprando nuestras
dos primeras biciclatas v rodando enseguida . Iniciamos sais
parsonas. Arg. Juan Madina Sandoval, mi hija Danigla Medina,
Angel Alcibar, Alberto Herndndez, Mario Cardufio v Daniela
Tostado Todo con nuestros propios recursos. Asl mismo,

ze logrd tener un acercamiento con la Lic. Ana Silvia Naime
Atala, Directora Genearal de la Fundacion "Vamos con &l
Corazdn, para prasaentarle nuestro proyeacto v asi, participar
an su Programa de Orientacion v Movilidad, meadiante la
integracion de personas con discapacidad visual que asisten a
su fundacidn, qua en ese momento eran 64.

(3} CEVECE. {Cudél es el objetivo general del proyecto?

JM.S. El ohjetive fundamental de este proyecto es buscar
crear una ciudad y sociedad méas incluyente, en un acto
de justicia e igualdad, cus integra & las personas con
discapacidad a diferentes actividades organizadas en Ia
Ciudad de Toluca, por parts de la sociedad civil, institucionas
pubklicas v privadas, por medio de talleres da sansikilizacion,
rodadas v capacitacionas a instituciones v sociadad an genaral

CEVECE. éCuales son las actividades desarrolladas en el
proyecto?

J.M.S, Originalmente nuasstra actividad era simple: recorrar la

ciudad con lag parsonas con discapacidad en biciclata, paro

debido a la divarsidad da nacesidades que cada uno tiens,

nuastras accioneas sa han diversificado. Pero las podamos

resumir en tres:

* Rodadas con personas con discapacidad

* Talleres de sensibilizacién

+ Capacitacién a instituciones v sociedad en general,
con respecto a codmo deben ser tratadas las parsonas con
alguna discapacidad

Rodadas.

Recorremos la ciudad en bicicletas, tricicles v remolques
dobles que son operados por dos personas una con
discapacidad v una sin dizscapacidad, con la finalidad de

que redescubran la ciudad v la disfruten, en lugar de sufrirla
por los diversos ohsatdculos de acceaibilidad gue existen

en alla. Buscamos integrar a los familiares de nuestros
benaficiarios, invitdndolos 3 acompafamos v apoyarnos
durante nuestros recorridos. Acudimos a la mavoria de los
recorridos ciclistas que se dan a lo largo de la semana, a la
Ruta Tolo en Bici que se realiza cada domingo en Colon v a
las visitas ciclistas al Zooldgico de Zacango, Actualmente
asisten personas con todo tipo de discapacidad: visual, motriz,
sordormudos, paersonas con sindrome de Dawn, paralisis
carebral o con condicionas de autismo v asperger.



Talleres de Sensibilizacién.

Esta actividad tisne como propésito concientizar a las personas sin
discapacidad, d= las dificultades z las que se enfrenta una persona con
discapacidad =n su diz a dia, madiante |a realizacion de actividades cotidianas
como cruzar la calle, armar un rompecabezas, ponar la mesa, identificar sus prendas,
reconocer texturas v saboras, actividadeas gue sa realizan simulando ceguera, para

o cual les cubrimos los ojos, utilizando herramientas como El Libro Negro de los
Colores de la SEP, semillas, cuentas, plastiling v otras, Tambign simulamos tener una
discapacidad motriz, empleando sillas de ruedas, muletas, andaderas, ete, con lo gue
sa deasplazan an difarentes lugaras de nuastra ciudad v da asta forma se detacta la
probleméatica que enfrantan diariameante las parsonas con discapacidad motriz. Estos
talleres se realizan con un maximo de 30 personas para poder ofrecer una atancidn
parsonalizada v buscando qua s sisntan seguros en asta forma de experimentar la
vida en la oscuridad o con incapacidad motriz

Hemos realizado talleras en escuelas primarias, brigadas de proteccion civil,
Bombearos, Comision de Derechos Humanos, Colegio de Policia, diversos plantales
de la Universiada Autdnoma del Estade de Maxico (UAEMex) v escuslas privadas, de
nivel meadio suparior v supearior

CEVECE. éCudntas personas se han logrado beneficiar con estas actividades?

JM.S. Sa ha logrado sensibilizar a més de 2,000 personas v sa ha tenido la
participacion en las rodadas vy otras actividades de poco mas de 500 parsonas con
discapacidad

CEVECE. éQué numero de personas operan el programa y cudles son sus perfiles?

JMS. El proyecto se inicid con la participacién de 6 parsonas v actualmente lo
integran 14 personas, d= las cuales, 4 comandan el provecto v 10 participan como
voluntarios. Las paersonas gue participan como voluntarios son itinarantes, es deacir,
que constantemente estan cambiando debido a que con &l paso del tiempo algunas
va no sa prasentan v otras s& van integrando

Respecto a los parfilas de los miembros que actualmeante integramos al proyecto
puado decirle gue sov el gue dirige &l provecto v soy Arguitecto, los otros integrantes
estan estudiando, en nivel licenciatura, en cuanto a los voluntarios se tienan
principalmeante astudiantes de diferentes carreras; psicologls, derecho, taerapia fisica,
gastronomia, preparatoria v muchas otras méas

CEVECE. iLas persenas gue integran el provecto reciben
alguna remuneracién econdmica como pagoe por sus
servicios?

JM.S. No, ningune de los miembres del provecto, va sea
dirigente o voluntario, percibe alguna remuneracién
ecohémica o material por sus servicios, por &l
contrario, muchas de las veces tienen gue solventar sus
tareas encomendadas madiante sus propios recursos,

o bien, aportar para la compra de materiales para
mantenimianto del equipo de las bicicletas, triciclos v
remaolgues gue se utilizan en el proyecto.




CEVECE. ¢éEl programa depende de alguna dependencia gubernamental?

J.M.S. No, el proyecto surge como iniciativa de un grupo de personas de la
sociedad civil, cuyo registro se encuentra en tramite. Aun cuando hemos tenido
acercamiento con algunas instituciones y dependencias gubernamentales, la relacion
que se ha tenido se ha limitado a la coordinacion de algunos eventos principalmente
sobre talleres de sensibilizacion masiva con algunas instituciones como el Instituto
Municipal de Planeacion vy la fundacion "Vemos con el Corazon”.

CEVECE. ¢éComo se obtienen los recursos para financiar el programa?

J.M.S. Hasta ahora los recursos utilizados en las diferentes acciones emprendidas en el
proyecto han sido financiadas a través de recursos propios de sus miembros,
no se han recibido recursos provenientes de alguna institucion o dependencia
gubernamental, a pesar de los acercamientos que se han tenido con ellas para la
realizacion coordinada de algunos eventos.

Se logrd obtener un premio econdmico en el mes de diciembre del 2014, al recibir la
Presea al Mérito en la Prevencion, Combate y Eliminacion de la Discriminacion en el
Estado de México, otorgado por la Comision de Derechos Humanos, el cual se utilizd
para la adquisicion de bicicletas y apoyar el tratamiento médico de una persona
invidente de escasos recursos.

CEVECE. {Quisiera usted agregar algin comentario sobre el proyecto?

J.M.S. Es de gran orgullo comentar que poco a poco las personas e
instituciones nos van identificando y se van acercando para
participar en nuestro proyecto, por ejemplo, el pasado 14 de julio
tuvimos el agradable honor de ser coordinadores junto con el Instituto
Municipal de Planeacion, de la Jornada por la Discapacidad,
actividad que efectuamos por segundo afio consecutivo
en la Ciudad de Toluca y realizamos algunas acciones en el
programa de Verano Educador Juvenil como parte
del mes de la discapacidad. También participamos en el
Congreso Internacional de Ciudades Educadoras, en
donde expusimos nuestro proyecto. Asimismo, hemos sido
honrados con algunos reconocimientos como son: La
Presea al Mérito en Prevencién, Combate y Eliminacién
de la Discriminacion en el Estado de México, otorgada
por la Comision de Derechos Humanos en el rubro “Por
Garantizar la Igualdad de Oportunidades para Personas con
Discapacidad”, en diciembre del 2014; los reconocimientos
como Asociacidn Ejemplar y Ciudadano Ejemplar, en
diciembre del 2014 y febrero del 2015, respectivamente, por
parte del H. Ayuntamiento de Toluca, se celebrd un convenio
de colaboracion con la Defensoria Municipal de Derechos
Humanos, formamos parte de las Redes Educadoras del
Municipio, formamos parte del Consejo de Movilidad del Municipio
vy actualmente se estd trabajando con la Escuela para Ciegos del
Estado de México. Reconocimientos y actividades que son un orgullo
pero que también nos invitan a prepararnos y superarnos para
buscar un mayor reconocimiento e inclusion en las actividades de la
vida diaria en nuestra sociedad para las personas con discapacidad.

Asi mismo les informamos que todos los domingos nos reunimos
S I. en la Glorieta a Colén, en la Ruta Tolo en Bici, a partir de las 10 am. realizando

dlS?f ac ta nuestras rodadas, acompanados de personas con discapacidad.

Los invitamos a que visiten nuestra pagina en Facebook, Rodando con el Corazény a
e las I. participar en alguna de nuestras actividades

escall 0
de eneracce 0
acadaaspeciopgde
avida.

EmmaThompson
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itos y realidades

VictorManuezlTorres!v

Sindrome de Down

as personas con Sindrome de Down son percibidas como

torpaes, gorditas v bajitas, de aspecto oriental, aungue se
las considera apacibles, alegres v carifiosas. Pero, ésabamos
realmente gué es el Sindrome de Down? ¢Cuantas de nuestras
creancias responden a mitos algjados de la realidad? El
Sindrome de Down es la causa més frecuente de
discapacidad intelectual; su incidencia es de un caso por
cada 800 & 1.000 nacimientos, s=gin las fuentes consultadas.

La mavyoria de las parsonas con Sindrome de Down tiene un
cromosoma 21 extra en todas sus células, trisomia del
par 21, aungue axistan otros dos tipos an los gue la trisomia solo
afacta a algunas células (Sindrome de Down por mosaicismo)

o bian se debe a quea alguno de los cromosomas lleva adharido
matarial genédtico de mas (Sindromea de Down por translocacian)

Deasde este articulo se busca contrastar las creancias o mitos que
astan presentes en la sociedad con la realidad de estas personas

Mito. Mito.

@ Las personas con Sindrome de Down son todas iguales. 2 ~ A las personas con Sindrome de Down hay que quererlas mas

gue a las demés.

Falso.
Cada persona con Sindrome de Down es lnica y Falso.
diferente de laz demésJ con su propia personalidad Y Aungue suelen ser muy efusivas en sus demostracionas
apariencia, sus capacidades v sentimientos; las hay que afectivas, no hay por qué tratarles de forma distinta que
son felices v las que no lo son tanto. En cada una da ellas, e a los dernds. Desde la infancia, sus madres y sus
manifiestan de forma distinta las caracteristicas del sindrome. padres deberéan fomentar su autonomia y, cuando
Es una realidad que se parecen mas a su padre, sU madre v llegan a adultas, tienen que ser tratadas con afecto,
hermanos que al resto de parsonas con esta afeccion consideracién, respetando sus gustos y opiniones.

V)
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Mite.
No se les debe presionar demasiado con tratamientos, pues
nunca llegarén a ser mas que nifios y nifias dependientes.

Falso.

MNadie puede conocer los limites de cada persona con
Sindrome de Down, puas, como yva hamos dicho, no hay dos
iguales. Desde que se conoce el diagndstico, deben recibir un
tratamiento individualizade y multidisciplinario (terapia
fisica, ccupacional, psicomotricidad, logopedia, cuidados de |a
salud, etc) que potencie las capacidades de cada uno,
atente sus sintomas y fomente la autonomia. En los
primearos sais afios de vida, deben acudir a los profasionales de
Atencidén Temprana, quienss tras svaluar al bebs, disefiardn
al programa de intervancion adacuado a las caractaristicas

del nifie/a Tampoco hay que olvidar gue el Sindrome de
Down lleva aparsjada una serie de alteracionsas de la salud
(cardiopatias, desequilibrios hormonales e inmunoldgicos, etc)
que deben ser tratadeos desde el momento quea se detectan.

Mito.
Todas las personas con Sindrorme de Down nacleron de padres
rmayores.

Falso.
La mayoria da las mujaras tisnen sus hijos & adades j[dvanas, o
gue aexplica gue &l 80% de las parzonas con Sindrome de Down
hayan nacido de una madra meanor de 35 afics. Sin ambargo, si
as cierto que el riesgo a tener un hijo

con Sindrome de Down se incrementa

con la edad de ésta El retraso que se asté
produciendo en nuastra sociadad en la edad aen
quea las mujeres tienan sus hijos, implica un riesgo
mayor a gue aparezea el aindrome

Mito.
Las personas con Sihdrome de Down tienen un
retraso mental severo.

Falso.

Tradicionalmente, se asociaba el Sindrome de
Down con un nivel intelectual muy bajo; retraso
mental profundo o grave. Se decia gus aran
parsonas “entrenablas”, con capacidad para
alcanzar niveles elementales de autonomia
personal (aseo, vestido, comida), paro gquea no
meracia la pena darlas una educacion académica. Sin ambargo,
casi todas las personas afectadas presentan un retraso
mental de leve a moderado, sélo una minoria tiene un

O

retrase mental profunde v el resto tiene una capacidad
intelectual limite.

Es cierto gue los tratamientos aparecidos en los Ultimos

afos, especialmente, las intervenciones en Atencién
Temprana, que estimulan las capacidades potenciales
de los nifios vy niflas, han logrado alevar el coeficients
intelectual de estas parsonas

Mito.

' Gran parte de las personas con Sindrome de Down residen en

instituciones.

Falso.

Hoy en dia, la mayoria de las personas con Sindrome
de Down viven con sus familias en sus hogares Como
ciudadanas que son, pueden participar activamente en
los distintos émbitos de la comunidad (educacional,
zocial, recreativo.) v no hay por qué aislarlas de la sociedad
Sa ralacionan facilmenta con parsonas con o sin discapacidad
v astan prasantes en diversos ambitos, las hay gue toman
parte de actividades deportivas, acampadas, orogramas
artisticos v musicalss, entre otras.

mitos y realidades
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Apuntes Sobre El Sindrome De Down

El Sindrome de Down, también conocido como Trisomia
21, es un trastorno genético cronico que se caracteriza,
principalmente, por retraso mental que lleva asociadas
ciertas caracteristicas fisicas (0jos achinados, talla baja,
debilidad en el tono muscular, susceptibilidad a
ciertas enfermedades, etc).

Las causas del Sindrome de Down se encuentran en un
exceso de material genético que explica los tres tipos
existentes: Sindrome de Down por trisomia del par 21, por
mosaicismo o por translocacion.

El diagndstico se puede realizar entre las semanas

9 vy 14 de gestacion a partir de pruebas prenatales
(engrosamiento del pliegue nucal, Triple Sreening vy
amniocentesis) o en el momento de su nacimiento. Los nifios/
as con Sindrome de Down tienen que recibir un tratamiento
adecuado desde los primeros meses de vida (Atencion
Temprana) y continuar hasta la edad adulta. El tratamiento
debe ser multidisciplinar de manera que abarque las

distintas areas que estdn afectadas en cada uno: fisioterapia,
logopedia, terapia ocupacional, psicomotricidad, etc.

Las personas con Sindrome de Down tienen,
actualmente, una esperanza de vida mayor que en
otras épocas. Aun asi, envejecen antes. Cuando llegan

a mayores, tienen mayores probabilidades de padecer
Alzheimer.

mitos y realidades @
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a familia es el primer entorno natural en donde los
miembros que la forman evelucionan y se desarrollan
a nivel afectivo, fisico, intelectual y social; no ckbstante,
en muchas ccasiones ante determinados hechos 2e puade
llegar a fracturar la armonia familiar, cormo sucede cuando
un integrante tiena algun tipo de discapacidad va sea de
nacimiaento o como consecuancia de alguna enfermeadad o
accidentsa.

Eato porgue la discapacidad méas gue un problama de salud que
afecta a la persona que la padece, aflige a cada miembro de
manera diferante. Un hijo (a) discapacitado por ejemplo
precisa de mayor atencién y dedicacién que otro y
dependiendo del tipo de discapacidad, puads incluso axigir
de los padres reducir su jornada laboral o no trabajar, propiciando
un desajuste financiero por los gastos econdmicos derivados de
terapias, madicamentos, atencidon madica, alimentacion especial,
et

Los cuidados espacialas v el tiempo gue raquieran las parsonas
con alguna discapacidad, puaden propiciar a su vez santimiantos
tanto de culpabilidad v compasion por parta de sus cuidadoras,
como de rechazo v frustracion. Pero de manera espacial puadsan
llegar a demostrar una sobreproteccidn hacia su familiar
discapacitado.

Por ello es necasario trabajar la autonomia de la persona
discapacitada, aspacialmante en |z practica de situacionas

familia

salud

e

—
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cotidianas v basicas como su higienea v alimentacion, buscando
altarnativas positivas para enfrentar este problema de salud v para
que tanto el Familiar imposibilitado como sus cuidadores acaptan
las limitacionas que le imponea la discapacidad. Pues en ocasionas
racas toda |la responsabilidad con la sobrecarga de cuidados,
tiempo v trabajo en una sola parsona quien &s la que conoce

los tratamientos raalizados, los médicos con quisnes habrd de
asistir, entiende a la parsona con discapacidad cuando asta tisne
problamas de comunicacion, se da cuanta si estd triste o narviosa,
zabe qué ramedios toma, qué comida tolera mejor, sto. v poses
informacion Unica gue en la mayoria de las veces nadiea méas en la
familia tiene

Los problemas s= agravan cuando 2l Pcuidador” o
“encargado” ds la parsona discapacitada ho puede ocuparse
mas de la situacion o falleee, v bajo esa realidad se complica la
atancidn hacia al familiar anfarmo por la péardida de informacicon
respeacto de los cuidados espaciales que deben realizarse a la
parsona con discapacidad, lo que puade ocasionar diferencias

& inclusive un distanciamiento total entre los miembros que la
compaonan

Ademas las familias con un integrante con discapacidad,
constituyen un grupo con riesgo dea desarrollar problamas
peicosociales, dependiando de la capacidad familiar de ponar an
practica los recursos, harramiantas v madios que le parmitan
adaptarse en cada momeanto a la situacion de discapacidad

@CEVECE Cerca de ti familia y salud



“En la medida en que se ayude a la familia a mejorar su calidad de vida, todos los miembros que la componen
estardn en mejor disposicion de responder a las necesidades de la persona con discapacidad y contribuiran al
logro de su autodeterminacion”.

En ese sentido, el papel de la familia es fundamental para definir las necesidades de apoyo a la persona
discapacitada, pero a su vez es indispensable recordar en todo momento que este tipo de personas

son seres humanos y como tal deben ser participes ademas del medio familiar en que viven y
cohabitan,t del medio social vy cultural para lograr -dentro de sus limitaciones y posibilidades- una necesaria y
continua interaccion con los deméas y con su contexto.

AUn y cuando dentro de la dindmica social, la discapacidad ha tenido diferentes matices respecto de su
concepcion, tratando de identificarla con “las personas con defectos”, es precisamente en el hogar familiar y con
el apoyo vy respeto de cada uno de sus miembros, donde deberd de empezarse a cambiar la concepcion que de
este tipo de individuos se tiene en un grupo social.

“La discapacidad puede entenderse bajo un término genérico que a partir de un estado o condicidn
de salud de una persona en interaccién con su contexto, senala limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion”.

Pensar y concebir a las personas con discapacidad como diferentes, sin tomar en cuenta las demas
caracteristicas, circunstancias y sobre todo sus cualidades, es diferenciarlas y excluirlas como seres humanos
negandoles el mismo valor y derechos que como las demas personas tienen.

La familia es un recurso indispensable para que a su vez pueda apoyar y sostener el desarrollo
fisico y emocional del familiar discapacitado; debe ser capaz de afrontar el hecho mismo de Ia
discapacidad, dando soluciones y buscando los apoyos necesarios en los sectores mas implicados, a fin de que
las personas que padecen algun tipo de discapacidad hagan efectivo su derecho a una educacion y a una vida
tan digna, plena, autonoma e independiente como sea posible.

Por ello si en nuestro hogar tenemos algun familiar que padezca una discapacidad, es recomendable
primero aceptar como familia la discapacidad que padece, apoyarlo para que llegue a ser autosuficiente
dentro de sus posibilidades vy Iimites, despojarnos de sentimientos de culpabilidad, rechazo, agobio,
sacrificios, lastima o en el peor de los casos de “verglenza”, buscar ayuda y atencidn psicoldgica tanto
para la familia como para la persona discapacitada a fin de que la salud mental de cada miembro no se vea
deteriorada, pero de manera especial procurar una mejor calidad de vida y relaciones interpersonales entre los
miembros; porque una familia bien orientada que brinda amor vy apoyo, representa una esfera incalculable para
ofrecer a la persona con discapacidad la atencién integral que necesita.
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CONSTITUCION POLITICA

DE LOS ESTADOS UNIDOS MEXICANOS

La discapacidad zuzle enfrentar diversas situaciones de discriminacidn debido
ala concepcidn gue se tiene en la poblacion gue no la padecs, calificandolos

como diferaentes, retrasados, con defectos, anormales, entre otros, esto ocasiona una
afectacién en los derechos que cualquier ser humano tisne v que son reconocidos
an la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos expresados en el Art. 1

“Queda prohibida toda discriminacién motivada por origen éthice ¢ nacional,
el género, la edad, las discapacidades, la condicién social, las condiciones

de salud, la religién, las opiniones, las preferencias sexuales, el estado civil

o cualquier otra que atente contra la dignidad humana v tenga por objeto
anular o menoscabar los derechos v libertades de las personas”

Adeamas, la Secretaria da Salud debe promover el derecho de las parsonas con
discapacidad a gozar del méas alto nivel posible de salud y rehabilitacién =in
discriminacion por motivos de discapacidad, cumpliendo de esta forma con la Ley
General para la Inclusidn de las Parsonas con Discapacidad v con al Art. 4 de nuestra
Constitucion gue safiala lo siguisnte:

"Toda pearsona tiena deracho a la proteccidn de la salud. La Ley definird las bases v

modalidadas para &l acceso a los servicios de salud v establecers la concurrencia de la
Federacion v las entidadeas faderativas en matsria de salubridad genearal”
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adearzco naeurofibromatosis congénita v escoliosis dorso lumbar,

he estado en silla de ruedas desde que tenia 22 afios de
edad v actualmente tengo 47 arfics. Mi nombre es FLOR QLIVIA
BECERRIL, =ov vecina de la Ciudad de Toluca. Mi familia,
integrada por mi esposo v mi hijo, comparte vivienda con mi papa
v mi harmana con su esposo v dos hijos; todos ellos me impulsan
a seguir adelante en este problerma de salud v me siento
consentida y apoyada

Me considero una mujer animosa, de buen carédcter y
activa, me gusta cocinar, hacer manualidades v ayvudara mi
esposo aen las labores de la casa, bueno, sobre todo antes de la
segunda cirugia gue tuve hace ocho afios para gue me guitaran
unas varillas que por 25 afios tuve an la columna. A partir de
esa cirugla, va no puedo estar mucho tiempo sentada, me duale
mucho la columna v se ha dasviado mas, los doctoras han dicho
que va no me puaden opearar otra vez porgue mi vida corra
paligro. Antes podia estar hasta ocho horas continuas sentada
en mi silla de ruedas porgue las varillas me ayudaban rmucho,
pero ahora gue se agravd mi problema, vivo con mucho dolor vy
practicamente estoy acostada todo el dia, rara vez me sacan de
casa porgue va no aguanto mucho tiempo estar sentada

Senti muy feo cuando acudi al médico que me opard v quien

me dijo gqua me quitaria las varillas porgue mi colurnna va habia
soldado v que astaria mejor, paro fue paor, va no puado hacar
todo lo que hacia antas, tengo veajiga naurogénica, aestrafiimianto
cronico, mis rifionas estan fallando mucho v es0 me ocasiona
desmayvos, ahora me duslen mucho las piernas.

A i me operaron dos veces an al Hospital Manuel Gea Gonzélez
del Distrito Faderal paro ahora tengo Seguro Popular v me
atiando agui en Toluca porgue an el Hospital me dijeron gquea va no
podian hacer nada mas.. recuardo que sall llorando del consultorio
porgue me dijo el doctor gque el dolor v [a cama serfan mi vida. El
sarvicio an &l Centro de Salud de Toluca no me ha gustado mucho
porgue va pasé con todos los médicos v cada vez le cuento

mi historia a otro diferente; me gustaria que uno solo

me atendiera v que me canalizaran al hospital cerc hasta

la semana pasada el doctor mea dio tratamianto v mea dijo gquea
primearo debo cumplirlo. Nunca he coincidido o sabido de otro
pacients con igual problema qgue el mio, en el centro de ealud.




Aungue se supone que tengo prioridad
para que me atiendan en los consultorios,
he esperado hasta dos o tres horas

y €S0 me cansa mucho aungque voy en mi
silla y hay rampas para poder moverme;
yo si le pediria a la Secretarfa de Salud que
nos cumplan en la atencion principalmente
aungue sé que eso le molesta a algunos
otros pacientes pero de verdad lo
necesitamos.

Los medicamentos que me recetan
SOn Mmuy caros vy en el sector salud

no los hay, por eso entre toda la familia

me ayudan a comprarlos, a veces algun
médico me obsequia o buscamos la
manera porque mi esposo dejo de trabajar
para atenderme; bueno, tiene una pequena
carpinteria pero hace lo que puede a

ratos. Antes recibia un apoyo del Gobierno
pero hace tres o cuatro afnos que ya no,

ni despensas ni nada para mi aunque
hemos presentado muchas solicitudes

vy enviado muchos papeles, siempre
andamos preguntando y creimos que el
Gobernador Eruviel nos apoyaria pero
hasta ahora nada. La verdad no conozco

ni he visto informacion que me diga si hay
programas para ayudar a las personas con
discapacidad, porgue siempre ando viendo
los carteles y todo lo que pegan en los
centros de salud. Nunca he sentido que me
discriminen o atiendan mal, sélo cuando
me tuvieron que sacar unas radiografias,
estuve mas de cuatro horas esperando vy va
estaba llorando de dolor.

En la calle o con la sociedad en general,
pienso que actualmente las personas
ya son mas conscientes y con mas
valores; los que manejan coche nos dan
el paso, la gente me sonrie; una vez hasta
un vendedor de flores me regald un ramo
vy hay gente que me da bendiciones y son
amables. Solo recuerdo un incidente de
hace quince afos, que una nifa chocd con
mi silla de ruedas vy el papa de la nina me
regafo porque yo no deberia estar en la via
publica ocasionando accidentes, fue muy
feo...

Un dia en mi vida es despertar con dolor
y tratar de dormir alin con dolor, hasta en
mis suenos tengo el dolor. Mi esposo ha
tenido mucha paciencia y hasta le digo
gue ya se gano el cielo porque sé que he
sido grosera, a veces no quiero comer lo
que me da porque con el dolor ni hambre
tengo, pero él sigue ayudandome. No
tengo cama especial, pero sé que si tuviera
una hospitalaria podria descansar mejor.
A veces siento que afecto a toda la familia
porque me escuchan llorar y les pido
disculpas porque siento que les provoco

algun dafo psicoldgico. Una doctora

me sugirio que con mi discapacidad,

mi familia también deberia llevar
tratamiento psicoldgico para que a
ellos no les afectara mi condicion pero
nunca nos refirieron para acudir ellos o yo
a consulta, solo recibi apoyo psicoldgico
cuando me operaron la segunda ocasion
porque estuve delicada hospitalizada

dos meses y ahi si pasaba la psicologa

y platicaba conmigo. Yo siento que si la
necesito pero no me han ofrecido en el
centro de salud y més ahora que estoy
entrando a la menopausia y que estoy mas
encerrada porque casi no salgo y por las
condiciones en las que estoy no puedo
hacer actividad fisica.

Mi hijo estudia biotecnologia, se ha
documentado mucho sobre nuestra
enfermedad porgue él también presenta
las manchas que les dicen leche con café,
caracteristicas de la neurofibromatosis,
pero él en el pie derecho vy ya se ha
atendido con meédicos. Esta muy contento
e interesado en su carrera mas por la
influencia que ha tenido este padecimiento
en nuestras vidas.

Yo soy muy alegre y aunque me estén
doliendo las piernas, busco cualquier
cosa que me distraiga para olvidarme del
dolor y en un rato ya estoy riendo. Soy
muy creyente y le pido a Dios que
me quite los dolores, aunque sé que
nunca voy a caminar, quiero tener una
vida y poner un negocio de reposteria con
mi familia, la reposteria me apasiona.

Yo le pido al Gobierno que nos apoye
a las personas que estamos como en mis
condiciones, porque antes si teniamos esa
ayuda. También le pediria a los médicos
que quien estuviera interesado en

mi caso, yo estaria dispuesta a que lo
estudiaran para que me quitaran el dolor,
que pudiera ingresar a una clinica del
dolor porgue cada vez mi salud se va
deteriorando mas y el dolor se incrementa.
La terapia alternativa no la he intentado
porgue no conozco mucho y por eso
tampoco creo mucho en eso. Alguna vez
intenté la hidroterapia vy terapia fisica en el
DIF pero la verdad es que no contaba con
recursos econdmicos para taxis cada vez
que tenia que ir a las sesiones y dejé de ir.

Solo un doctor me dijo que él me operaria
pero en Estados Unidos y aunque me da
miedo otra cirugia, preferiria eso para
mejorar mi calidad de vida vy regresar a
mi silla de ruedas, porque quiero eso, una
vida.

testimonial



[ tema de este numero es importantisimo porgus se trata

de hablar de aguellas personas gue tienen problamas para
carminar, para bafiarse, para pensar, para ir al bafio, etc que
sa denomina en genaral discapacidad, o sea el tema trata da
las personas que tienan alguna discapacidad. Y como sismpra
iniclamos con Una pregunta: ¢no e les antoja preguntarse
cuéntas personas con discapacidad hay en nuestro
pais?, pero ademdés sarfz bueno saber dqué grupos de edad son
afactados? v daexista alguna diferencia por género?

Tenemos problemas para contestar la pregunta con precision,

va que contar a todas las personas que tienen alguna
discapacidad es muy dificil imaginense buscar en una
poblacidn de mas de 120 millones de habitantes cudntas
parsonas tienen alguna discapacidad, por eso se hace un censo
de poklacion cada diez afios v dado gue el dltimo censo que sa
hizo an México fua an el afio 2010, las cifras que usaremos para
conocer la epidamioclogia da las personas qua tisnen discapacidad
an nuestro pals seran del 2000, perc como an la epidemiologia
usamos el tiempo comao un glemento para conocer la variabilidad
de los fendmeanos, ademas usaramos las cifras de la Encuesta
Nacional de Ingresos v Gastos de los Hogares 2012 (ENIGH 2012),
que a diferencia del censo gue se pregunta a toda la poblacion en
aste caso solamente se entravista a una parte de s poblacion

Una vez aclarado lo anterior, contestaemos la primer pregunta;

en México en el afio 2010 &ramos 112,336,538 personas de las
cuales 5,739,270 tenian alguna discapacidad. Siendo tantos
numeros es dificil entandear asto v por eso las prasanto la Grafica

1, dénde con mavor claridad nos damos cuenta de qué tamano es
la poblacién con discapacidad en nuestro pais que fus de
5%. Ahora equé nos dice la ENIGH 20127, buenc gua la poblacidn
conh discapacidad aument a 6.6%, bien con estos dates

sdlo podernos conocer gque en 2 aAos aumentd en 1.6%, e insisto
solamente de esto estamos seguros.

Grafica 1. Poblacion maxicana con o sin discapacidad. Estados Unidos Mexicanos. 2010

5%

Con discapacidad

. Sin discapacidad

Fuente: CEVECE con informacion de: INEGI en http:/fwwwZinegiorgmx/sistemas/mexicocifras/default aspxr?src=487
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La segunda pregunta se puede responder Tabla 1.

al observar en la Tabla 1, sobre la cual Grupos quinguenales de edad “

podemos decir que es evidente que el

grupo de edad de 60 a 84 afios es 08 14anos 520569 91%

el mas afectado, seguido del grupo de

edad de 30 a 56 afos sumados ambos 30 a 59 afios 1881162 32.8%

son mis del 70 % del total Seqin

la !ENIGH 2012, sigue siendo el grupo 85 y mas anos 431516 7Ea

mas afectado el de los adultos mayores,

ancianos o mayores de 60 anos, pero

ademas aumentaron su participacion de Total 5739270 100%

48.2% en el 2010 a 51.4% en el 2012. Esto

quiere decir que tenemos que cuidar a Fuente: CEVECE CON INFORMACION DE: INEGI. Censo de Poblacién y Vivienda 2010. Base de datos de la muestra

nuestros ancianitos, porque son los que censal. Tomado de http://www3.inegi.org.mx/sistemas/sisept/default.aspx?t=mdisO1&s=est&c=27714

mas discapacidad presentan.

Contestemos ahora la tercera pregunta,
para ello vamos a usar otra grafica similar Gréfica 2. Personas con discapacidad segun género. Estados Unidos Mexicanos. 2010.
a la anterior, son las llamadas graficas

de pastel. Como veran casi no existe
diferencia entre hombres o mujeres,
aungue podriamos decir que la mujeres son
mas afectadas, la verdad es porgue ellas
o, ., . Hombres
en la poblacion también son mas que los
hombres.
Aungue ya sabemos cosas interesantes . Mujeres
sobre las personas con discapacidad en
Meéxico, todavia nos queda por saber
muchas cosas mas, por ejemplo écudl es el
tipo de discapacidad mas frecuente? y una

pregunta muy importante écuales son las
causas de estas incapacidades?. 489% 51 .1%

Fuente: CEVECE con informacion de: INEGI, Censo de Poblacion y Vivienda 2010. Base de datos de la muestra censal.
Tomado de http://www3.inegi.org.mx/sistemas/sisept/default.aspx?t=mdisO1&s=est&c=27714

Para responder la pregunta sobre el tipo
de discapacidad les presento la Grafica
3. La lectura de esta grafica nos dice que
la limitacion mas importante es Ia

de caminar y moverse, lo que quiere
decir que por eso en los estacionamientos Gréfica 3. Personas con discapacidad segun tipo de limitacion. Estados Unidos Mexicanos.
existen lugares especificos para estas 2010.

personas y que nosotros que no tenemos

este problema no debemos usarlos, son

para ellos. Sobre esta grafica debemos

aclarar que si alguien suma todos los Caminar o moverse

porcentajes de las limitaciones la suma
serd mas de 100%, la forma en que se midio
esta variable en el censo nos dice que una
persona podria tener mas de una limitacion
por eso la suma de las limitaciones no Escuchar
corresponde al total de las personas
discapacitadas. Esto no ha cambiado en el
tiempo, segun la ENIGH 2012 la limitacion
mayor sigue siendo la de caminar en un
57.5%. Atender el cuidado personal

Ver

Hablar o comunicarse

Ahora analicemos las causas de la
discapacidad, si vemos la Grafica 4 nos
podemos dar cuenta que son dos las de
mayor peso, primero las enfermedades Mental
y segundo la edad avanzada. En

tercer lugar esta la causa que se refiere

al nacimiento. Saber esto es muy O 20 40 60 80
importante porque con ello podemos

evitar la discapaddad' Veamos, las dos Fuente: CEVECE con informacion de: INEGI. Censo de Poblacion y Vivienda 2010. Base de datos de la muestra censal.
prmcipales causas estan relacionadas Tomado de http://www3.inegi.org.mx/sistemas/sisept/default.aspx?t=mdis03&s=est&c=27716

con la edad que como antes vimos son

personas de mas de 60 afios, si ademas

sabemos que estas personas se enferman

y se mueren de enfermedades como la

diabetes y la hipertension, entonces estas

Poner atencion o aprender
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Gréfica 4. Personas con discapacidad segun causa de la misma. Estados Unidos
Mexicanos.

Nacimiento

Enfermedad

Accidente

Edad avanzada

Otra causa

No especificado

|
O 10 20 30 40

Fuente: CEVECE con informacion de: INEGI, Censo de Poblacion y Vivienda 2010. Base de datos de la muestra censal.

Tomado de http://www3.inegi.org.mx/sistemas/sisept/default.aspx?t=mdis04&s=est&c=27717

Gréfica 5. Personas con discapacidad segun entidad federativa Estados Unidos
Mexicanos. 2010.

México

Distrito Federal

Veracruz de Ignacio de la Llave
Jalisco

Guanajuato
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Michoacadn de Ocampo
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Tamaulipas

Coahuila de Zaragoza
Hidalgo

San Luis Potosi
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]| Hll

Sonora
Sinaloa
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Campeche
Colima
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600000

(o)

200000

Fuente: CEVECE con informacion de: INEGI. Censo de Poblacion y Vivienda 2010. Base de datos de la muestra
censal. Tomado de http://www.conadis.gob.mx/doc/contenidos/estadistica_las_personas_con_discapacidad_en_
mexico_a_2010.pdf
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incapacidades estan relacionadas con
estas enfermedades. Por lo tanto, si tu
eres un nifno, dile a tus papas que hagan
ejercicio, gue no coman mucho, que no
tomen refrescos y tu procura hacer lo
mismo. Si eres joven y adulto joven trata
de checarte, medirte y muévete,
inférmate de coémo se pueden
prevenir estas enfermedades. Pero si
tienes mas de 60 anos, es importante ir
al médico y seguir sus instrucciones, para
ustedes la dieta es indispensable seguirla
y es importantisimo hacer ejercicio, pero
sobre todo checarte.

Pero como soy mexiquense seria bueno
saber dcudntas personas con discapacidad
hay en el Estado de México? la respuesta
del censo 2010 es 689,156. Y esto iqué
quiere decir?, son muchos pues si, el
problema tiene una magnitud muy grande
mas de medio millén de personas,

lo que nos ubica como la Entidad
Federativa con mas discapacitados,
como se observa en la Grafica 5, esto es
|6gico porque somos la Entidad Federativa
con mas poblacion.

Con todo esto podemos llegar a nuestra
conclusion del tema, los discapacitados
son parte de nuestra poblacién, no

son una poblacion diferente y son
afectados, no sdélo por la causa que

les produjo la incapacidad sino por la
incomprension de las personas que no
estamos discapacitadas, ahora sabes que
existen mas de medio millon de personas
discapacitadas en nuestro estado, que
son viejitos y que por su edad y sus
enfermedades es que estan asi, por lo
tanto debemos cuidarlas y pensar que
como en el cuento “La metamorfosis” de
Franz Kafka un dia podriamos despertar
como Gregorio Samsa convertidos en
discapacitados.

Bibliografia

1 Las personas con discapacidad en México, una
vision del 2010. En http://www.conadis.gob.mx/
doc/contenidos/estadistica_las_personas_con_
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3. Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los
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est/contenidos/proyectos/encuestas/hogares/
regulares/enigh/enigh2014/ncv/doc/enighl4_ncv_
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M. en AH.y S.P. Gerardo Huitron Aparicio
Especialista en Medicina del Deporte y
Rehabilitacion Fisico-deportiva,
Coordinador General del Centro de
Rehabilitacion y Educacion Especial en
Toluca de! DIFEM (CREE)

CEVECE: ante una diversidad da
definiciones de |a discapacidad, la
concaepcion de la misma por un experto v
responsable de un centro dedicado a su
atencion siampra sera interasante, ¢Pudiara
usted compartirnos su concapto sobra la
misma—?

Dr. Huitrén: es aguella limitacidén que
presentan algunas personas a la

hora de llevar a cabo determinadas

e
actividades y que puede estar l
provocada por una deficiencia e lJ O poner
fisica o psiquica La discapacidad es

una proklematica que pueade afactar al en ca aCIdad
individuo desde su nacimianto, es decir, [ ]
va nacer con ella, como puads ser el caso

de aguellos gue nacen con la enfermedad M

denominada sindrome de Down o L .

bien aparecer durante un determinado

momento de la vida como consecuencia de
algun accidenta o afaccion

CEVECE: zea de manearz global o por sus
distintos tipos (sensorial, motriz o mental).
dConsidara usted a la discapacidad como
un problerma de salud pabklica en México?
Dr. Huitrén: si, va que las persconas con
discapacidad son una parte importante

de la poblacidn v constituyven, por

tanto, una parte también relevante de

los usuarios del Sistema de Salud. Esta
ralevancia sa dabea no =dlo a su importancia
cuantitativa, sino que responda tambian

a factores cualitativos, pues las parsonas
con discapacidad tienen necasidades
aspacificas en materia de salud

CEVECE: cconsidara usted sila atancidn

a este problama de salud se brinda de
manara suficiante en nuestra entidad o en
México?

Dr. Huitrén: no, aungue por lo general

SON pEersonas gue no son ni se sienten
enfarmas, demandan v requieren, en
ocasionas una atencién de salud més
frecuente, intensa y especializada, que
no siempre as prastada satisfactoriaments
por un sistema sanitario concebido

CEVECE: cqué ez el CREE?
Dr. Huitrdn: como sus siglas lo describen
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(C.R.E.E) es el Centro de Rehabilitacién y Educacion
Especial, unico en el Estado de México, encargado de atender
a toda la poblacidn con algun tipo de discapacidad para
prevenir, detectar, orientar, rehabilitar y facilitar e incluirlos a sus
actividades de la vida diaria.

CEVECE: cqué tipos de discapacidad atiende el CREE?
Dr. Huitrén: fisicas, psicologicas, auditivas, motoras.

CEVECE: cqué tipo de servicios ofrece el CREE?

Dr. Huitrén:

° Consulta médica especializada en medicina de rehabilitacion
Consulta médica especializada en comunicacion humana
Consulta médica especializada en neuropediatria

Consulta médica especializada en medicina interna

Consulta médica especializada en traumatologia y ortopedia
Y como servicios de apoyo:

Terapia fisica

Terapia ocupacional

Terapia de lenguaje

Psicologia

Trabajo social

Medicina general

Odontologia

Rayos x

Electromiografia

Potenciales auditivos y visuales

Electroencefalografia

Elaboracion de drtesis vy protesis

CEVECE: icuéntas personas con discapacidad se beneficiaron el
afo anterior con los servicios del CREE?

Dr. Huitrén: en el 2014 se otorgaron 18,875 consultas y
177,178 terapias sin contar platicas, orientaciones a
pacientes y familiares ni ortesis y protesis.

CEVECE: cexiste algun o algunos requisitos para que las personas

con discapacidad accedan a los servicios que brinda el CREE?

Dr. Huitrén:

Los requisitos para pacientes de primera vez son:

e Presencia del paciente en caso de ser menor de edad o
dependiente, venir acompanado del padre o tutor.

e Copia de credencial de elector del paciente o padre/
tutor del paciente menor de edad.

e Copia de la CURP.

e Copia del comprobante de domicilio.

e Copia de comprobante de ingresos o constancia de
ingresos emitida por su delegado municipal.

CEVECE: ¢la infraestructura y el capital humano del CREE es
suficiente para atender a las personas con discapacidad que
demandan sus servicios?

Dr. Huitrén: no, los servicios de salud al igual que en las demés
instituciones ya nos quedaron rebasados, la demanda cada vez
es mayor y los indicadores nacionales nos piden cumplir metas.
Realizando el mayor de los esfuerzos con el mismo personal.

CEVECE: ¢Ofrece el CREE capacitacion o adiestramiento a
personas con interés en brindar atencién a la discapacidad de
manera profesional o especializada?

Dr. Huitrén: se brinda capacitacién directa a los familiares
de los pacientes con algun tipo de discapacidad. Asi mismo

el CR.E.E. es formador de recursos humanos mediante la
especialidad en medicina de rehabilitacion y las licenciaturas de
terapia fisica y terapia ocupacional.

CEVECE: ¢pudiera comentarnos si existe alguna perspectiva o
plan futuro del CREE en cuanto a la atencion a la discapacidad o la
formacion de recursos?

Dr. Huitrén: el C.R.E.E. es formador de recursos humanos
mediante la especialidad gue oferta en medicina de
rehabilitacién (4 Aros) vy las licenciaturas de terapia fisica
y terapia ocupacional (4 anos y 1 afo de servicio social).
También contamos con pasantias de servicios sociales. Se esta
trabajando en un proyecto de crear un nuevo Centro con mayor
infraestructura y equipamiento de tecnologia con mayor recurso
humano.

CEVECE: cquisiera usted agregar algun comentario a ésta breve
entrevista?

Dr. Huitrén: les agradezco la oportunidad de permitirme ser el
porta voz de un gran equipo gue se dedica a la rehabilitacion

y voltear la mirada hacia las personas que con poco realizan
mucho que con creatividad plasman suefos anhelados. Asi mismo
informar que las instalaciones del C.R.E.E. se encuentran abiertas
en un horario de 7:00 am a 21:00 hrs de Lunes a Viernes Teléfono:
(722) 2174542,

publirreportaje



MavuricioRaulHinojosaRodriguez

En la actualidad el aporte de la
tecnologia e fundameantal en todas
las drzas, pero imprescindible en o que
respecta a la medicina. Considaro gue
dabe existir una muy estrecha intarralacion
entre medicina v tecnologia, va gue el
desarrollo de nuevos dispositivos es cada

& &
vaz mas frecuente ‘a l Sca l
Se han logrado avances para mejorar p
la calidad de vida da las parsonas con
alguna discapacidad, sin embargo, va sa

ha visto gque la discapacidad de mayor

frecuencia es la de no poder caminar, v l l 1 B ( ]

razon por la cual les expondré los

avances gusa 2e han desarrollado o estan I b £

an provecto de dasarrollo para que las n Pe e a
parsonas puadan integrarse de nuavo a las

actividades diarias que antas no ara posible

realizar por sus condicioneas a ver a
® &

Para iniciar, les comentaré gue desde hace d ~

mas de 10 afios se han hecho intentos por l sca ac1 a esun
crear protasis meacanicas que auxiliaban a

las parsonas para tenar mavor movilidad t . @ P
sin que alcanzaran mucho exito debido l. e Sun 0 d
3 su poca disponibilidad o pracios ﬁ @

INgeniosadevivir.

acelerados hasta el grado de poder .
crear dispositivos de asistencia para Np [M

caminar para perscnas con lesiones leves "’\ el arcus
an laz piarnas hastes los va muy conocidos
exoesqueletos robéticos que va se
cormercializan en Japén y Alemania
solo en la modalidad de renta para avudar
a caminar a las parsonas con paralisis

an una o ambas piernas o incluso uno

de los provectos mas innovadoras, aesta
utilizando la mejor tecnologla para crear
miusculos artificiales con capacidad
de contraccidén y expansion a base

de fibras especiales en tubcos de silicén
dasarrollado por la Universidad da
Okayama Japon

Asl, tenarmos quea uno de los dispositivos
qgue va se encuantran disponiblas

ez HAL®, el robot de asistencia

v movimiento auténomo, con
respuestas a pensamientos "Quiero
levantarme!” o "Quiero caminar.”
HAL® cuenta con el primer certificado
|SO13482 del mundo conforme a las
normas internacionales unicas relativas a
la seguridad de los robots para cuidado R =

v asistencia personal, el rcbot puede ser Fuente: http,//www.cybardyne]p/english/

@CEVECE Cerca de ti hacia el futuro




utilizado con seguridad como un dispositivo de asistencia social en
Japodn.

La manera en que funciona es la siguiente: cuando una persona
trata de mover sus piernas, impulsos eléctricos fluyen desde
el cerebro hacia sus miembros inferiores a través de

los vasos sanguineos, sensores del robot ubicados en

las piernas detectan estas senales cerebrales enviando
comandos a la unidad central, entonces el traje robdtico
comienza a asistir a los musculos de las piernas y esto ocurre

en el instante en que el usuario piensa en mover las piernas en
consecuencia, el traje ayuda al usuario a ponerse de pie, caminar y
sentarse por si mismo de forma comoda y suave como una parte
de su propio cuerpo.

El Dr. Yoshiyuki Sankai, fue desarrollando el proyecto con las
tecnologias creadas en el laboratorio de la Universidad de
Tsukuba y también fundd la empresa de alta tecnologia llamada
CYBERDYNE Inc. que es una empresa establecida con el fin de
materializar sus ideas utilizando a HAL® para otorgar beneficios a
la humanidad en el campo de la medicina, el cuidado, el bienestar
y los trabajos pesados, entre otros.

Algunas de las desventajas de este traje robdtico es que por el
momento no se encuentra a la venta sino como se explicod en un
principio, la modalidad que permite su acceso es a través de renta
y actualmente los contratos de alquiler sélo pueden realizarse en
Japon, el formulario de solicitud puede ser enviado directamente
a CYBERDYNE Inc. o a través de los agentes de ventas en ese
pais, el periodo de alquiler del exoesqueleto con dos extremidades
se puede establecer a partir de 6 meses a 5 anos (con una renta
aproximada de 27,000 y 23,000 pesos respectivamente) mas un
pago inicial de 78,000 pesos.

En el caso de México, quienes pierden la movilidad tienen

la opcion de utilizar un traje bidnico o prétesis corporal,

que estd recomendado para quienes presentan debilidad de
extremidades inferiores o paralisis resultante de una lesion de

la medula espinal, asi como para quienes presentan una lesion
cerebral adquirida o esclerosis multiple, tienen la posibilidad de
contactar al Centro de Evaluacién y Rehabilitaciéon Bidnica
y Robética (CEREBRO), quien puso a disposicion de sus
pacientes el exoesqueleto, uno de los 24 prototipos que hay en
el mundo y que se ha convertido en una herramienta clave para
futuras investigaciones en el drea de la neuro-rehabilitacion.

hacia el futuro

El sistema se acopla al cuerpo y proporciona un impulso
que sustituye al sistema musculoesquelético que
permitird ponerse de pie y comenzar a caminar. El traje
bidnico se fabrica en Estados Unidos vy tiene un costo de 200,000
dolares (unos 2 millones 630,000 pesos mexicanos) v las terapias
cuestan entre 100 y 200 ddlares (unos 2,600 pesos). Sin embargo
el Centro tiene un fundacién que ayuda a muchos vy tiene planes
para gue se fabrique en el pais, lo que bajaria su costo.

Contacto para CEREBRO: Avenida California 211. Del Valle, Benito

Juarez. 03100 Ciudad de México, D.F. email: info@clinicacerebro.
com.mx Teléfono: +01 (55) 5559 1516

Bibliografia
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Institucién Domicilio Teléfonos / Correo
Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia
del Estado de Mexico (DIFEM)

Atencion de la Discapacidad
. Educacion para la Salud (Médulos de

e rios0 Que producen Discapacidad (01722) 2173900

PRE\/IS\F? P P Paseo Coldn esquina Paseo Tollocan S/N Colonia Extensiones 222, 211, 360 y 140
. Crsecimelsn v Coarcliacin Isidro Fabela, Toluca difem@edomex.gob.mx

Interinstitucional
. Credencial Nacional para personas con

Discapacidad
. Programa de Otorgamiento de Zapato

Ortopédico

Centro de Rehabilitacién y Educacion Especial Calle Gral. Felipe Angeles S/N, Villa Hogar, 50170
de Toluca (CREE) Toluca de Lerdo, Méx. 01722219 5468

Via Gustavo Baz No. 219, Col. San Pedro
Barrientos, Tlalnepantla, Estado de México, C.P.
54010

01 (55) 5321-2223
mrodriguez@teleton.org.mx

CRIT (Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén)
Estado de México

Eje numero 8, Manzana D, entre Eje 13 y 15,
Unidad San Rafael Coacalco, Coacalco de
Berriozabal, México

Asociaciéon de Motivacién Pro-Pardlisis Cerebral

(AMPAC), AP ampaciap@hotmail.com

55 53-93-77-13,

Asociaciéon Hogar Infantil San Luis Gonzaga, Avenida Fuentes de Satélite, Numero 5, Ciudad 53-93-69-66,

ILA.P. (hogar para personas discapacitadas) Satélite, Naucalpan de Juarez 53-93-69-50
hisanluisgonzagaiap@hotmail.com

.. . . e Londres Numero 124, Jardines de Bella Vista, (55)9114 9115 Y (55) 9114 91 16
Asociacién Mexicana de Esclerosis M0ltiple, .A.P. " N
Tlalnepantla de Baz, México fem_iap@hotmail.com

Asociacién Mexiquense para la Ayuda y Respeto Privada de Laguna de Términos NUmero 114,
. .. ) o - (52) 7221711803
a Seres Especiales (Amarse), |.A.P. (educacién y Colonia Seminario, Segunda Seccion, Toluca, )
e s . L amarse@live.com.mx
rehabilitacién especial) Meéxico

Asociaciéon por Amor y Amistad un Rayito
de Luz, I.LAP. (atencién médica externa para
enfermos mentales y adictos)

(761)7342981
rayitodeluz_iap@hotmail.com

Avenida Reforma Oriente NUumero 154, Colonia

Centro, Jilotepec, México

Asociacién Rehabilitando Angeles, I.A.P.
(rehabilitacion con equinoterapia para personas
discapacitadas)

Emilio Carran.za s/rj. Sahtlago/ T‘Hapa, Santiago wEbiltendles neees@seilesn
Tianguistenco, México

01597 978 9261
casahogar.ameca@hotmail.com /

Carretera Federal México-Cuautla Kildmetro 33.6,
Unidad Magisterial Sacramonte, Amecameca,

Casa Hogar y Centro de Discapacitados de
Amecameca, |.A.P. (hogar para personas

discapacitadas) México cottolengomexico@yahoo.com.mx
Centro de Apoyo y Rehabilitacién Integral de Cuarta Avenida Numero 100, Colonia Estado de 01722 277 7290
Ayuda a Discapacitados, |.A.P. México, Nezahualcoyotl, México pcottolengo_mexico@hotmail.com

Centro de Educacién Especial Guadalupe Rhon Avenida Catarino Gonzalez Numero 804, Colonia

de Hank, |I.A.P. (educacién y rehabilitacién Ul 7l les 222

ceerhondehank@yahoo.com.mx

La Teja, Municipio Tianguistenco, Estado de

especial) México
Centro de Educacién Especial Richy, |.A.P Monte Libano Numero 103, Colonia San 01722 489 1881
(educacién y rehabilitacién especial) Bernardino, Toluca, Estado de México cepadisac@hotmail.com

Centro de Rehabilitacién "Srita. Delfina Espinosa Juan Flores y Casas s/n Juchitepec, Estado de (01597) 97 7-07-31
Ramirez”, I.A.P. (educacién especial) México centrorehabilitacionjuchi@hotmail.com.mx

Centro Educativo Integral del Espectro Autista
CEITEA, lLA.P. (educacién y rehabilitacién
especial)

Coronel Miguel Trillo, Numero 104, Colonia calee@hetirElesr
Moderna de la Cruz, Toluca, Estado de México '
Paseo de los Sauces esquina Paseo de los
Arboles, Colonia Valle del Tenayo,
Tlalnepantla de Baz, Estado de México

0155 5309 9376

Comunidad Moss, |.LAP. (educacién y

rehabilitacién especial) comunidadmoss65@yahoo.com.mx
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Corporacién Laboral de Rehabilitacién, I.A.P.
(promocién e integracién al campo laboral de
personas con discapacidad)

Irrigacion Numero 101-A, Colonia Meteoro, Toluca, 01722 213 2870
Estado de México corlare@gmail.com

Convento de Acolman Numero 2, Colonia Of. 41713818
Jardines de Santa Modnica, Tlalnepantla de Baz; Cel.04455 4085 1940
México info@autismax.org.mx

Fundacién Autismax, I.A.P. (atencién para las

personas con autismo)

Fundacién Dra. Olga Lidia Reyes Judrez, |.A.P.

60 (260 e Clamaahaz ) Alfredo del Mazo s/n, Atizapan, México asistencia.privada@edomex.gob.mx

Fundacién Hermanito Discapacitado, I.A.P. Carretera Amecameca-Tlalmacas Km 7+500
(apoyo a personas con discapacidad motora, s/n Paraje Tepetongo, San Pedro Nexapa,
visual y/o auditiva) Amecameca, Estado de México

5519153928
ecoparqguesanpedro@hotmail.com

Avenida de la Herradura Numero 1, Colonia
Lomas Hipddromo, Naucalpan de Juarez, Estado maru.garcia@incluyeme.org
de México

Fundacién Incliyeme, I.A.P. (apoyo con becas
escolares para personas con autismo)

Fundacién Mount Rose, |.A.P. (educaciény Miguel Hidalgo Numero 611, Colonia La (722) 1990147
rehabilitacion especial) Providencia, Metepec, México fundacionmountroseiap@hotmail.com
Fundacién por el bien de Tepotzotldn, I.A.P. Avenida Insurgentes s/n, locales 4 vy 5, planta
. L ) . . 5899-8700
(realizan actividades para apoyar en el deporte baja, Plaza Capula, Barrio Capula, Tepotzotlan, . ;
X 3 .. porelbiendetepotzotlaniap@yahoo.com.mx
a las personas discapacitadas) Mexico
Fundacién TIO LUZOM, I.A.P. (apoyo a personas Retorno Llano Colorado 9C, Cofradia San Miguel, 0155 26116059
con discapacidad) Cuautitlan Izcalli, México tioluzom@hotmail.com
Instituto Mexicano para el Desarrollo del Profra. Esmeralda Guzman Penaloza s/n San .
Potencial Humano, I.A.P. (educacién especial) Martin de las Piramides, México CleEilves itk lisein

SIS DA (000 6 (POaien Gan Josefa Ortiz de Dominguez Numero 125, Colonia _ .
luzdeunhogar@gmail.com

Margarita Maza de Juarez, Atizapan de Zaragoza,

discapacidad neuropsicolégica) Maxico

MUSO, I.AP. (Terapias individualizadas y
grupales de lenguaje expresivo, receptivo,
conductual y cognitivo)

Nifos Especiales, |.A.P (apoyo a personas con Alvaro Obregén Numero 711, Colonia Guadalupe, )
’ : X especialesnino
discapacidad) Tenango del Valle; México

Patronato Pro-Centro de Educacién Especialy Avenida Corregidora esquina Aquiles Serdan s/n,

Plaza del Parque, local 17-b, en Paseo San Isidro (01722) 277-7290
Numero 400 Poniente, Barrio del Espiritu Santo jorgelobe@yahoo.com

55 5878 22330

Atencidon Psicopedagégica de Melchor Ocampo, Colonia Visitacion, Municipio Melchor Ocampo, IR T @y e EEI T
I.LA.P. (Educacién Especial) Estado de México B - Y ' '
Rehabilitacién Infantil Equinoterapéutica, I.A.P. Avenida La Asuncion Namero 4011, Metepec, ~ Ge2271- 05-20
Estado de México rieequinoterapia@hotmail.com

Talleres Productivos para Discapacitados
Tecdmac, I.A.P. (promocién e integracién Carretera Federal México - Pachuca Km. 39.5, 5934-6590
al campo laboral de las personas con Tecamac, Estado de México tpdtecamac@prodigy.net.mx

discapacidad)

Vemos con el Corazén, |.A.P. (educacidén en Instituto Literario Numero 427, Colonia San 01722 270 3565
discapacidad visual) Sebastian, Toluca, México vemosconelcorazon@hotmail.com
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Avalos

Dia Dfa de la Dia Mundial de Dfa Mundial de Dia Mundial de
Internacional de Conservacion la Alergia la Poblacion la Hepatitis
la Vida Silvestre del Suelo

Agosto

JALAN U U LN U U J U U U
Dia

12
2
Dia B

1-7
&

Semana Mundial a Dia Mundial de Dia Dia del Conador Dia del Adulto
de Lectancia Internacional Internacional de Internacional de la Asistencia Internacional Altruista de Mayor
de los Pueblos la Juventud los Zurdos Humanitaria para el Sangre
Indigenas Recuerdo del

Comerciode
Esclavas v su
Abolicién

10 21 25
Dia Dia Mundal para Dia Dia Mundial del Dia Dia Mundial del Dia Mundial de Dia Mundial de
Internacional la Prevencion Internacicnal de Linfoma Internacional de Alzheimer la Faz la Ataxia
de la del Suicidio Accion contra la la Preservacion
Alfabetizacion Migrafia dela Capa de
Ozeno

pr— y
27 28
© 3
Dia Macional Dia Mundial Dia Mundial de Dia Dfa Mundial del
de la Donacién de la Retinosis la Rabia Internacional Corazon
v Trasplantes Pigmentaria del Sihdrome de
de Organos v Arnald Chiari
Tejidos

la agenda



entroEstataldeVigilanciaEpidemiolégicayControldeEnf

Dr. Victor Manuel Torres Meza con el Dr. Sebastian
Garcia Saisd, Director de Calidad vy Educacién en
Salud SSA.

A 11
Quinto Aniversario del CEVECE. Septiembre

Reunién de organismos de la Secretaria de Salud

Dr. Victor Manuel Torres Meza en reunién de
trabajo con el Secretario de Salud del Estado de
México.

1
eventos ECE Cerca de ti



Fidel Veldzquez No. 805,
Colonia Vértice,

Toluca,

Estado de México,

C.P. 50150.

Teléfono: (722) 2-19-38-87.



Meyigvenses
M3Ss SaNosS

d E‘:ﬂ GOBIERNO DEL ) G GENTE QUE TRABAJA Y LOGRA
&5 ESTADO DE MEXICO €NGRANDE
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