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CAPITULO QUINTO
EL MENOR CON SALUD

La Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicano recono-
ce en su articulo 4o. el derecho de toda persona a la proteccion de
la salud y a un medio ambiente adecuado para su desarrollo y su
bienestar. Y en especial, los nifios y las nifas tienen derecho a la
satisfaccion de sus necesidades de alimentacion, salud, educacion
y sano esparcimiento para su desarrollo integral.

Es necesario referirnos a las denominadas normas oficiales
mexicanas, pues se han convertido en los documentos idéneos
para la regulacion de los servicios médicos.

En materia de salud, existen dos comités consultivos nacio-
nales de normalizaciéon: el de Regulacién y Fomento Sanitario
(se distingue por las siglas SSA1) y el de Prevencion y Control de
Enfermedades (se identifica por las siglas SSA2).

Su fundamento legal es la Ley Federal de Metrologia y Nor-
malizacion (publicada en el Diario Oficial de la Federacion del lo. de
julio de 1992), concretamente en su articulo 62.

Por lo que hace a la normatividad sobre la salud de meno-
res, contamos con la Norma Oficial Mexicana NOM-031, SSA2-
1999, para la atencién a la salud del nino (Diario Oficial de la Fe-
deracién del 12 de febrero de 2001), la cual establece criterios,
estrategias, actividades y procedimientos aplicables al Sistema
Nacional de Salud en todas la unidades que proporcionan aten-
cién a los nifios residentes en la Republica mexicana: aplicacion
de las vacunas para la prevencion de enfermedades que actual-
mente se emplean en el esquema de Vacunacion Universal; pre-
vencion, tratamiento y control de las enfermedades diarreicas y
las infecciones respiratorias agua, asi como las acciones para la
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vigilancia del estado de nutricién, crecimiento y desarrollo de los
ninos menores de cinco aflos y aquellas que son posibles de incor-
porar posteriormente.

A su vez, tiene por objeto establecer los requisitos que deben
seguirse para asegurar la atencion integrada, el control, elimina-
ciéon y erradicacion de las enfermedades evitables por vacunacion;
la prevencion y el control de las enfermedades diarreicas, infec-
clones respiratorias agudas, vigilancia del estado de nutricion y
crecimientos, y el desarrollo de los nifios menores de cinco afios.
Asimismo, es de observancia obligatoria en todas las instituciones
que presentan servicios de atencion médica de los sectores pabli-
co, social y privado del Sistema Nacional de Salud.

La estrategia integrada al menor de cinco anos en la unidad de
salud debe considerar los siguientes aspectos: vigilancia de la vacu-
nacion, atencion del motivo de la consulta, vigilancia de la nutricion
y capacitacion de la madre.

La estrategia para asegurar la atencion integrada la consti-
tuye la consulta completa que incluye: identificacion de factores
de mal pronéstico, evolucion clinica y clasificacion, tratamiento
adecuado, capacitacion a la madre sobre la identificacion de los
signos de alarma, cuidados generales en el hogar y seguimiento
de los casos.

1. EL MENOR DISCAPACITADO

La Organizacion de las Naciones Unidas destaca que a esca-
la mundial el 10% de la poblaciéon padece algin tipo o grado de
discapacidad.

Se estima que en México existe actualmente poco mas de nue-
ve y medio millones de personas con discapacidad.

Es una inquietud constante de la humanidad mejorar las
condiciones de vida de las personas con discapacidad, prueba
de lo anterior es la declaracion de 1981, como en el afio interna-
cional de las personas con discapacidad y, como consecuencia, la
aprobacién del Programa de Accion Mundial para las Personas
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con Discapacidad, el 3 de diciembre de 1982, del cual sobresa-
len fundamentalmente dos puntos: se reconoce explicitamente el
derecho de todo ser humano a la igualdad de oportunidades y se
recomienda a los gobiernos que establezcan programas naciona-
les en favor de este sector de la poblacion.

En México, la atencién de los discapacitados es considerada
como una actividad preponderante de asistencia social, concep-
to, que consideramos oportuno recordar:

Se entiende por asistencia social el conjunto de acciones tendien-
tes a modificar y mejorar las circunstancias de caracter social que
impiden al individuo su desarrollo integral, asi como la protec-
cioén, fisica, mental y social de las personas en estado de necesi-
dad, desprotecciéon o desventaja fisica y mental, hasta lograr su in-
corporacién a una vida plena y productiva (articulo 167 de la Ley
General de Salud y articulo 30. de la Ley de Asistencia Social).

Resulta que el organismo encargado de prestar los servicios
de asistencia social, es el Sistema Nacional para el Desarrollo In-
tegral de la Familia (articulo 172 de la Ley General de Salud y
articulo 9o. de la Ley de Asistencia Social).

En consecuencia, el 13 de febrero de 1995 se conformo la
Comision para la integracion de la personas con discapacidad,
quien elaborara el Programa Nacional para el Bienestar y la In-
corporacién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad, ins-
trumento con diversas subcomisiones, como son: salud, bienestar
y seguridad social; educacion, rehabilitacion laboral; capacita-
cién y trabajo; accesibilidad, telecomunicaciones y transporte;
cultura; deporte; comunicacion; legislacion, y sistema nacional
de informacion sobre poblacién con discapacidad.

Justificar la elaboracion de este trabajo, resulta practicamen-
te innecesaria, pues la historia nos da ejemplos invaluables de per-
sonalidades que no obstante que presentan una alteraciéon funcio-
nal, han dado muestras de talento admirable, digno de emulacion,
bastenos mencionar, por ejemplo, a don Miguel de Cervantes Sa-
avedra (1547-1616) autor de la mas genial novela que jamas se
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ha escrito: El ingenioso hidalgo don Quijote de la Mancha, que
fuera publicada, la primera parte en 1605, y que surgiera de un
escritor de cincuenta y ocho afios de edad, y con la mano iz-
quierda inutilizada a consecuencia de un arcabuzazo recibido en
Lepanto, cerca de las costas de Grecia, por lo que recibi6 el cali-
ficativo de “Manco de Lepanto”.

De igual manera tenemos a William Hickling Prescott (1796-
1859), historiador norteamericano, quien a los diecisiete anos re-
cibiera en el ojo izquierdo el impacto de un mendrugo de pan
arrojado con gran fuerza, por un condiscipulo, que le privara cast
totalmente de su capacidad de vision y no obstante esta limitante
es un autor prolifico, mencionemos como ejemplo su famosa His-
toria de la Conquista de México, que viera la luz en 1843.

Mencionemos también a Ludwig van Beethoven (1770-1827),
a quien algiin contemporaneo, que lo conocio en sus tltimos afos
lo defini6 como “un aguila que mira al sol de frente”, a la edad de
treinta y dos afios le fue imposible disimular, su mal, y tenia cerca
de cincuenta anos de edad, cuando estaba completamente sordo
y no obstante su sordera fue una bendicién para la musica, pues
su obra no tiene comparacion.

No podemos dejar de citar a Louis Braille (1809-1852) maestro
francés, ciego desde los tres anos de edad, estudié musica y se dedi-
co a la ensenanza de los ciegos, para lo cual ided el famoso sistema
de escritura Braille al tacto, empleado también para la masica, que
ha sido adoptado universalmente. Este sistema de escritura y lectu-
ra fue desarrollado desde 1823, y consiste en el uso de dos a cinco
puntos realizados sobre las posibles seis posiciones, de modo que
cada conjunto corresponde a una letra del alfabeto.

Asi podiamos seguir mencionando ilustres personalidades,
que han superado alguna limitante funcional para contribuir a la
grandeza de la humanidad.

1. Concepto de discapacidad
La discapacidad es una alteracion funcional, permanente o

prolongada, fisica o mental, que, con relacion a la edad y el me-
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dio social de la persona, implica considerables desventajas para
su integracion familiar, social, educacional y laboral, asi como
para el disfrute efectivo de sus derechos (ONU).

La Ley General de Salud define a la invalidez en los siguien-
tes términos: “Se entiende por invalidez la limitaciéon en la ca-
pacidad de una persona para realizar por si misma actividades
necesarias para su desempeno fisico, mental, social, ocupacional
y econémico, como consecuencia de una insuficiencia somatica,
psicologica o social” (articulo 173 de la Ley General de la Salud).

Ademas, incluiremos un concepto que nos proporciona la
Ley para Personas con Discapacidad del Distrito Federal, en su
articulo 2o0., fracciéon I: “Persona con discapacidad: ser humano
que presenta temporal o permanentemente una disminucion en
sus facultades fisicas, intelectuales, o sensoriales que le limitan
realizar una actividad normal”.

Usaremos preferentemente el término discapacidad por con-
siderarlo mas apropiado a las personas que presentan una altera-
ciéon funcional.

2. Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos

El articulo 4o. constitucional, al inicio de su tercer parrafo,
consagra el derecho a la protecciéon de la salud, adicién que se
hiciera en 1983.

Recordemos el concepto de salud, que desde 1978 nos pro-
porcionara la Conferencia Internacional sobre Atenciéon Prima-
ria a la Salud (OMS-UNICEF): “Salud es el estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades; es un derecho fundamental y el logro
del grado mas alto posible de la misma es un objetivo social im-
portantisimo en el mundo”.

En concordancia, el tercer parrafo del articulo 4o. constitu-

cional establece: “...toda persona tiene derecho a la proteccion

de la salud...”.
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En este solo parrafo se plantea la proteccion del bienestar fi-
sico y mental del ser humano, su asistencia para su adecuado de-
sarrollo, desde antes del nacimiento y el mejoramiento de su ca-
lidad de vida, por lo que este parrafo puede caracterizarse como
una declaraciéon en donde convergen garantias individuales y so-
ciales, que para lograr su eficiencia es necesaria la participacion
concurrente y solidaria del individuo, la sociedad y el Estado, sin
dejar de considerar que la protecciéon de la salud involucra otros
derechos asistenciales, como son el derecho a la vivienda, la ali-
mentacién y la educacion.

3. Ley General de la Salud (Diario Oficial de la Federacion
del 7 de febrero de 1984)

La Ley General de Salud es reglamentaria del derecho de
proteccion a la salud, contenido en el articulo 4o. constitucional
(articulo lo.).

Precisa como finalidades del derecho a la proteccion de la
salud, entre otras, el bienestar fisico y mental del hombre, para
contribuir al ejercicio pleno de sus capacidades; la prolongaciéon
y el mejoramiento de la calidad de la vida humana; la extension
de actitudes solidarias y responsables de la poblacion en la preser-
vacion, conservacion, mejoramiento y restauracion de la salud; el
disfrute de servicios de salud y de asistencia social que satisfagan
eficaz y oportunamente las necesidades de la poblacion, etcétera
(articulo 20.).

Se coloca dentro de la materia de salubridad general a /la
prevencion de la invalidez y la rehabilitacion de los invdlidos (articulo 3o.,
fraccion XVII). Asi como la asistencia social (articulo 3o., frac-
ci6on XVIII).

Al establecer los objetivos del Sistema Nacional de Salud se
senala el de colaborar al bienestar social de la poblacién median-
te servicios de asistencia social, principalmente a menores en es-
tado de abandono, ancianos desamparados y minusvdlidos para
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fomentar su bienestar y propiciar su incorporacién a una vida
equilibrada en lo econémico y social (articulo 6o., fraccion III).

De acuerdo con esta ley, los servicios de salud son todas aque-
llas acciones realizadas en beneficio del individuo y de la socie-
dad en general, dirigidas a proteger, promover y restaurar la sa-
lud de la persona y de la colectividad. Y los servicios de salud se
clasifican en tres tipos: de atenciéon médica, de salud publica y de
asistencia social (articulos 23 y 24).

Se consideran servicios basicos de salud, entre otros, los re-
ferentes a la atenciéon médica, que comprende actividades pre-
ventivas, curativas y de rehabilitacion, incluyendo la atencion de
urgencias, la salud mental, la asistencia social a los grupos mas
vulnerables (articulo 27).

Por atencion médica se entiende el conjunto de servicios que
se proporcionan al individuo, con el fin de proteger, promover
y restaurar su salud. Y se llevan a cabo con las siguientes activi-
dades: preventivas, que incluyen las de promocioén general y las de
proteccion especifica, curativas, que tienen como fin efectuar un
diagnostico temprano y proporcionar tratamiento oportuno y de
rehabilitacion, que incluyen acciones tendientes a corregir las inva-
lideces fisicas o mentales (articulos 32 y 33).

Dentro del campo de la asistencia social esta la accion de propi-
ciar el desarrollo integral del ser humano, y es aqui donde se ponde-
rala atencion a los discapacitados, pues la materia de prevencion de
invalidez y rehabilitacion de invalidos, comprende: la investigacion
de las causas de la invalidez y de los factores que la condicionan; la
promocién de la participacién de la comunidad en la prevencién
y control de las causas y factores condicionantes de la invalidez;
la identificacién temprana y la atenciéon oportuna de procesos fisi-
cos, mentales y sociales que puedan causar invalidez; la orientacion
educativa en materia de rehabilitacion a la colectividad en general,
y en particular a las familias que cuenten con algtn invalido, pro-
moviendo al efecto la solidaridad social; la atencion integral de los
invalidos, incluyendo la adaptacién de las protesis, Ortesis y ayudas
funcionales que requieran; la promocioén para adecuar facilidades
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urbanisticas y arquitectonicas a las necesidades de los invalidos, y
la promocién de la educacién y la capacitacion para el trabajo, asi
como la promocién del empleo de las personas en proceso de reha-
bilitacion (articulo 174).

Hemos conservado el término “invalidos”, por ser el que la
ley emplea, aunque como quedé anotado, nosotros preferimos el
de discapacitados.

Con el proposito de presentar la estructura legal en materia
de discapacitados, hemos acudido al Reglamento de la Ley Ge-
neral de Salud, en materia de prestacion de servicios de atencion
médica (Diario Oficial de la Federacion del 14 de mayo de 1986), que
nos proporciona conceptos basicos en la materia que nos ocupa.

Invalidez es la limitacion en la capacidad de una persona para
realizar, por si misma, actividades necesarias para su desempeno
fisico, mental, social, ocupacional y econémico, como consecuen-
cia de una insuficiencia somatica, psicologica o social.

Rehabilitacién es el conjunto de medidas encaminadas a me-
jorar la capacidad de una persona para realizar por si misma,
actividades necesarias para su desempeno fisico, mental, social,
ocupacional y econémico, por medio de Ortesis, protesis, ayudas
funcionales, cirugia reconstructiva o cualquier otro procedimien-
to que le permita integrarse a la sociedad.

Instituto de rehabilitacion es el establecimiento médico que des-
empena principalmente funciones de investigaciéon cientifica y
docencia en materia de rehabilitacion de invalidos.

Centro de rehabilitacion es el establecimiento médico que presta
servicios de diagnoéstico, tratamiento y adiestramiento ocupacio-
nal a invalidos.

Unidad de rehabilitacion es el area que formando parte o no de
un hospital, preste servicios de diagnostico y tratamiento de in-
validos, asi como recuperacién de deficiencias e incapacidades.

Consultorio de rehabilitacion es el establecimiento que presta
fundamentalmente servicios de diagnostico y proporciona trata-
mientos que no requieran equipo, personal e instalaciones espe-
ciales de acuerdo con su reglamento.
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Centro de rehabilitacion ocupacional es el establecimiento que pro-
porciona fundamentalmente adiestramiento para el trabajo o
empleo a invalidos en proceso de rehabilitaciéon o rehabilitados.

Clinica de cirugia reconstructiva, pldstica o estética es la unidad mé-
dica que proporciona servicios destinados a mejorar o modificar
el estado fisico y fisiologico de las personas mediante cualquier
procedimiento quirtrgico.

4. Ley de Asistencia Social (Diario Oficial de la Federacion
del 2 de septiembre de 2004)

Esta ley reproduce el concepto de asistencia social que ya co-
nocemos (articulo 167 de la Ley General de Salud) y considera su-
jetos de la recepcion de asistencia social, preferentemente y entre
otros, a todas las nifias, nifios y adolescentes, en especial aquellos
que se encuentren en situacion de riesgo o afectados por: desnutri-
ci6n, deficiencias en su desarrollo fisico o mental, cuando éste sea
afectado por condiciones familiares adversas (articulo 4o.).

A su vez, dedica atencién especial a las mujeres en estado
de gestacion o lactancia y las madres adolescentes, en situacion de
maltrato o abandono, y en situacion de explotacion, incluyendo la
sexual (fraccion II del articulo 4o.).

Se establecen las atribuciones del Sistema Nacional para el
Desarrollo Integral de la Familia, en su caracter de coordinador
del Sistema Nacional de Asistencia Social Pablica y Privada (ar-
ticulo 90.).

Se consideran servicios basicos de salud, entre otros:

— La atencion en establecimientos especializados a meno-
res... en estado de abandono o desamparo e invalidos sin
recursos (b), fraccion I, articulo12).

— Ll ejercicio de la tutela de los menores (d), fraccion I,
articulo 12).
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— La prestacion de servicios de asistencia juridica y de
orientacion social especialmente a menores... e invalidos
sin recursos (e), fracciéon I, articulo 12).

— Laproteccién de los derechos de nifas, nifios y adolescen-
tes, la representacion juridica y la promocion de su sano
desarrollo fisico, mental y social (fraccion 111, articulo12).

— El fomento de acciones de paternidad responsable, que
propicien la preservacion de los derechos de la nifiez a la
satisfaccion de sus necesidades y a la salud fisica y mental
(fraccion IV, articulo 12).

— La colaboracién o auxilio a las autoridades laborales
competentes en la vigilancia y aplicacion de la legislacion
laboral aplicable a la nifez (fraccién V, articulo 12).

— La atencién a nifios, niflas y adolescentes en riesgo de
farmaco dependencia, farmaco dependientes o suscep-
tibles de incurrir en habitos y conductas antisociales y
delictivas (fraccion VI, articulo12).

5. El Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia

Corresponde a este organismo la promocion de la asistencia
social, la prestaciéon de servicios en ese campo, la promocion de
la interrelacion sistematica de acciones relacionadas, que lleven a
cabo diversas instituciones publicas, entre otras funciones.

Tiene como principales objetivos el de operar establecimien-
tos de asistencia social en beneficios de discapacitados sin recur-
sos; la prestacion de asistencia juridica y de orientacion social a
discapacitados; la realizaciéon de estudios e investigaciones en ma-
teria de invalidez y discapacidad; la participacién en programas
de rehabilitacion y educacion especial; la promocion, a través de
la Secretaria de Salud y coordinadamente con los gobiernos de las
entidades federativas y municipales, el establecimiento de centros
y servicios de rehabilitacion somatica, psicologica, social y ocupa-
cional; la recomendacién y promocion del establecimiento de or-
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ganismos de asistencia social en las entidades federativas y muni-
cipales y prestar el apoyo y colaboracion técnica y administrativa.
El Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
cuenta con la Subdireccién General de Asistencia e Integracion
Social, que es el area especifica, encargada de planear, organi-
zar, dirigir y controlar el desarrollo general de las funciones de
rehabilitacién, servicios asistenciales y asistencia juridica; esta-
blecer las politicas, estrategias y programas en materia de preven-
cién de discapacidad, rehabilitacion de personas con discapaci-
dad; promover y dirigir el establecimiento de centros y servicios
de rehabilitacién somatica, psicoldgica, social y ocupacional, en
coordinacién con los gobiernos de las entidades federativas y de
los municipios; participar en coordinaciéon con las instituciones
oficiales en programas asistenciales, prevencion de discapacidad,
rehabilitacion de personas con discapacidad; proponer a la Se-
cretaria de Salud, normas en materia de rehabilitacion, servicios
asistenciales y de asistencia juridica; instrumentar programas in-
tegrales de rehabilitacion y asistencia social a nivel nacional y lle-
var a cabo acciones de investigacion, enseflanza y capacitacion,
con objeto de contribuir a la integracion social de las personas con
discapacidad; investigar la necesidades y recursos nacionales en
materia de rehabilitacion y asistencia juridica y proponer normas
sobre las condiciones materiales, personales, cientificas y tecnolo-
gicas, que deban cumplir los establecimientos publicos y privados
que presten este tipo de servicios; instrumentar los sistemas de
informacion sobre los servicios con que cuenta el pais en materia
de rehabilitacién, servicios asistenciales y asistencia juridica.
Este organismo cuenta también en su estructura con una Di-
reccion de Rehabilitacion y Asistencia Social, a la que le corres-
ponde establecer las politicas y estrategias en materia de pre-
vencion de discapacidad, de rehabilitacion integral y servicios
asistenciales conexos; prestar servicios de prevencion de disca-
pacidad, rehabilitacién integral y de asistencia social; integrar y
proponer normas oficiales en materia de prevencion de discapa-
cidad, rehabilitacién e integracion social de discapacitados, asi
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como el funcionamiento interno de los centros asistenciales que
opera el organismo; integrar y proponer normas para el funcio-
namiento de establecimientos publicos y privados que propor-
cionen servicios de rehabilitacién a discapacitados; administrar
y operar las unidades de rehabilitacion y centros asistenciales del
organismo, concertando acciones de apoyo y coordinaciéon con
los Sistemas Estatales y Municipales para el Desarrollo Integral
de la Familia; promover y concertar con los Sistemas Estatales y
Municipales el establecimiento de unidades operativas de rehabi-
litacion y centros de asistencia social; promover la formacion, de
médicos especialistas, personal paramédico, técnico y auxiliar, asi
como actividades de capacitacion continua al personal que de-
sarrolla los programas; conducir la implementacién y ejecucion
de programas de investigacion y desarrollo tecnologico en mate-
ria de rehabilitacién y prevenciéon de discapacidad; emitir opi-
nién sobre la expedicidn, revalidacién o cancelaciéon de licencias
a unidades de rehabilitaciéon y de centros de proteccion social;
concertar esfuerzos y acciones con dependencias e instituciones
publicas y privadas, dedicadas a la prevencién y tratamiento de
personas con discapacidad; participar en el disefio y desarrollo
de modelos de atencién de caracter integral, orientados a la pre-
vencion de discapacidad, asi como la rehabilitacion e integracion
social de personas con discapacidad e instrumentar su aplicacion;
establecer y operar los sistemas de informacion de las actividades
y servicios que en materia de prevencion de discapacidad y reha-
bilitacién presten el organismo y los sistemas estatales y munici-
pales; proponer la celebracion de acuerdos y convenios para la
implementacion de programas de asistencia social.

A efecto de tener una vision completa de como esta estruc-
turado el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Fa-
milia, se puede consultar su Estatuto Organico, publicado en el
Diario Oficial de la Federacion del 1o. de junio de 1999.

El organismo cuenta con Centros de Rehabilitaciéon y Edu-
cacion Especial (CRELE), que son unidades prestadoras de servi-
cios de prevencion de discapacidad, rehabilitacion integral y edu-
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cacion especial, donde se atienden a personas con discapacidad
motora, auditiva, visual y con déficit intelectual, y se proporcio-
nan consultas médicas especializadas, paramédicas de psicologia,
de trabajo social y pedagogia, asi como estudios de gabinete, de
electroencefalografia, electromiografia y potenciales evocados y
radiologia; terapias fisicas, ocupacional, de lenguaje, elaboracién
de oOrtesis, protesis y otras ayudas funcionales.

Asimismo, cuenta con dieciséis Centros de Rehabilitacion
y Educacion Especial (CREE) en los estados de Baja California
Sur, Campeche, Chihuahua, Guerrero, México, Nayarit, Nuevo
Leon, Oaxaca, Puebla, Querétaro, Quintana Roo, San Luis Po-
tosi, Tamaulipas, Veracruz, Yucatan y Zacatecas. Asi como dos
CREE mas, en el Distrito Federal; Centro de Rehabilitacion Za-
pata “Gaby Brimmer” y Centro de Rehabilitacién y Educacion
Especial “Iztapalapa”.

El organismo cuenta con Centros de Rehabilitacion Integral
(CRI), que son unidades prestadoras de servicio de prevencién de
discapacidad y rehabilitacion integral, donde se atiende a personas
con discapacidad motora, auditiva, visual y con déficit intelectual,
asimismo, realiza valoracién y tratamiento a través de consultas
médicas especializadas, paramédicas y psicologia, trabajo social y
pedagogia; estudios de gabinete de electroencefalografia, electro-
miografia y radiologia; terapias fisicas, ocupacional y de lenguaje;
elaboracién de ortesis, protesis y otras ayudas funcionales.

A su vez, cuenta con cuatro Centros de Rehabilitacion In-
tegral (CRI), distribuidos de la siguiente manera: uno en el Dis-
trito Federal “Tlazocihualpilli” uno en Jalisco y dos en Morelos;
con Unidades Basicas de Rehabilitacion (UBR), que son unidades
prestadoras de servicios de promocién de la salud, prevencion de
discapacidad, rehabilitacién simple con participaciéon de la fa-
milia y la comunidad y de referencia y contrarreferencia de per-
sonas con discapacidad. Constituye el primer nivel de atencion
en servicios de rehabilitacion y la base del sistema de atencion a
personas con discapacidad.
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Se cuenta con una Unidad Basica de Rehabilitacion en Baja
California, entre otras.

Cabe mencionar, como dato interesante, que el presupuesto
asignado para el Programa de Atencion a Personas con Discapa-
cidad, para el ejercicio fiscal de 2001, ascendi6 a la cantidad de
$234, 078, 524.15. Dato tomado del Acuerdo por el que el Sis-
tema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia publica
la calendarizaciéon de los recursos y distribucion de la poblacion
objetivo a nivel estatal, de los Programas de Atenciéon a Perso-
nas con Discapacidad y de Atencién a Poblacion en Desamparo,
considerados como transferencias previstas en el Presupuesto de
Egresos de la Federacion para el ejercicio fiscal de 2001, publi-
cado en el Diario Oficial de la Federacion del 26 de febrero de 2001.

Es necesario mencionar algunos conceptos contenidos en las
Reglas de Operacion e Indicadores de Evaluacién y Gestién del
Programa de Atencion a Personas con Discapacidad (publicadas
en el Diario Oficial de la Federacion del 9 de marzo de 2001).

Recordemos que el Sistema Nacional para el Desarrollo In-
tegral de la Familia estd integrado al Sector Salud, y por decreto
presidencial (publicado en el Diario Oficial de la Federacion del 21 de
diciembre de 1982) fue facultado para operar establecimientos
de asistencia social en beneficio de personas con discapacidad,
por tal motivo le fueron transferidos los recursos que la enton-
ces Secretaria de Salubridad y Asistencia destinaba a los servi-
cios de rehabilitacion no hospitalaria. Con tal medida, el Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia se constituyd
como la institucién con mayor infraestructura de servicios de re-
habilitacién y con la operacion directa desde 1964 del Centro
de Rehabilitaciéon Zapata “Gaby Brimmer” y de los centros de
rehabilitacion educacion especial desde 1983, este organismo ha
acumulado una amplia experiencia en la generacion y operacion
de modelos de atencién, en la formacion de recursos humanos
especializados en la capacitacion continua de su personal.

El programa esta orientado a garantizar la dignidad y la integri-
dad social de las personas con discapacidad, favorecer la unidad
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y la fuerza de la familia en su beneficio, e impulsar el desarrollo
armoénico de la comunidad y la sociedad en su conjunto para
brindarles oportunidades de desarrollo individual y social.

Este programa tiene como objetivos especificos fomentar la pre-
vencion e impulsar la integracion social de las personas con dis-
capacidad y su incorporacién al desarrollo social integral, pro-
moviendo su respeto pleno para el ejercicio de sus derechos
humanos, politicos y sociales, la igualdad de oportunidades y la
equidad en el acceso a los servicios de salud, educacion, capaci-
tacion, empleo, cultura, recreacion, deporte e infraestructura que
permita su movilidad y transporte y todo aquello que en su con-
junto contribuya a su bienestar y mejoria de su calidad de vida.

Asi como la formaciéon de recursos humanos profesionales,
técnicos y auxiliares para los centros y unidades basicas de reha-
bilitacién, también capacitar permanentemente al personal a fin
de mantenerlos actualizados y garantizar la alta calidad de los
Servicios.

La poblacion beneficiada esta constituida por la denominada
poblacion abierta, es decir, aquella que no esta amparada por los
sistemas de seguridad social, con discapacidad o en situacion de
riesgo de padecer procesos discapacitantes. Es decir, la poblacion
objetivo no so6lo esta conformada por las personas con discapa-
cidad, sino también por todas aquellas que debido a enfermeda-
des, accidentes y otras lesiones tienen la posibilidad de padecer
discapacidad.

De igual manera, se actiia en forma preventiva, se detectan
en grupos de poblacion aparentemente sana, indicios o manifes-
taciones de enfermedades y lesiones que pueden generar discapa-
cidad y también se dan platicas a diversos grupos a los que se les
informa sobre las caracteristicas de la discapacidad y los riesgos
de presentarla.

Los grupos atendidos presentan basicamente las siguientes
modalidades de discapacidad: neuromotora, visual, auditiva, de
lenguaje e intelectual.
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Se dispone de un Manual de Atencién a Usuarios de los
Centros de Rehabilitacion, vigente desde el 31 de enero de 1993,
en el que se establecen las disposiciones generales, condiciones
de ingreso, actividades para la valoracion integral, servicios para
los usuarios, horarios, derechos y obligaciones, prohibiciones y
sanciones.

Hagamos un listado de los servicios que se proporcionan:

De prevencion de discapacidad, que comprende orientacion
genética, deteccion temprana de riesgo y de discapacidad en la
poblacion y su atenciéon oportuna, platicas a grupos de la comu-
nidad sobre discapacidad, rehabilitacion e integracion.

De valoracion integral, que incluye en la consulta médica, re-
habilitacién, comunicaciéon humana, pediatria, neurologia, or-
topedia, genética y otras especialidades; en la consulta paramé-
dica, psicologia, trabajo social, orientaciéon para la capacitacion
e integracion laboral; en estudios de gabinete, electromiografia
y potenciales evocados, electroencefalografia, audiometria ¢ im-
pedanciometria y radiologia; en evaluacion de aptitudes para el
trabajo, se aplican las siguientes pruebas: VALPAR, comprende
diecinueve pruebas de trabajo, dos de ellas especializadas, una
para personas con retardo mental y otras para personas ciegas.
APTICOM que es un sistema computarizado en la modalidad
de test psicométricos. MESA, que abarca ochenta y cuatro ejer-
cicios, que permite seleccionar rapidamente de un grupo nume-
roso a aquellas personas que realmente ameritan una evaluacion
mas acuciosa.

De tratamiento integral, que incluye terapia fisica y ocupacional,
orientacion y movilidad, neurodesarrollo, terapia de lenguaje, te-
rapia psicologica, fabricacion y reparaciéon de oOrtesis, protesis y
ayudas funcionales, ensefianza de técnicas de autocuidado o las
personas con discapacidad y sus familias.

De integracion social, que comprende escuela para padres de
menores con discapacidad, seguimiento de menores con disca-
pacidad integrados a centros de desarrollo infantil y a la escuela
regular, desarrollo de habilidades para el trabajo, gestoria ocu-
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pacional y colocacion selectiva en empleo de las personas reha-
bilitadas, adiestramiento familiar en técnicas de rehabilitacion
simple y asesoria en aspectos de atencidon, manejo y trato para
personas con discapacidad.

De wnvestigacion, clinica, epidemioldgica sociomédica y desa-
rrollo tecnolégico.

De asesoria y apoyo técnico, que comprende promocion sensibili-
zacién y orientacién a la comunidad en materia de discapacidad,
asesoria y apoyo técnico a instituciones publicas y organizaciones
de personas con discapacidad, consultoria técnica a los consejos
estatales promotores para la integracion de las personas con dis-
capacidad, supervision operativa del Sistema Estatal de Atencion
integral a personas con discapacidad y de coordinacion entre los
niveles de gobierno.

En resumen, los servicios que se prestan en los centros y unida-
des basicas de rehabilitacion se dan en dos grandes modalidades:

Primera, en atencion al interior de las personas con discapa-
cidad, mediante valoraciones y tratamientos que incluyen la con-
sulta médica especializada, la atencion psicolégica y social, los
estudios diagnoésticos de gabinete, la terapia fisica, ocupacional
y de lenguaje, la elaboracion y adaptacion de protesis, ortesis y
otras ayudas funcionales, la evaluacion de aptitudes, el desarrollo
de habilidades para el trabajo y la gestoria ocupacional, asi como
la ensenanza de las personas con discapacidad y sus familias en
actividades de autocuidado, con la finalidad de que alcancen ni-
veles funcionales 6ptimos, o facilitando ajustes o reajustes psico-
logicos y sociales con el proposito de contribuir a su integracion
familiar, escolar, social y laboral.

Y segunda, llevando a cabo en la comunidad actividades de
deteccion temprana de procesos incipientes de discapacidad para
atenderlos de manera oportuna, acciones de orientacion e infor-
macion en materia discapacidad y rehabilitacion, asi como de ca-
pacitacion a las personas con discapacidad y sus familiares para
llevar a cabo medidas de rehabilitacion simple.
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Otros apoyos

Ademas de las funciones sustantivas, los Centros de Rehabili-
tacion llevan a cabo diversas actividades, como son: la formacion de
especialistas en medicina de rehabilitacion, su duracion es de tres
anos, con reconocimiento oficial, cuenta con tres sedes, el Centro
de Rehabilitaciéon Zapata “Gaby Brimmer”, GREE de Toluca,
Estado de México, y CRI de Guadalajara, Jalisco; la_formacion de
licenciados en terapia fisica y terapia ocupacional, su duracion es de cua-
tro y cinco anos, su sede es el CREE de Toluca, Estado de Mé¢-
xico; la_formacion de auxiliares de terapia, se encuentra vigente desde
1988, y su duracion es entre seis y dieciocho meses; la formacidn de
ortesistas-protesistas, su duracion es de cinco anos; educacion continua,
con la cual se capacita a persona médico, paramédico y adminis-
trativo de los centros de rehabilitacion del pais, para alcanzar es-
tandares deseados en el desempeno de sus funciones; capacitacion
general y especifica, para lograr la actualizacién de conocimientos,
habilidades y destrezas; wnwvestigacion, la busqueda de nuevas alter-
nativas de tratamiento y manejo racional de los recursos disponi-
bles, y garantia de calidad, con enfoques estratégicos, como métodos
de planeacion y supervision.

6. Programa Nacional para el bienestar y la incorporacion
al desarrollo de las personas con discapacidad

Se considera como estrategia principal para lograr la integra-
ci6n social y productiva de las personas con discapacidad, el im-
pulsar su autosuficiencia basada en la superaciéon personal y en la
facilitacion para ejercer, en condiciones de igualdad sus derechos,
y alcanzar una nueva cultura de integracién social basada en el
respeto de su dignidad como personas.

Es el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Fa-
milia, la instancia gubernamental encargada de organizar y cul-
minar los esfuerzos de instituciones publicas y privadas, de la
sociedad civil organizada, asi como de padres y madres de fami-
lia, e inclusive de las propias personas con discapacidad, y todas
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estas inquietudes se han proyectado en el Programa Nacional
para el bienestar y la incorporacion al desarrollo de las personas
con discapacidad, programa que opera a través de las siguientes
subcomisiones.

A. Subcomision de salud, bienestar y seguridad social

Producto de los trabajos de esta Subcomision son las siguien-
tes Normas Oficiales Mexicas:

— NOM-167-SSA1-1997, para la prestacion de servicios de
asistencia social para menores y adultos mayores (publi-
cada en el Diario Oficial de la Federacion del 17 de noviem-
bre de 1999).

— NOM-168-SSA1-1998, del expediente clinico (publicada
en el Diario Oficial de la Federacion del 30 de septiembre de
1999).

— NOM-169-SSA1-1998, para la asistencia social alimen-
taria a grupos de riesgo (publicada en el Diario Oficial de la
Federacion del 19 de noviembre de 1999).

— NOM-173-SSA1-1998, para la atencién integral a per-
sonas con discapacidad (publicada en el Diario Oficial de la
Federacién del 19 de noviembre de 1999).

Y como antecedente de estas normas oficiales, podemos
mencionar.

— NOM-001-SSA2-1993, que establece los requisitos arqui-
tectonicos para facilitar el acceso, transito y permanencia
de los discapacitados a los establecimientos de atencion

médica del Sistema Nacional de Salud (publicada en el
Diario Oficial de la Federacion del 6 de diciembre de 1994).

Se efectian dentro de esta Subcomisién labores de promo-
cién y prevencion, para detectar discapacitados y se organizan
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foros nacionales e internacionales, entre los que podemos men-
cionar el Tercer Congreso Internacional “La discapacidad en el
ano 20007, el Congreso Internacional sobre discapacidad y de-
sarrollo, el 100. Foro Nacional de expresion de la poblacion con
discapacidad, el Foro Nacional de dirigentes con discapacidad
auditiva, y el II Congreso Nacional de Prevencién de defectos al
nacimiento. Algunos de estos eventos tuvieron la participacion de
la Organizacion Panamericana de la Salud y la Organizacion
Mundial de la Salud.

Se proporciona también consultas médicas, paramédicas, de
medicina fisica, rehabilitacion y fisiatria, asi como se proporcio-
nan protesis y marcapasos, entre otras ayudas funcionales.

La capacitaciéon y formacién de recursos humanos, entre
los que podemos mencionar: Jornadas de Médicos Residentes
de la Especialidad de Medicina de Rehabilitacion, el seminario
Interinstitucional Experiencia en Rehabilitacion, cursos para la
formacién de fonoaudidlogos, comunicacion aumentativa y al-
ternativa.

La cooperacion interinstitucional, por ejemplo, con el Ins-
tituto Mexicano del Seguro Social, a través del Programa Insti-
tucional sobre la Discapacidad y su Prevencion, que celebr6 el
100. Foro Nacional de Expresion de la Poblaciéon con Discapaci-
dad simultdneamente con treinta y siete delegaciones del mismo
Instituto.

El Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabaja-
dores del Estado, participa también en el marco del Programa de
prevencién del retraso mental en el recién nacido.

Mencionemos que el 13 de mayo de 1999 se inaugur6 el pri-
mer Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT), asi tam-
bién podemos mencionar al CRIT del Estado de México, que es
el mayor centro pediatrico de rehabilitacion del pais, que es ope-
rado con los recursos que la sociedad aporta a través del evento
Teleton.
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B. Subcomision de educacion

La Secretaria de Educacion Pablica, a través de las Unidades
de Servicio de Apoyo a la Educacién Regular (USAER), incre-
menta la integracion de los nifios y ninas con discapacidad a la
escucla regular.

Se cuenta con el documento Perfiles de los desafios de la in-
tegracion educativa en América Latina; como parte del Proyecto
de la Politica Educativa Interamericana (SEP-CIDI/OCEA).

Se cuenta con los Centros de Formacion para el Trabajo (Ce-
cati) a nivel nacional, en donde, entre otras actividades, se impar-
te el curso de lenguaje de seflas mexicano, para quien lo solicite.

De igual manera Conalep apoya a las personas con discapa-
cidad, cabe mencionar que los cursos que mayor demanda tienen
son computacion, carpinteria, conservacion de alimentos; corte
y confeccion.

Hagamos referencia al Programa de atencion a personas con
capacidad diferenciada, dentro del cual se prestan talleres que
pretenden romper tabties en torno al trabajo. Se cuenta en todos
los estados de la Repuablica mexicana, con el Manual de Opera-
cion de los Programas de Atenciéon Comunitaria, que incluye el
Programa de Atencién a Personas con Capacidad Diferenciada.

Es relevante mencionar el Directorio de Asociaciones de per-
sonas con discapacidad, editado por el Instituto Nacional de Es-
tadistica, Geografia e Informatica (INEGI) y el Sistema Nacional
para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF) (1a. ed. mayo de
1997 y 2a. ed. diciembre de 1997).

También citemos a la Guia de Instituciones Pablicas que
atienden a personas con discapacidad, elaborada por la Comi-
sion Nacional de los Derechos Humanos (CNDH), 1999.

La Secretaria de Educacién Publica tiene establecidos com-
promisos y acuerdos en favor de las personas con discapacidad,
entre los que mencionaremos a:
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— ARARU, Organizacién Mundial de Personas con Disca-
pacidad, Instituto Nacional de la Comunicaciéon Huma-
na, Mujeres en Serio, A. C., Unidos en el Desarrollo Hu-
mano, Comunidad CRECER, CONFE, Libre Acceso,
A.C., APAC, Very Special Articulos Consejo Nacional
de y para Personas con Discapacidad, CANACINTRA,
Universidad de las Américas, Organismo Mexicano del

Desarrollo Integral de los Discapacitados Visuales, CA-
PYS E IPPLIAP.

C. Subcomision de rehabilitacion laboral, capacitacion y trabajo

La Secretaria de Trabajo y Prevision Social publico, el 13 de
diciembre de 1999, la NOM-001-STPS-1999, relativa a locales,
instalaciones y areas en los centros de trabajo, que hace referen-
cia a las facilidades de que deben disfrutar los trabajadores disca-
pacitados, tanto en sus actividades como en su desplazamiento.

El Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Fami-
lia, por conducto de los Centros de Rehabilitaciéon y Educacion
Especial y las Agencias de Integracion Laboral, atiende a perso-
nas con discapacidad.

La Secretaria de Hacienda y Crédito Pablico proporciona
autorizaciones para recibir donativos deducibles del impuesto so-
bre la renta para los donantes que beneficien a discapacitados;
autoriza la importaciéon de mercancias donadas por entidades y
personas no lucrativas del extranjero, exentas de impuestos de
comercio exterior, cuando los beneficiarios son discapacitados,
de igual manera autoriza la importaciéon de vehiculos especiales
o adaptados para el uso de personas con discapacidad, exentos de
los impuestos de comercio exterior, también autoriza la impor-
tacion de protesis y equipo médico necesario para personas con
discapacidad exentos de impuestos.

También, el Colegio Nacional de Educacion Profesional Téc-
nica (Conalep) cuenta con el Programa de Atencién a Personas

con Capacidad Diferenciada (PAD).
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El ISSSTE dispone del Programa Metropolitano de la Ciu-
dad de México para la incorporacion de las Personas con Disca-
pacidad al Mercado Laboral.

D. Subcomusion de cultura

El Consejo Nacional para la Cultura y las Artes en union
de diferentes organizaciones ha realizado diferentes talleres en
beneficio de discapacitados, asi como visitas guiadas a museos
nacionales.

E. Subcomusion de recreacion y deporte

Esta Subcomision estd integrada por distintos organismos,
como son la Comision Nacional del Deporte, el DIF, el IMSS, y
el ISSSTE, el Instituto de la Juventud y el Deporte en el Distrito
Federal, asi como de diversas federaciones deportivas que agru-
pan atletas con alguna discapacidad.

Aqui se hace manifiesta la cultura del deporte, para las per-
sonas con discapacidad, que genera opciones de participacion
deportiva, asi como promueve y fortalece el incremento de de-
portistas, modelo de superacion, también se promueve la capaci-
tacion de personal técnico y voluntario que atienda a este sector
de la poblacion. Se tiene el Manual de Promotor Voluntario del
Deporte Adaptado, que en forma constante se revisa. También
se promueve a nivel nacional la elaboracion y ejecucion de pro-
gramas deportivos en las diferentes instalaciones municipales y
estatales. Prueba de lo anterior son los juegos Paralimpicos Na-
cionales y Panamericanos, con la participacion de federaciones
nacionales de deportistas sobre sillas de ruedas, deportistas espe-
ciales y de ciegos y débiles visuales y sordos.
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L. Subcomisién de accesibilidad, telecomunicaciones y transporte

La falta de una cultura de respeto que dignifica a las personas
con discapacidad es una de las barreras mas grandes con las que
nos enfrentamos. Y en gran medida las barreras arquitecténicas
que impiden la 6ptima integracion de las personas con discapa-
cidad, se fomenta la creacién de una cultura de respeto hacia las
personas con discapacidad, asi como el nivel de atenciéon de los
prestadores de servicios publicos y privados hacia los discapaci-
tados, la revision constante de los criterios normativos para el
disefio, construcciéon y operacion de los espacios arquitectonicos
para personas con discapacidad.

Una de las principales condiciones para que las personas con
discapacidad puedan participar integralmente en la vida social,
radica en que puedan acceder a todos los espacios, publicos y
privados. En consecuencia el IMSS elaboré en la Divisiéon de
Proyectos de la Coordinaciéon de Construccién Conservacion y
Equipamiento y con la colaboracién de personas con diversas
discapacidades, las Normas para la accesibilidad de las personas
con discapacidad (IMSS, 2a. ed., 2000).

Se promueven cursos talleres de formacion de instructores
—monitores en la atencién publica a personas con discapaci-
dad—. La Secretaria de Comunicaciones y Transportes cuenta
con una capacitaciéon continua, para la atenciéon de personas con
discapacidad en el transporte publico federal y se revisa y actuali-
za constantemente el Manual de Atencion Pablica a Personas con
Discapacidad en el Autotransporte Pablico Federal, asi como los
Criterios normativos para el diseflo, construcciéon y operacion de
espacios arquitecténicos para personas con discapacidad. Aqui se
contemplan los conceptos basicos sobre las diferentes discapaci-
dades, y la manera de auxiliar a las personas que las padecen, se
atiende a las normas minimas de construccion, uso de espacios
publicos y recreativos, como centros deportivos, templos religio-
sos, cines y teatros, restaurantes y hoteles, con especial atencion
a la construccion y disefio de casas habitacion para personas con
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discapacidad. Muestra innegable del impacto social que tienen
estos criterios lo es que en abril de 2000 se llevé a cabo el Primer
Foro Nacional sobre Accesibilidad y Uso de Espacios Arquitec-
tonicos, con la participacion de 158 representantes de las areas
de obras publicas de los diferentes Estados de la Republica, de
los Consejos Estatales de Planeacion y Desarrollo, de los DIF es-
tatales, de las principales facultades y escuelas de arquitectura e
ingenieria y de los institutos tecnologicos del pais, asi como de
las diferentes Secretarias de Estado y de Asociaciones y Colegios
de Arquitectos. Se pretende crear en el aspecto de accesibilidad,
a partir de la infancia una cultura de respeto a las personas con
discapacidad en el hogar, en el trabajo y de manera general en la
sociedad; en el aspecto de las telecomunicaciones disefiar un sitio
en internet con informacion actual y detallada para personas con
discapacidad.

G. Subcomision de legislacion y derechos humanos

Se cuenta con el Convenio 159 de la Organizacion Inter-
nacional del Trabajo del mes de octubre de 1999, referente a la
rehabilitaciéon laboral de personas con discapacidad, entre otras
muchas actividades.

7. Las Normas Oficiales Mexicanas

El gobierno federal atento al problema que representa una
adecuada atencion a la discapacidad, mediante el Acuerdo que
cred la Oficina Ejecutiva de la Presidencia de la Reptblica (publi-
cado en el Duario Oficial de la Federacion del 4 de diciembre de 2000),
instituy6 diversas unidades administrativas, entre la que se men-
ciona la Oficina de Representacion para la Promocion e Integra-
cion Social para Personas con Discapacidad, la cual contara con
el apoyo necesario que las dependencia y entidades de la adminis-
tracion publica federal le brinden. A su vez, tiene como objetivo
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primordial la realizacién de acciones de promocion, planeacion y
apoyo que garanticen la igualdad de oportunidades y la equidad
en los accesos a los servicios publicos de las personas con discapa-
cidad, asi como su plena integracion a la sociedad mexicana.

En concordancia con lo anterior, se creé el Consejo Nacional
Consultivo para la Integraciéon de las Personas con Discapacidad,
como un 6rgano de consulta e instancia de coordinacion para las
politicas, estrategias y acciones en materia de discapacidad (Dia-
rio Oficial de la Federacién del 13 de febrero de 2001). Se plantea
este consejo el cumplimiento de los siguiente objetivos: disefiar
politicas, acciones o estrategias publicas coordinadas, tendien-
tes a la integracion social de las personas con discapacidad y su
incorporacion a la vida nacional; proponer e impulsar acciones
encaminadas a garantizar el pleno respeto y ejercicio de los de-
rechos humanos, politicos y sociales de las personas con discapa-
cidad, asi como la igualdad de oportunidades y la equidad en el
acceso a los servicios de salud, educacion, capacitacion, empleo,
cultura, informacién, recreaciéon y deporte; y de todo aquello que
en su conjunto contribuya al bienestar, desarrollo y mejora de la
calidad de vida de este sector de la sociedad; promover la ela-
boracion de proyectos que en la infraestructura y edificaciones
publicas o privadas del pais faciliten la accesibilidad, movilidad y
el transporte de las personas con discapacidad, y fomentar y di-
fundir entre toda la poblaciéon una nueva cultura de integraciéon
social de la personas con discapacidad basada en el respeto y la
dignidad, que considere que la participacion plena de este sector
enriquece a la sociedad en su conjunto y fortalece los valores y la
unidad de la familia y la nacién.

Este consejo estard presidido por el titular de la Oficina de
Representacion para la Promocién e Integracion para Personas
con Discapacidad.

Como se aprecia, el gobierno federal retoma un nuevo im-
pulso para la atencién de personas con discapacidad.

Es necesario mencionar que la vigente Ley Federal sobre Me-
trologia y Normalizacion trata, entre otros objetivos, el de orga-
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nizar y unificar el proceso de elaboracion de los diversos instru-
mentos juridicos empleados para regular cuestiones de caracter
técnico, y a partir del 16 de octubre de 1993 surgen las normas
oficiales mexicanas como un nuevo instrumento juridico ya que
en su elaboraciéon participan representantes de los sectores pu-
blico, social y privado; los cuales integran comités consultivos
nacionales de normalizacion, encargados a su vez de elaborar
y publicar los proyectos de dichos instrumentos juridicos, con la
finalidad de que los interesados hagan del conocimiento del co-
mité respectivo sus observaciones y éste las considere para que,
en su caso, se modifique el proyecto. Las modificaciones que rea-
licen al proyecto asi como las respuestas a los comentarios reci-
bidos, se publican con anterioridad a la norma oficial mexicana.

Cabe mencionar que la Ley Federal sobre Metrologia y Nor-
malizacion ha tenido reformas, las cuales tienen por objeto faci-
litar y agilizar la modificacion de las normas oficiales mexicanas
con la posibilidad de que puedan adaptarse a los cambios cienti-
ficos y técnicos.

Como ya se explicd, en materia de salud, existen dos comi-
tés consultivos nacionales de normalizacién; el de Regulacion y
Fomento Sanitario y el de Prevencion y Control de Enfermeda-
des, antes de Servicios de Salud (Gaceta, Medica Mexicana, vol. 133,
nam. 6, pp. 621-623).

Hacemos algunos comentarios a cuatro normas oficiales
mexicanas por considerarlas como las mas relevantes en materia
de discapacidad:

A. NOM-173-8541-1998, para la atencion integral a personas
con discapacidad (publicada en el Diario Oficial
de la Federacion del 19 de noviembre de 1999)

En la elaboracion de esta norma participaron:

— Secretaria de Salud.
— Secretaria de la Defensa Nacional.
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— Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia.

— Instituto Mexicano del Seguro Social.

— Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Traba-
jadores del Estado.

— Instituto de Servicios de Salud del Distrito Federal.

— Organizacién Panamericana de la Salud.

— Consejo Mexicano de Medicina de Rehabilitacion, A. C.

— Consejo Nacional de Organizaciones de y para Personas
con Discapacidad del Distrito Federal.

— Confederacion Mexicana de Organizaciones en favor de
la Persona con Deficiencia Intelectual, A. C.

— Confederacion Nacional Deportiva, Cultural y Recreati-
va de Silentes de México, S. A.

— Sociedad Mexicana de Medicina Fisica y Rehabilita-
cion, A.C.

— Asociacion Pro-Paralitico Cerebral, I. A. P.

— Industrias de Buena Voluntad, 1. A. P.

— Discapacitados Mexicanos, A. C.

— Discapacitados Visuales, A. C.

— Fundacion Apoyo Real, I. A. P.

— Grupo de Estudios del Nacimiento GEN, A. C.

— Comunidad Crecer, A. C.

— Organizacion de las Naciones Unidas para las Normas
Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad.

— Escuela para Sordos del Distrito Federal.

Como se aprecia, en esta NOM se involucra el mayor nime-
ro posible de organizaciones interesadas en lograr el bienestar de
los discapacitados.

La discapacidad es un problema de salud publica. Los tipos
y grados de discapacidad se presentan de manera diferente en
las entidades federativas del pais, incluso al interior de ellas por
las diferentes condiciones econdmicas, sociales y culturales, tales
como la pobreza, la marginacién social, el déficit en la atencion,
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la malnutricion, el acelerado crecimiento de la poblacion, la falta
de una oportuna prestacion de servicios de salud, las desigualda-
des sociales, asi como todo aquello relacionado con la cobertura
de acciones dirigidas a prevenir y restaurar la salud y los cambios
sociales que ha desencadenado acciones de violencia extrema.

Esta NOM es de observancia obligatoria para todo el perso-
nal de salud que presta servicios de prevencién, atencion y reha-
bilitacién de cualquier tipo de discapacidad, en los establecimien-
tos de atencion médica de los sectores publico, social y privados
en el territorio nacional.

Para los efectos de esta norma se entiende por:

Defecto de nacimiento: la anormalidad del desarrollo anatémico-
estructural, del crecimiento, maduraciéon o metabodlica presente
al momento de nacer, en forma notoria o latente, que interfiera
en el proceso de adaptacion a la vida extrauterina, pudiendo cau-
sar la muerte del recién nacido o bien causar alteraciones disca-
pacitantes, biologicas y psicologicas que condicionan su calidad
de vida.

Deteccion temprana: la identificacion de personas con factores
asociados fisicos, mentales o sociales, que puedan causar invali-
dez o discapacidad o signos que evidencian estadios iniciales de
discapacidad.

Discapacidad: la ausencia, restricciéon o pérdida de la habili-
dad, para desarrollar una actividad en la forma o dentro del mar-
gen, considerado como normal para un ser humano.

Discapacidad auditiva: la restriccion en la funcion auditiva por
alteraciones en oido externo, medio, interno o retrococleares,
que a su vez pueden limitar la capacidad de comunicacion.

Discapacidad intelectual: al impedimento permanente en las
funciones mentales consecuencia de una alteraciéon prenatal, pe-
rinatal, posnatal o alguna alteraciéon que limita a la persona a rea-
lizar actividades necesarias para su conducta adaptativa al medio
familiar, social, escolar o laboral.
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Discapacidad neuromotora: la secuela de una afeccion en el sis-
tema nervioso central, periférico o ambos y al sistema musculo
esquelético.

Debilidad visual: 1a incapacidad de la funcion visual después
del tratamiento médico o quirdrgico, cuya agudeza visual con su
mejor correcciéon convencional sea de 20/60 a percepcién de la
luz, o un cambio visual menor a 10° pero que la visiéon baste para
la ejecucion de sus tareas.

Discapacidad visual: 1la agudeza visual corregida en el mejor de
los ojos 1igual o menor de 20/200, o cuyo campo visual es menor
de 20°.

Estimulacion miltiple temprana: al proceso que se utiliza precoz
y oportunamente para llevar al maximo las posibilidades fisicas e
intelectuales del nifio mediante una estimulacion regulada y con-
tinuada; llevada a cabo en todas las areas sensoriales.

Grado de discapacidad: el impacto de la restriccidon o ausencia
de la capacidad para realizar una actividad o funcién necesaria
dentro de su rol normal.

Habla, la expresion motora de orden cortical mediante la cual
las palabras se convierten en sonido, interviniendo el sistema ner-
vioso central y periférico (aparato fonoarticulador).

Impedimento: la pérdida o anormalidad de un aparato, 6rgano,
estructura anatémica, fisiologica o psicologica.

Integracion social: el estudio en el cual una persona con disca-
pacidad logra realizar una actividad o funcién necesaria dentro
de su rol normal.

Invalidez: al efecto de una o mas discapacidades que interac-
tian con el medio, ambiente fisico y social en desempenio conside-
rado como normal de un individuo, en funcién de su edad y sexo.

Persona con discapacidad: al ser humano que presenta una dis-
minucion en sus facultades fisicas, mentales o sensoriales que le
limitan realizar una actividad considerada como normal.

Prevencion de discapacidad: a las acciones emprendidas por un
grupo multidisciplinario dirigidas a evitar la aparicién y estruc-
turacion de secuelas que impliquen la restricciéon o ausencia de
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la capacidad de realizar una actividad dentro del margen que se
considera normal para el ser humano.

Rehabilitacion: al conjunto de medidas encaminadas a mejorar
la capacidad de una persona para realizar por si misma, activi-
dades necesarias para su desempenio fisico, mental, social, ocupa-
cional y econémico, por medio de értesis, protesis, ayudas funcio-
nales, cirugia reconstructiva o cualquier otro procedimiento que
le permita integrarse a la sociedad.

Primer nivel de atencidn: al que proporciona servicios al usuario,
a la familia y a la comunidad de tipo integral, preventivo, cura-
tivo y de rehabilitacion, apoyados en estudios de laboratorio y
gabinete de baja complejidad, asi como promocién de la salud,
educacion para la salud, fomento sanitario e investigacion, orien-
tados principalmente a los problemas de salud de mayor frecuen-
cia y realizan acciones de referencia a otro nivel, se consideran
como ejemplos: Modulos Basicos de Rehabilitaciéon, Unidad Ba-
sica de Rehabilitacion y otros similares.

Segundo nivel de atencidn: al que proporciona atencién médica
en las cuatro especialidades basicas: cirugia general, medicina in-
terna, gineco-obstetricia y pediatria, asi como otras complemen-
tarias y cuatro areas de apoyo: anatomia patologica, laboratorio
clinico, anestesiologia y radiologia asi como acciones de referen-
cia'y contrarreferencia. En materia de rehabilitacion se considera
como ejemplos: centros de rehabilitacion integral, servicios de
medicina fisica, servicios de fisioterapia y otros similares.

Tercer nwel de atencion: al que realiza docencia, investigacion y
formacion de recursos humanos y proporciona atencion médica
de alta complejidad y rehabilitacion integral en donde la refe-
rencia de casos es caracterizada por personas con discapacidad
severa o del dificil diagnostico. En materia de rehabilitacion se
consideran como ejemplos: centros de rehabilitacion, centros de
rehabilitacion y educacion especial, unidad de medicina fisica y
rehabilitacion, institutos nacionales de salud y otros similares.

Resonancia: a la capacidad que tiene un cuerpo de poner a vi-
brar a otro a su misma frecuencia.
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Tumbre: al resultado de la suma de sonidos armonicos agrega-
dos al tono fundamental que se produce en cuerdas vocales y que
esta dado por las cavidades de resonancia.

Ritmo: a la caracteristica prosodica o de patron del habla que
se genera por cambios en la voz y la articulacion, o por la com-
binacién de ambas.

Terapia fisica: a la aplicaciéon de los medios fisicos con fines
terapéuticos.

Terapia de lenguaje: al conjunto de acciones dirigidas a restau-
rar las discapacidades de la comunicacién humana en audicion,
voz, lenguaje, aprendizaje y habla.

Terapra ocupacional: al conjunto de acciones que contribuyen a
la utilizacién de las capacidades funcionales y al logro de la maxi-
ma independencia en actividades de la vida diaria.

Joz: al sonido producido al paso del aire proveniente de los
pulmones, a través de la laringe, en especial por las cuerdas voca-
les y modificado por las cavidades de resonancia.

B. NOM-169-SS41-1998, para la asistencia social
alimentaria a grupos de riesgo (publicada en el Diario

Oficial de la Federacion del 19 de noviembre de 1999)

En la elaboraciéon de esta norma participaron las siguientes
instituciones:

— Secretaria de Salud.

— Secretaria de Comercio y Fomento Industrial.

— Secretaria de la Reforma Agraria.

— Fideicomiso Fondo Nacional de Fomento Ejidal.

— Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia.

— Instituto Nacional de la Nutricién “Salvador Zubiran”.

— Comisiéon Nacional de Alimentacion.

— Organizacién Panamericana de la Salud.

— Organizacion de las Naciones Unidas para la Agricultu-
ray la Alimentacion.
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— Alto Comisionado de las Naciones Unidas para Refu-
giados.

— Comision Nacional Alimentaria.

— Compania Nacional de Subsistencias Populares.

— Instituto Nacional Indigenista.

— Fideicomiso Central de Abastos de la Ciudad de México.

— Junta de Asistencia Privada.

Esta Norma Oficial Mexicana establece los criterios de ope-
racion de los programas de asistencia social alimentaria dirigidos
a grupos de riesgo y a grupos vulnerables, y es obligatoria en
el territorio nacional para las localidades e instituciones de los
sectores publico, social y privado que brinden atenciéon alimen-
taria a grupos en riesgo y grupos vulnerables fundamentalmente
nifios, adultos, ancianos y familias cuya vulnerabilidad aumenta
por condiciones socioeconémicas adversas, fenomenos de la na-
turaleza, situaciones extraordinarias e incapacidad.

Grupos de riesgo: quienes tienen dificultad de disponer y acce-
der a los alimentos, para satisfacer sus necesidades bésicas debido
a fenomenos hidrometereoldgicos, geoldgicos y socio-organiza-
tivos, o bien estan asentados en localidades con caracteristicas
socioecondmicas deficientes en forma permanente.

Grupos vulnerables: conjunto de personas que por caracteristi-
cas fisiologicas o patologicas (menores de cinco anos, mujeres em-
barazadas o en periodo de lactancia, escolares, adultos mayores y
discapacitados) tienen mayor riesgo de sufrir desnutricion.

La vigilancia del cumplimiento de esta norma corresponde a
la Secretaria de Salud y a los gobiernos de las entidades federati-
vas en el ambito de sus respectivas competencias.

C. NOM-167-S541-1997, para la prestacion de servicios de
asistencia social para menoves y adultos mayores (publicada en el

Diario Oficial de la Federacion del 17 de noviembre de 1999)
En la elaboracion de esta Norma Oficial Mexicana parti-

ciparon:
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— Secretaria de Salud.

— Secretaria de Comercio y Fomento Industrial.

— Secretaria de Educacion Publica.

— Secretaria de Gobernacion.

— Secretaria de la Defensa Nacional.

— Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Fa-
milia.

— Organizacién Panamericana de la Salud.

— Gobierno del Distrito Federal.

— Procuraduria General de Justicia del Distrito Federal.

— Instituto Mexicano del Seguro Social.

— Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Traba-
jadores del Estado.

— Instituto Nacional de Nutricion “Salvador Zubiran™.

— Instituto Nacional de la Senectud.

— Instituto Nacional para la Rehabilitacion de Ninos Cie-
gos y Débiles Visuales.

— Hospital para Enfermos Croénicos “Gustavo Baz”.

— Junta de Asistencia Privada.

— Petroleos Mexicanos.

— Universidad Nacional Auténoma de México.

Esta Norma Oficial Mexicana establece mecanismos basicos
que facilitan y alientan la instrumentacién de acciones en favor de
los menores y adultos mayores sujetos a asistencia social, tomando
en cuenta la condicién especifica de cada entidad federativa.

Tiene por objeto establecer los procedimientos para unifor-
mar principios, criterios, politicas y estrategias en la prestacion de
servicios y desarrollo de actividades en materia de asistencia so-
cial a menores y adultos mayores. Es aplicable a todas las depen-
dencias y entidades de la administraciéon publica, tanto federal
como local y a las personas fisicas o morales de los sectores social
y privado que conforman el Sistema Nacional de Salud.

Esta norma nos proporciona el concepto de menor en esta-
do de desventaja social, siendo éste el que presenta una o varias
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de las caracteristicas siguientes: maltrato fisico, mental o sexual;
ambiente familiar que pone en riesgo e impide su desarrollo in-
tegral; desintegracion familiar; pobreza extrema, enfermedad se-
vera fisica, mental o emocional; enfermedad o incapacidad de los
padres; padres privados de la libertad.

a. Admisién de menores en guarderia infantil
con discapacidad

En las guarderias infantiles deberan ser admitidos los meno-
res de acuerdo a la siguiente tipificacion de discapacidad y que no
presenten otra asociada:

Problemas musculo esqueléticos, amputacion unilateral, mal-
formaciones del pié tratadas en proceso de rehabilitacion (equino
varo, zambo o both, plano-valgo, talo), malformaciones congéni-
tas (sindactilia, polidactilia, focomelia proximal y distal, displasia
y subluxacion de cadera, escoliosis, xifosis, torticolis, acondra-
plasia), lesion de neurona motora central, paralisis cerebral, mo-
noparesia, hemiparesia, paraparesia, diparesia y cuadriparesia
leve, lesion de neurona motora periférica (raiz, tronco, nervio),
secuelas de quemaduras que no limiten apreciablemente el movi-
miento del aparato musculo esquelético y luxacion congénita de
cadera o similares que no requieran aparatos de yeso.

b. Recursos humanos para atenciéon

Para atender menores con discapacidad se implementaran
programas de sensibilizacion y capacitaciéon continua para la
persona encargada de cada area, sin que se requiera de alguna
especializacion.

¢. Instalaciones para discapacitados

La atencion que se preste a los menores con discapacidad se
proporcionara en areas fisicas, instalaciones, mobiliario y equipo
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con el que cuente la guarderia infantil y de manera gradual se
incorporaran las ayudas y asistencias técnicas necesarias para su
estancia y permanencia.

d. Actividades educativas y recreativas

Comprenden la atenciéon completa y suficiente para su desa-
rrollo, brindando experiencias que enriquezcan las esferas cog-
noscitiva, afectiva y psicomotora.

D. NOM-001-8842-1993, que establece los requisitos arquitecténi-
cos para_facilitar el acceso, transito y permanencia de los discapaci-
tados a los establecimientos de atencidn médica del Sistema Nacio-
nal de salud (publica en el Diario Oficial de la Federacion
del 6 de diciembre de 1994)

Esta norma tiene por objeto facilitar el acceso, transito y
permanencia de los discapacitados en las unidades de atencion
médica del Sistema Nacional de Salud y asi coadyuvar a su inte-
gracion a la vida social, determinar los requisitos arquitectonicos
que deberan cumplir los establecimientos de atencion médica de
los sectores publico, social y privado, para brindar accesibilidad
en la prestacion de servicios de salud a este grupo de la poblacion.

a. Perros guia

A los perros guia que acompaiien y sirvan de apoyo a ciegos
se les permitira la entrada a las areas publicas de los estableci-
mientos para la atenciéon médica del Sistema Nacional de Salud.

b Requisitos arquitectonicos generales

Para indicar la proximidad de rampas, escaleras y otros cam-
bios de nivel, el piso debera tener textura diferente respecto al
predominante.
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En todos los accesos exteriores y de intercomunicacion las
puertas deberan tener colores de alto contraste en relacion a los
de la pared. Si estan cerca de la esquina o en la esquina de una
habitacion, deberan abatir hacia el muro mas cercano. Las puer-
tas de emergencia estaran marcadas claramente con letreros y
color contraste y deberan abrir hacia afuera. Las manijas y cerra-
duras deberan ser resistentes, de facil manejo.

¢. Requisitos arquitecténicos especificos

Los establecimientos para la atencién médica contaran con
una entrada al nivel de piso, sin diferencias de niveles entre el
interior y exterior, cuando nos sea posible, las entradas deberan
tener rampas. Los edificios de dos o mas niveles deberan tener
elevador.

d. Normas para la accesibilidad de las personas
con discapacidad

Partamos de la idea de que las personas con discapacidad ne-
cesitan de participar integralmente en la vida social, punto impor-
tante es que puedan tener acceso a todos los espacios publicos y
privados. El Instituto Mexicano del Seguro Social, por conducto
de su Division de Proyectos de la Coordinacion de Construccion,
Conservacion y Equipamiento, y, desde luego, con la participacion
de personas con diversas discapacidades, elabor6 el documento
mtitulado, Normas para la accesibilidad de las personas con discapacidad
(movilidad limitada, ceguera y sordera), para todas las personas
con alguna discapacidad o necesidades especiales, las cuales com-
prenden los estudios ergonométricos, movimientos del cuerpo hu-
mano y de los equipos y elementos con los que se desenvuelve la
poblacion con discapacidad, para los desplazamientos de las sillas
de ruedas, las muletas o auxiliares que ayudan a su autonomia.
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A su vez, integran los criterios para la eliminacién de barre-
ras fisicas que permitan un adecuado acceso a las edificaciones
y apoyo en los proyectos de arquitectura en las obras nuevas,
remodelaciones o ampliaciones. Este conjunto de principios téc-
nicos esta basado en una investigacion realizada por el Instituto
Mexicano del Seguro Social y con la valiosa participacién de
personas con discapacidad que ha dado como resultado el deter-
minar los elementos y servicios necesarios para su mejor integra-
ci6n en los entornos arquitecténicos y urbanos.

Andlisis de medidas antropométricas. Lia base de concepcion de
espacios en el aspecto fisico, es la antropometria, que con el paso
del tiempo, con la practica y un poco de sentido comun, el arqui-
tecto maneja habilmente, ya que el usuario del espacio tiene mas
o menos las mismas caracteristicas anatémicas que €l, esto es su
fisiologia es la misma. Los disefios para personas con discapaci-
dad son diferentes a los de los usuarios sin discapacidad, por lo
que se consideran las siguientes medidas ttiles:

La escritura Braille. Este sistema de escritura y lectura fue desa-
rrollado por Louis Braille desde 1823, y es de gran ayuda para las
personas ciegas; consiste en el uso de dos a cinco puntos realza-
dos sobre las posibles seis posiciones, de modo que cada conjunto
corresponde a una letra del alfabeto.

Comunicacion manual. La mayoria de los sordos y mudos adop-
tan un lenguaje de sefias para comunicarse. Estos movimientos
son gestos desarrollados a partir de los que se usan cominmente.
Los simbolos estan organizados de tal modo que pueden anali-
zarse linglifsticamente y combinarse en formas exclusivas. Cada
gesto individual es una sena.

La dactilologia. Consiste en usar distintas posiciones de la mano
que representan las letras del alfabeto. Normalmente se emplean
como un complemento al lenguaje de sefas, se usan para nom-
bres propios o ideas u objetos para lo que no existen senas.

Trazo de simbolos. Aqui se considera los simbolos de accesos
usuales y representativos, relacionados a las diferentes discapa-
cidades.
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El Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia del Dis-
trito Federal (DIF, D. E) se cre6 por decreto publicado en el Diario
Oficial de la Federacion del 3 de julio de 1997, como un organismo
descentralizado de la administracién publica del distrito federal,
con personalidad juridica y patrimonio propio, que entre sus ob-
jetivos estan los de promover y prestar servicios de asistencia so-
cial, promover e impulsar el sano crecimiento fisico, mental y
social de los menores, fomentar y apoyar a las asociaciones, so-
ciedades civiles y demas entidades privadas, cuyo objeto sea la
prestacion de servicios de asistencia social, sin perjuicios de las
atribuciones que al efecto correspondan a otras dependencias,
opera establecimientos de asistencia social en beneficio de meno-
res de estado de abandono, de ancianos desamparados y de dis-
capacitados sin recursos, para llevar a cabo acciones en materia
de prevencion de discapacidad y de rehabilitacion de discapacita-
dos en centro no hospitalarios, realizar estudios ¢ investigaciones
sobre asistencia social y discapacidad, prestar asistencia juridica
y de orientacién social a menores, ancianos, discapacitados y, en
general, a personas sin recursos, apoyar el ejercicio de la tutela
de los incapaces, poner a la disposicién del Ministerio Pablico
los elementos a su alcance para protecciéon de incapaces en los
procedimientos civiles y familiares, participar en la elaboracion
y ejecucion de programas de rehabilitacion educacion especial,
entre otros.

El Estatuto Organico del Sistema para el Desarrollo Integral
de la Familia del Distrito Federal, publicado en la Gacela Oficial del
Drstrito Federal del 15 de diciembre de 1997 sefala las atribuciones
de la Direccion de Promocion y Desarrollo Social, a la cual le co-
rresponde entre otras, la de promover el desarrollo fisico y men-
tal de los menores y discapacitados sujetos a la asistencia social,
operar talleres especializados para fomentar la capacitacion para
el trabajo de los sujetos de asistencia social.

El sistema cuenta también con la Direccién de Atenciéon a
Grupos Vulnerables, a la que corresponde entre otros asuntos, el
de promover, instrumentar y ejecutar mecanismos para fortalecer
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la oferta de servicios, asi como el establecimiento y desarrollo de
programas interinstitucionales integrales, de asistencia social en
beneficio de la mujer, la poblacion de tercer edad, las personas
con discapacidad y los indigentes.

8. Ley General de las personas con discapacidad (publicada en el Diario
Oficial de la Federacion del 10 de junio de 2005)

Esta ley es de observancia general en los Estados Unidos
Mexicanos y objeto es establecer las bases que permitan la plena
inclusiéon de las personas con discapacidad, dentro de un marco
de igualdad en todos los ambitos de la vida (articulo lo.).

Los principios que deberan observar las politicas en la ma-
teria son: la equidad, la justicia social, la igualdad (incluida la
igualdad de oportunidad), el respeto por la diferencia, el respeto
a la dignidad y a la autonomia individual (incluida la libertad de
tomar las propias decisiones y la independencia de las personas
con discapacidad), la integraciéon a través de la participacion e
inclusion plenas y efectivas en la sociedad), el reconocimiento y
la aceptacion de la discapacidad como parte de la diversidad y la
condicion humanas. La accesibilidad, y la no discriminacién (ar-
ticulo 50.).

Esta ley contiene gran cantidad de derechos de los discapaci-
tados, entre otros:

— Ll derecho a servicios publicos para la atencién de su
salud y rehabilitacion integral (articulo 70.).

— El derecho al trabajo y la capacitacion, en términos de
igualdad de oportunidades y equidad (articulo 9o.).

— El derecho a la educacion. La que imparta y regule el
Estado debera contribuir a su desarrollo integral para
potenciar y ejercer plenamente sus capacidades, habili-
dades y aptitudes (articulo 10).

— El derecho a ayudas técnicas. Tienen derecho a recibir
informacién acerca de las ayudas técnicas a la movilidad,
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de aquellos dispositivos técnicos y tecnologicos de apoyo,
incluidas nuevas tecnologias, asi como cualquier forma de
asistencia y servicios e instalaciones de apoyo (articulo 11).

— Derecho a la lengua de senas. La legua de sefias mexica-
nas es una de las leguas nacionales que forman parte del
patrimonio linglistico con que cuenta la nacién mexica-
na (articulo 12).

— Derecho al libre desplazamiento debe ser en condiciones
dignas y seguras en espacios publicos (articulo 13).

— Derecho a una vivienda digna (articulo 16).

— Derecho a la practica de actividades fisicas y deportivas
(articulo 21).

— Derecho a acceder y disfrutar de los servicios culturales,
participar en la generaciéon de cultura y colaborar en la
gestion cultural (articulo 22).

— Derecho a recibir un trato digno y apropiado en los pro-
cedimientos administrativos y judiciales, con asesoria y
representacion gratuita (articulo 24).

9. Ley para las personas con discapacidad del Distrito Federal (publicada
en el Diario Oficial de la Federacion del 19 de diciembre de 1995)

Esta ley establece de manera muy concreta diversos derechos
de las personas discapacitadas, a saber:

A. Derecho a la integracion social

En esta ley se establecen las medidas y acciones que contribu-
yen al logro de la equiparacion de oportunidades para la integra-
cién social de las personas con discapacidad en el Distrito Federal
(articulo lo.). Y se concibe a la integracién social, como el proce-
so mediante el cual, el medio fisico, la vivienda, el transporte, los
servicios sociales y sanitarios, la educacion, la capacitacion y el
empleo, la vida cultural y social, incluidas todas las instalaciones
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deportivas y de recreo se hacen accesibles para todos (articulo
20., fraccion IV).

B. Derecho a la rehabilitacion

La rehabilitacion es un proceso de duracién limitada y con
un objetivo definido, encaminado a permitir que una persona
con discapacidad alcance un nivel fisico, mental, sensorial o so-
cial 6ptimo, proporcionandole asi los medios de modificar su pro-
pia vida (articulo 2o., fraccién 11I).

C. Derecho al trabajo protegido

El trabajo protegido es aquel que realizan las personas con
discapacidad mental o de cualquier otro tipo y que puedan ser
incorporadas al trabajo comtn, por no alcanzar o cubrir los re-
querimientos de productividad (articulo 2o., fraccion VII). Y co-
rresponde al jefe de Gobierno del Distrito Federal, formular el
Programa de Empleo y Capacitacién, correspondiente, el cual
considerara, entre otras, las acciones siguientes: incorporar a per-
sonas con discapacidad al sistema ordinario de trabajo, o en su
caso, su incorporacion a sistemas de trabajo protegido, en con-
diciones salubres, dignas y de minimo riesgo para su seguridad;
asistencia técnica a los sectores empresarial y comercio e incor-
porar a las personas con discapacidad en las instancias de la ad-
ministracién puablica del Distrito Federal (articulo 11).

D. Derecho a inscribirse en un padrin de discapacitados

Este padron tiene por objeto planear y disenar la aplicacion
de politicas para identificar, registrar y asi atender los distintos
tipos de discapacidad (articulo 5o., fraccion III).
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E. Derecho a recibir asistencia juridica

Se debe proporcionar orientacion y asistencia juridica, espe-
cialmente en los juicios de interdiccién, a las personas con disca-
pacidad (articulo 5o., fraccion V). El Tribunal Superior de Justi-
cia del Distrito Federal, la Procuraduria General de Justicia del
Distrito Federal, la Secretaria de Seguridad Pablica y la Comi-
sion de Derechos Humanos del Distrito Federal, formularan y
estableceran programas de capacitacion al personal adscrito a
estas dependencias, y conformaran un cuerpo de especialistas
que asistan, orienten y defiendan a las personas con discapacidad
(articulo 14 Bis).

F. Derecho a la prevencion de la discapacidad, asistencia médica
y asistencia rehabilitatoria (articulo Do., fraccion VI, a).

Corresponde a la Secretaria de Salud del Distrito Federal es-
tablecer programas para la orientacién, prevencién, deteccidén
temprana, atencion integral adecuada y rehabilitacion de las
diferentes discapacidades, centros de orientacién, diagnostico y
atencion temprana a las personas con algin tipo o riesgo de dis-
capacidad; programas de educacion y rehabilitacion sexual para
las personas con discapacidad y bancos de protesis, Ortesis, ayu-
das técnicas y medicinas de uso restringido, facilitando su gestion
y obtencién a la poblacion con discapacidad de escasos recursos
(articulo 8o.).

G. Derecho a contar con facilidades arquitectinicas

Los 6rganos politico-administrativos de la demarcaciones en
que se divide el Distrito Federal, vigilardan que las construcciones
o modificaciones que en éstas se realicen cuenten con facilidades
arquitectonicas y de desarrollo urbano, adecuadas a las necesi-
dades de las personas con discapacidad (articulo 15). Tales faci-
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lidades deberan estar contenidas en el Programa de Desarrollo
Urbano del Distrito Federal (articulo 16).

H. Derecho a espacios reservados

En los auditorios, cines, teatros, salas de conciertos y de con-
ferencias, centros recreativos, deportivos y en general cualquier
recinto en que se presenten espectaculos publicos, los adminis-
tradores u organizadores deberan establecer preferencialmente
espacios reservados para personas con discapacidad (articulo 17).
Asimismo, se les proporcionaran facilidades de acceso, con la se-
nalizacién necesaria que permita comodo transito y desplaza-
miento de las personas con discapacidad (articulo 17 Bis).

1. Derecho a vivienda digna

El Distrito Federal, a través de la Secretaria de Desarrollo Ur-
bano y Vivienda, instrumentara acciones para que la construccion
de viviendas para personas con discapacidad se haga proporcio-
nando facilidades para el otorgamiento de créditos, pues ésta de-
bera cumplir con las normas técnicas correspondientes, que per-
mitan el acceso y libre desplazamiento (articulo 17 Ter).

J. Derecho al transporte

La Secretaria de Transporte y Vialidad del Distrito Federal y
el Sistema de Transporte Colectivo Metro facilitaran el transpor-
te y libre desplazamiento de las personas con discapacidad, ade-
cuaran los vehiculos de servicios publico de transporte, las ins-
talaciones fisicas como son paraderos y estaciones, las personas
con discapacidad podran hacer uso del servicio, en los asientos y
espacios que para tal efecto se destinen, se tomaran las medidas
necesarias que permitan el uso adecuado de las diferentes zonas
con accesos, rampas y espacios de estacionamiento de vehiculos
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en los que viajen personas con discapacidad. Al efecto se faci-
litara el estacionamiento de vehiculos de los cuales desciendan
o asciendan personas con discapacidad. Atn mas, se aplicaran
descuentos en los vehiculos de transporte publico concesionado y
en el Sistema de Transporte Colectivo Metro a las personas con
discapacidad que hagan uso de los mismos. También se autori-
zard a las personas con discapacidad previa solicitud y compro-
bacion su incorporacion a las excepciones contempladas en los
programas de restriccion a la circulacion vincular (articulos 18,

18 Bis, 19y 20).

K. Derecho a becas educativas
En los casos de menores con discapacidad, en el sistema de

educacion especial o regular se les otorgaran becas a los menores
de escasos recursos econoémicos (articulo 21, fraccion IV).

L. Derecho para discapacitados de la tercera edad
El jefe de Gobierno del Distrito Federal establecera y aplica-

ra programas para atender a las personas con discapacidad de la
tercera edad (articulo 22).

M. Derecho al servicio de biblioteca
Las bibliotecas publicas contaran con areas determinadas y

equipamiento apropiado para las personas con discapacidad (ar-
ticulo 23).

N. Derecho a prdcticas deportivas

El jefe de Gobierno de Distrito Federal llevara a cabo las ac-
ciones pertinentes para facilitar la practica de actividades depor-
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tivas por personas con discapacidad, asi como el otorgamiento de
becas deportivas (articulo 24).

N. Derecho al turismo

Las autoridades del gobierno del Distrito Federal formularan
y aplicaran programas turisticos, que incluyan facilidades de acce-
so y descuentos para las personas con discapacidad (articulo 26).

O. Derecho a la cultura

El Instituto de CGultura del Distrito Federal formulara y apli-
cara programas tendientes al desarrollo cultural de las personas
con discapacidad (articulo 27).

10. Los discapacitados en el derecho internacional

Meéxico, en su calidad de miembro originario de la Organi-
zacion de las Nacionales Unidas (ONU), desde el 24 de octubre
de 1945, hace suyos los propositos consignados en la Carta de
la Organizacion, entre otros, el de realizar la cooperacion inter-
nacional en la solucién de problemas internaciones de caracter
econémico, social, cultural o humanitario, y en el desarrollo y
estimulo del respeto a los derechos humanos y a las libertades
fundamentales de todo ser humano, sin hacer distinciéon por mo-
tivos de raza, sexo, idioma o religién (articulo lo., punto 3). Es por
lo anterior que dedicaremos un comentario a la Declaracion de
los derechos del retrasado mental de 1971 y a la Declaracion de los
derechos de los impedidos de 1975.

Todavia mas, nos referiremos a la Convencién de los Dere-
chos del Nifio y a la Convencion Interamericana para la Elimi-
nacion de todas las formas de discriminacion contra las personas
con discapacidad.
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A. Declaracion de los derechos del retrasado mental, adoptada
en la Resolucion 2856-XXVI- de la Asamblea General
de la Organizacion de las Naciones Unidas, el 20
de diciembre de 1971

Se considera en esta Declaracion la necesidad de ayudar a los
retrasados mentales a desarrollar sus aptitudes en las mas diver-
sas esferas de actividad, asi como de fomentar en la medida de lo
posible, su incorporacion a la vida social normal.

a. Igualdad de derechos

El retrasado mental debe gozar de los mismos derechos que
los demas seres humanos (punto 1).

b. Derecho a atencién médica

El retrasado mental tiene derecho a la atencién médica y al
tratamiento fisico que requiera su caso, asi como a la educacion,
la capacitacion, la rehabilitacion y la orientacion que le permitan
desarrollar al maximo su capacidad y sus aptitudes (punto 2).

¢. Derecho a seguridad econémica

El retrasado mental tiene derecho a la seguridad econémica
y a un nivel de vida decoroso. Tiene derecho, en la medida de sus
posibilidades a desempefnar un empleo productivo o alguna otra
ocupacion util (punto 3).

d. Derecho a residir con su familia

De ser posible, el retrasado mental debe residir con su familia
o en un hogar que reemplace al propio y participar en las distin-
tas formas de vida de la comunidad. El hogar en que viva debe
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recibir asistencia. En caso de internamiento necesario, la vida
dentro del establecimiento especializado, debera asemejarse en la
mayor medida posible a la de la vida normal (punto 4).

e. Derecho a un tutor

El retrasado mental debe contar con la atencidén de un tutor
calificado (punto J).

J- Derecho a ser protegido contra toda explotacion

El retrasado mental debe ser protegido contra toda explota-
cién y todo abuso o trato degradante (puntos 6y 7).

B. Declaracion de los derechos de los impedidos, adoptada
en la Resolucion 3447-XXX- de la Asamblea General
de la Organizacion de las Naciones Unidas, el 9 de diciembre
de 1975

Es sustento de esta declaracién promover niveles de vida mas
elevados, trabajo permanente para todos y condiciones de pro-
greso y desarrollo econémico y social. Asimismo la resolucion
1921-LVIII- del Consejo Economico y Social, del 6 de mayo de
1975, sobre la prevencion de la incapacitacion y la readaptacion
de los incapacitados, pondera la necesidad de proteger los de-
rechos de los fisico y mentalmente desfavorecidos y de asegurar
su bienestar y su rehabilitacion. Teniendo presente la necesidad
de prevenir la incapacidad fisica y mental y de ayudar a los im-
pedidos a desarrollar sus aptitudes en las mas diversas esferas de
actividad, asi como de fomentar en la medida de lo posible su
incorporacion a la vida socia normal.

Por impedido se designa: “A toda persona incapacitada de
subvenir por si misma, en su totalidad o en parte, a las necesida-
des de una vida individual o social normal a consecuencia de una
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deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales”
(punto 1).

a. Derechos de todos los impedidos

Deben reconocerse todos los derechos enunciados en la pre-
sente Declaracion, a todos los impedidos, sin excepcién alguna y
sin distincion, ni discriminacién por motivo de raza, color, sexo,
idioma, religion, opiniones politicas o de otra indole, origen na-
cional o social, fortuna, nacimiento o cualquier otra circunstan-
cia, tanto si se refiere personalmente al impedido como su familia
(punto 2).

b. Derecho a que se respete la dignidad humana

El impedido, cualesquiera que sean el origen, la naturaleza o
la gravedad de sus trastornos y deficiencias, tienen los mismo de-
rechos fundamentales que sus conciudadanos de la misma edad,
lo que supone en primer lugar, el derecho a disfrutar de una vida
decorosa, lo mas normal y plena que sea posible (punto 3).

¢. Derechos civiles y politicos idénticos a los demas
seres humanos

El impedido tiene los mismos derechos civiles y politicos que
los demas seres humanos (punto 4).

d. Derecho a obtener la mayor autonomia posible

El impedido tiene derecho a las medidas destinadas a permi-
tirle lograr la mayor autonomia posible (punto 3).
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e. Derecho a recibir atenciéon médica, psicologica y fun-
cional

El impedido tiene derecho a recibir atencién médica, psico-
logica y funcional, incluidos los aparatos de protesis y ortopedia;
a la readaptacion médica y social; a la educacion, a la formacion
y a la readaptacion profesionales; a las ayudas, consejos, servicios
de colocacion y otros servicios que aseguren el aprovechamiento
maximo de sus facultades y aptitudes y aceleren el proceso de su
integracion o reintegracion social (punto 6).

J Derecho a la seguridad econémica y social

El impedido tiene derecho a la seguridad econémica y social
y a un nivel de vida decoroso. Tiene derecho, en la media de sus
posibilidades, a obtener y conservar un empleo y a ejercer una
ocupacion til, productiva y remunerativa, y a formar parte or-
ganizaciones sindicales (punto 7 y 8).

& Derecho a vivir en el seno de su familia
) . ) ivi " -
El impedido tiene derecho a vivir en el seno de su familia o de

un hogar que la sustituya y a participar en todas las actividades
sociales, creadoras o recreativas (punto 9).

h. Derecho a ser protegido contra toda explotacion

El impedido debe ser protegido contra toda explotacion, o
todo trato discriminatorio, abusivo o degradante (punto 10).

i. Derecho a la asistencia juridica

El impedido debe contar con el beneficio de una asistencia
juridica, para la proteccion de su persona y sus bienes (punto 11).

DR © 2012, Universidad Nacional Auténoma de México,
Instituto de Investigaciones Juridicas



EL MENOR CON SALUD 119

J- Derecho de participacion de las organizaciones
de impedidos

Las organizaciones de impedidos podran ser consultadas,
respecto de todos los asuntos que se relacionen con los derechos
humanos y otros derechos de los impedidos (punto 12).

k. Derecho a la difusién de los derechos
de los impedidos

El impedido, su familia y su comunidad deben ser informadas
de los derechos anunciados en la presente declaracion (punto 13).

C. Convencidn sobre los derechos del nifio, publicada en el Diario
Oficial de la Federacion el 25 de enero de 1991

Dedica esta Convencién, en forma exclusiva el articulo 23,
al niflo mental (recordemos que para la convencion se entiende
por nifo a todo ser humano menor de dieciocho afios de edad) o
fisicamente impedido y consagra los siguientes derechos:

a. Derecho a una vida digna

El nifio mental o fisicamente impedido debera disfrutar de
una vida plena y decente en condiciones que aseguren su digni-
dad, le permitan llegar a bastarse a si mismo vy faciliten la partici-
pacion activa del nifio en la comunidad (articulo 23.1).

b. Derecho a la asistencia

El nifio impedido tiene derecho a recibir cuidados especiales,
que sean adecuados al estado del niflo y a las circunstancias de
sus padres o de las personas que cuiden de él (articulo 23.2.).
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¢. Derecho al acceso efectivo a la educacion

El nifo impedido tiene derecho a la educacién, la capaci-
tacion, los servicios sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la
preparacion para el empleo y las oportunidades de esparcimien-
to, con el proposito de que el nifo logre la integracion social y el
desarrollo individual en la maxima media posible (articulo 23.3.).

d. Derecho al intercambio de informaciéon

Los Estados partes promoveran el intercambio de informa-
cion, en la esfera de la atencion sanitaria preventiva, del trata-
miento médico, psicolégico y funcional de los nifios impedidos,
incluida la difusién de informacién sobre los métodos de reha-
bilitacién y los servicios de ensefianza y formacion profesional

(articulo 23.4.).

D. Convencion Interamericana para la eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra las personas
con discapacidad, publicada en el Diario Oficial
de la Federacion del 12 de marzo de 2001

Por los efectos de esta Convencion, discapacidad significa una
deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza perma-
nente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas
actividades esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o
agravada por el entorno econémico y social (articulo 1.1.).

El término discriminacion contra las personas con discapaci-
dad significa toda distincion, exclusion o restriccion basada en
una discapacidad, antecedente de discapacidad, consecuencia de
discapacidad anterior o percepciéon de una discapacidad presente
o pasada, que tenga el efecto o proposito de impedir o anular el
reconocimiento, goce o ejercicio por parte de las personas con
discapacidad, de sus derechos humanos y libertades fundamen-
tales (articulo 1.2.a.).
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Pero no constituye discriminacién la distinciéon o preferencia
adoptada por un Estado a fin de promover la integracion social o
el desarrollo personal de las personas con discapacidad, siempre
que la distincion o preferencia no limite en si misma el derecho a
la igualdad de las personas con discapacidad y que los individuos
con discapacidad no se vean obligados a aceptar tal distinciéon o
preferencia.

En los casos en que la legislacion interna prevea la figura de
la declaratoria de interdiccion, cuando sea necesaria y apropia-
da para su bienestar, ésta no constituira discriminacion (articulo
L.2.b.).

Los objetivos de la presente convenciéon son la prevencion
y eliminacién de todas las formas de discriminaciéon contra las
personas con discapacidad y propiciar su plena integracion en la
sociedad (articulo II).

Para lograr los objetivos de la convencion, los Estados se com-
prometen a adoptar medidas de caracter legislativo, social, edu-
cativo, laboral o de cualquier otra indole, y asi propiciar la plena
integracion en la sociedad de las personas con discapacidad.

Entre otras medias se mencionan las que faciliten el transporte,
la comunicacién y el acceso para las personas con discapacidad.

Las que permitan eliminar los obstaculos arquitecténicos, de
transporte y comunicacion, con la finalidad de facilitar el acceso
y uso para las personas con discapacidad (articulo III, incisos a,
b, cyd).

Se debe trabajar prioritariamente en todas las formas de dis-
capacidad prevenibles, tales como la detecciéon temprana e inter-
vencion, tratamiento, rehabilitacion, educacion, formacion ocupa-
cional y el suministro de servicios globales para asegurar un nivel
optimo de independencia y de calidad de vida para las personas
con discapacidad. También se debe actuar en la sensibilizacion
de la poblacion, a través de campanas de educacion encaminadas
a eliminar prejuicios, estereotipos y otras actitudes que atenten
contra el derecho de las personas a ser iguales, propiciando de esta for-
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ma el respeto y la convivencia con las personas con discapacidad
(articulo III. 2, incisos a, by ¢).

Los Estados partes se comprometen a colaborar de manera
efectiva en la investigacion cientifica y tecnoldgica relacionada
con la prevencion de las discapacidades, su tratamiento, la reha-
bilitacién e integracion a la sociedad de las personas con discapa-
cidad y el desarrollo de medios y recursos disenados para facilitar
o promover la vida independiente, autosuficiencia e integracion total, en con-
diciones de igualdad, a la sociedad de las personas con discapacidad
(articulo IV. 1.2, incisos a, y b).

Se promovera la participaciéon de organizaciones publicas y
privadas que trabajan con personas con discapacidad, a efecto de
difundir los avances normativos que se logren para eliminar las
distintas formas de discriminacion (articulo V. 1 y 2).

Se crea el Comité para la eliminaciéon de todas las formas de
discriminacién contra las personas con discapacidad, compuesto
por un representante de cada Estado parte (articulo VI).

II. DIAGNOSTICO GENETICO Y SU IMPACTO
EN LOS DERECHOS DEL MENOR

1. Avances impresionantes en el campo de la investigacion genética

Al considerar que el proyecto del genoma humano, que se
iniciara en 1989, present6 avances considerables, y que en pocos
anos podremos contar con el codigo genético humano completo,
resulta que tan importantes progresos se deben en gran medida
al empleo de novedosas tecnologias. Lo cual hace necesaria la
concurrencia de todas las ciencias del conocimiento humano, y
de una manera especial del derecho, permitiendo asi colabora-
ciones interdisciplinarias mas eficaces, a efecto de aprovechar al
maximo los beneficios que reporta este proyecto.
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2. Conceptualizacion

Se considera a la genética como una rama de la biologia,
que investiga la fisiologia de la herencia, los mecanismos por los
cuales se conserva y transmite la semejanza de padres a hijos, asi
como el origen y la significacion de las variaciones y mecanismos
por los cuales dichas semejanzas se modifican y transforman.’

Esto es, si tomamos en cuenta que todo ser humano se de-
sarrolla bajo la influencia simultanea de dos fuerzas. Primera, la
que podemos denominar el patrimonio genético, que se ha here-
dado de los antecesores, que puede revestir caracteres normales
o anormales. Segunda, el complejo de circunstancias y condicio-
nes variables, como pueden ser la vida intrauterina, infecciones,
género de vida, alimentacion, clima, etcétera, es decir la llamada
influencia del medio ambiente o mundo exterior.

Ademas, de que la genética médica es una rama de la gené-
tica, que se ocupa del estudio de los factores hereditarios de las
enfermedades y de los trastornos de los que dependen las modifi-
caciones en el material genético.?

Si agregamos que un gen o gene es la unidad hereditaria, y
que en consecuencia el genoma viene a ser la suma de todos los
genes del ser humano,? resulta por demas interesante el proyecto
del genoma humano. En este trabajo nos referiremos a dos diag-
noésticos que son, si no mal entiendo, tan sélo una muestra de los
benéficos resultados del proyecto.

Diagnostico prenatal, recomendable a embarazadas, de las
cuales se supone tendran un parto de alto riesgo, a efecto de que
sl éste es positivo, se esté en la posibilidad, si asi se pretende, de
interrumpir el embarazo.

U Braier, L., Diccionario enciclopédico de medicina, 4a. ed., Barcelona, Editorial
JIMS, 1980, p. 409.

2 Loc. cit.

3 Joven Maried, Jorge et al., Diccionario de medicina, Espafia, Marin, 1986,

pp. 446 y 447.
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Diagnostico derivado del analisis de sangre de nifnos recién
nacidos (fenilcetonuria) que permite identificar a aquellos que
presenten una enfermedad hereditaria, con la debida anticipa-
cién para proporcionarles un tratamiento que evite, si es el caso,
el retraso mental al que una mutacién genética lo ha destinado.

Surgen dos cuestiones qué es lo que sucede con los derechos
del menor que se ve involucrado en estos dos tipos de diagnosticos
genéticos, y qué papel juega el derecho ante tales diagnosticos.

3. Consideraciones bdsicas sobre el marco juridico

Por lo que hace, al ambito nacional, recordemos, que desde
el momento en que un ser humano es concebido, entra bajo la
proteccion de la ley y se le tiene por nacido (articulo 22 del Codi-
go Civil para el Distrito Federal).

La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos
establece en su articulo 4o., entre otros derechos, el derecho ge-
nérico, del que toda persona es titular, a la proteccion de la salud,
texto en el cual quedaria incluido el menor, no obstante, se refiere
mas adelante, de manera explicita al menor, al establecer que es
deber de los padres preservar su derecho a la salud fisica y men-
tal. Con lo que podemos afirmar que corresponde a los padres,
procurar la salud fisica y mental de sus menores hijos.

A nivel internacional, nos referiremos a la Convencién sobre
los derechos del nifio, cuyo texto esta publicado en Diario Oficial de
la Federacion del 25 de enero de 1991 y que agotados los tramites
de ley, forma parte del derecho mexicano, establece que los Esta-
dos partes, reconocen el derecho del nifio al disfrute del mas alto
nivel posible de salud y a servicios para el tratamiento de las en-
fermedades y la rehabilitacion de la salud. Y ademas, precisa que
los Estados partes aseguraran la plena aplicacién de este derecho,
y entre otras medidas, se combatiran las enfermedades aplicando
la tecnologia moderna (articulo 24.2c), asegurando la atencion
sanitaria prenatal y postnatal (articulo 24.2d.).
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Se consagra también, el derecho de que ninguin nifio sera ob-
jeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada... ni de
ataques ilegales a su honra y a su reputacién (articulo 16.1 y 2).

Desde mi punto de vista, es el articulo 16.1 de Convencion
donde se consagra un derecho fundamental menor, el respeto a
su vida privada.

Surge otra interrogante, en qué area del derecho encuadraria
todo lo relativo al codigo genético.

4. Algunas cuestiones doctrinarias

Nos referiremos a los derechos de la personalidad; Castan
Tobefias nos dice al respecto que los bienes de la persona pue-
den ser de distinta naturaleza: bienes personales, como la vida, el
nombre y el honor; bienes patrimoniales, que se desenvuelven en
la esfera de caracter econémico que rodea a la persona, y bienes
familiares y sociales, que representan el poder de la persona den-
tro de las organizaciones en que el sujeto se desarrolla. Y es dentro
de la primera categoria, esto es, dentro de los bienes de la persona
en lo individual donde se colocan los derechos de la personalidad.*

Pero veamos que atributos o caracteristicas atribuye a los de-
rechos de la personalidad el maestro Ivan Lagunes Pérez:

Son originarios, porque nacen con su sujeto activo, son subjetivos
privados porque garantizan el goce de las facultades del indivi-
duo, son absolutos porque pueden oponerse a las demas perso-
nas, son personalisimos, porque solo su titular o su representante
puede ejercitarlos, son variables, porque su contenido obedece a
las circunstancias en que se desarrollan, son irrenunciables, por-
que no pueden desaparecer por la voluntad, son imprescriptibles,

* Castan Tobeflias, José, Los derechos de la personalidad, Madrid, Instituto Edi-
torial Reus, 1952, p. 6. nim. 1. Citado por Gutiérrez y Gonzalez, Ernesto,
Derecho de las obligaciones, 3a. ed., Puebla, México, Editorial Cajica, 1968, p. 625.
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porque el transcurso del tiempo no los altera, y son internos, por
su consistencia particular.’

Podemos afirmar que el derecho a la vida privada de cual-
quier persona, cabe totalmente dentro de los derechos de la per-
sonalidad y por tanto, nos encontramos dentro del Derecho Civil.

Podriamos sentar una conclusién, toda persona tiene el ex-
clusivo y personalisimo derecho sobre su coédigo genético.

5. Referencia a los cidigos civiles de los estados de Quintana Roo

9 de Puebla

El Codigo Civil para el Estado de Quintana Roo (publicado
en el Periddico Oficial del Estado, correspondiente al mes de octu-
bre de 1980)° regula los derechos de la personalidad (del articu-
lo 666 al 679) dentro del capitulo X, del titulo tercero, “De los
atributos de la personalidad y de las instituciones relacionadas
con algunos de ellos”, del Libro Segundo, Primera Parte especial,
“Del derecho de las personas”, del cual mencionaremos algunos
articulos.

Nos precisa el articulo 666 que los derechos de la persona-
lidad son: inalienables, imprescriptibles, irrenunciables, ingrava-
bles y pueden oponerse a toda persona, sea autoridad o particu-
lar. Caracteristicas que podemos considerar como los atributos
de los derechos de la personalidad.

Consagra también, dentro de otros derechos, en el articulo
668, que toda persona tiene derecho a que se respete su vida
privada, y que sin el consentimiento de ésta no pueden revelarse
sus secretos, a menos de que tal revelacion deba realizarse por un
interés legitimo de quien lo haga o en cumplimiento de un deber
legal, esta Gltima parte la establece el articulo 669.

5 Lagunes Pérez, Ivan, “Derechos de la personalidad”, Diccionario juridico
mexicano, t.: D-H, 4a. ed., México, UNAM, Instituto de Investigaciones Juridi-
cas-Porruaa, 1991, pp. 1055-1057.

6 Cédigo Civil del Estado de Quintana Roo, México, Porrta, 1989.
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Todavia mas, el articulo 670 sefiala que la ley determinara
quiénes no estan exentos del deber de revelar un secreto, sin pre-
cisarnos de qué ley se trata.

En el articulo 677 se tratan las consecuencias que acarrea la
violacion de los derechos de la personalidad, y son de dos clases, se
puede producir daiio moral y dafio econémico. Y, correlativamen-
te, son causas de responsabilidad civil, ya sean actos de un parti-
cular o de una autoridad (articulo 678), independientemente de
cualquier otra sanciéon que corresponda al autor de la violacion.

Inclusive este Codigo establece también la posibilidad de
ocurrir a los tribunales a fin de evitar que se realice una amenaza
de violacién a los derechos de la personalidad.

El Codigo Civil para el Estado de Puebla (publicado en el Pe-
riddico Oficial del Estado, el 30 de abril de 19857) trata los derechos
de la personalidad en el capitulo segundo, del Libro Primero,
denominado “Personas”, y comprende del articulo 74 al 88, y lo
hace en forma semejante al tratamiento que les da el Codigo de
Quintana Roo, por lo que repetimos nuestros comentarios.

6. Ley General de Salud y una disposicion reglamentaria

La Ley General de Salud (Duariwo Oficial de la Federacién del 7 de
febrero de 1984)° establece que la investigacion cientifica y tecno-
logica en materia de salud, es una de las finalidades del derecho
a la proteccion de la salud (articulo 2o., fraccion VII). Finalidad
de especial importancia, que se manifiesta a lo largo del articulo
de la ley. Se establece (en el articulo 98) la constitucién, en las
instituciones de salud, de tres comisiones: una, de investigacion,
otra, de ¢tica y una mas de bioseguridad, encargada ésta tltima,
entre otras actividades de regular el uso de las técnicas de inge-
nieria genética.

7 Cédigo Civil del Estado de Puebla, 3a. ed., Puebla, México, Editorial Cajica,
1993.
8 Ley General de Salud, 12a. ed. actualizada, México, Porraa, 1995.

DR © 2012, Universidad Nacional Auténoma de México,
Instituto de Investigaciones Juridicas



128 DERECHO DEL MENOR

Se precisan las bases, conforme a las cuales se llevaran a cabo
las investigaciones en seres humanos, de las cuales mencionare-
mos, tnicamente la referente a que se debera contar con el con-
sentimiento por escrito del sujeto en quien se realice la investiga-
ci6n, o de su representante legal en caso de incapacidad legal de
aquél, bajo dos supuestos: una vez enterado de los objetivos de la
experimentacion y de las posibles consecuencias positivas o nega-
tivas para su salud (articulo 100, fracciéon 1V).

Pero qué sucede si se realizan actos de investigacion clinica en
seres humanos, sin sujetarse a lo previsto en la ley, se imponen las
siguientes sanciones: prision de uno a ocho anos, suspension en el
ejercicio profesional de uno a tres anos y multa por el equivalente
de cien a dos mil dias de salario minimo general vigente en la zona
economica de que se trate. Sanciones que se aumentaran un tanto
mas, si tal conducta se practica en menores, articulo 465.

El Reglamento de la Ley General de Salud en materia de inves-
tigacion para la salud (publicado en el Diwaro Oficial de la Federacion
del 6 de enero de 1987)? dentro del capitulo IV denominado “De
la investigacién en mujeres en edad fértil, embarazadas, durante el
trabajo de parto, puerperio, lactancia y recién nacidos; de la utiliza-
ci6n de embriones, 6bitos y fetos y de la fertilizacion asistida”.

Contenido en el titulo segundo “De los aspectos éticos de
la investigacion en seres humanos”. Hace referencia al consenti-
miento informado que define, como el acuerdo por escrito, me-
diante el cual el sujeto de investigacion o, en su caso, su represen-
tante legal autoriza su participacion en la investigacion, con pleno
consentimiento de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a
los que se someterd, con la capacidad de libre eleccién y sin coac-
ci6n alguna (articulo 20) y para que el consentimiento informado
se considere existente, el sujeto de investigacién o, en su caso, su
representante legal deberd recibir una explicacion clara y com-
pleta de tal forma que pueda comprenderla, para lo cual deben
cubrirse por lo menos con los once aspectos que este articulo se-
nala, de entre los que sefialaremos, los siguientes: la garantia de

9 Ibidem, p. 408.

DR © 2012, Universidad Nacional Auténoma de México,
Instituto de Investigaciones Juridicas



EL MENOR CON SALUD 129

recibir respuesta a cualquier pregunta (VI); la libertad de retirar
su consentimiento en cualquier momento y dejar de participar
en el estudio, sin que por ello se creen perjuicios para continuar
con su cuidado y tratamiento (VII); la seguridad de que ni se
identificara al sujeto y que se mantendra la confidencialidad de la
informacion relacionada con su privacidad (VIII); el compromiso
de proporcionarle informacién actualizada obtenida durante el
estudio, aunque ésta pudiera afectar la voluntad del sujeto para
continuar participando (IX); la indemnizacién a que legalmente
tendria derecho, por parte de la instituciéon de atencién a la salud,
en el caso de dafos que la ameriten (X).

Este reglamento precisa como debe formularse el referido
consentimiento informado, en su articulo 22 y lo hace en cinco
fracciones, en los términos siguientes: sera elaborado por el inves-
tigador principal, en la forma técnica que emita la Secretaria de
Salud, sera revisado, y en su caso, aprobado por la Comisién
de ética de la institucién, contendra los nombres, direcciones y
firmas de dos testigos y la relacién que éstos tengan con el sujeto
de investigacion o de su representante, se extendera por duplica-
do, quedando un ejemplar en poder del sujeto de investigaciéon o
de su representante legal.

Veamos el tratamiento que da este reglamento a la realiza-
cién de investigaciones en menores e incapaces, precisa que en
todo caso, debera obtenerse el escrito de consentimiento infor-
mado de quienes ejerzan la patria potestad o la representacion
legal del menor o incapaz de que se trate (articulo 36, que se lo-
caliza dentro del capitulo III, “De la investigacién en menores de
edad o incapaces”, del titulo segundo).

7. Sugerencias

Podemos proponer que la regulaciéon que hace la Ley Gene-
ral de Salud, asi como su Reglamento en materia de investigacion
para la salud, se aplique, dentro de lo posible, en todo lo relacio-
nado con el codigo genético de cada persona, con especial cuida-
do tratandose de menores.
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