Panel y Talleres de Salud Derechos Fundamentales de
las Personas con Discapacidad.
Analisis de la Convencidn Internacional sobre los
Derechos de las personas con Discapacidad y
adecuaciones a la Legislacion Mexicana.

A la Asociacion Post Polio Litaff A. C., le es honroso
participar en este panel para llevar la voz de las personas
sobrevivientes de ataques de la poliomielitis en México,
sobre todo en la década de los afios 50°s y, por supuesto,
anteriores y posteriores a este decenio fatidico en el que
cientos de mexicanos, nifios Yy nifias, hombres y mujeres,
sufrimos los embates del poliovirus y sus secuelas, que
marcaron nuestros cuerpos con saria, al dejarnos sefiales

. indelebles para toda la vida.

La atencion que recibimos la mayoria de nosotros, estuvo
¥ tejida con arrojo y dedicacién por hombres y mujeres,
médicos, técnicos y artesanos que nos atendieron y que

- constituyeron en ese momento de crisis, la opcion mas
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Alfonso Theen Zamudio;a: e. psd., padre de la Ortopedia
én México; me/toco la bendicion de estaren las manos
carifiosas de una gran médico mexicana la Sra. Dra. Dofia
Antonia Garcia Medina, para Mi y para muchos, la
Doctora Tofiita, toda una institucién en muchas materias
en relacion con sus hijos, nifios y nifias con discapacidad,
principalmente motora, y una mujer que supo enjugar
nuestras lagrimas, y mitigar nuestros dolores y compartir
las carencias, en ocasiones econdmicas, haciendo con sus
malabares en la economia de las familias y las del equipo
médico que nos dio el tratamiento quirargico, verdaderos
mllagros que s6lo un angel del cielo era capaz de hacer
para “sus hijos”, para nosotros, para pagar las cirugias que
necesitdbamos para mejorar la marchay la calidad de
nuestras vidas; EI Sefior Dr. Luis Guillermo Ibarra,
también, en sus diestras manos de cirujano eminente y
actual director del Centro Nacional de Rehabilitacion que
hoy por hoy es sin duda alguna a quien le corresponde por
méritos propios dirigir a tan importante institucion,
también en sus manos, fuimos depositados por el
Altisimo, para recibir sus dones a favor nuestro, es decir,
de los sobrevivientes de polio y ahora también de otras



discapacidades; esperamos ver a esta institucion
mexicana, alejada de entuertos politicos, internos o
externos que socavan y obstaculizan a la investigacion
cientifica y a algunos investigadores para llevar a cabo

" una tarea importante en el pais, sobre todo, la que se

_ refiere a la investigacion sobre enfermedades

y neuromusculares como las Desmielinizantes y Sindrome
Post Polio.

Es ahi que en la lectura hecha, una y otra vez del
documento resultante de la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su
Protocolo Facultativo, (de aqui en adelante “El
protocolo”) y de que en México no se aprecian las

| actividades cientificas, (ahi estan los casos del
CONACYT, de la UNAM, del IPN, del CINVESTAV,
"del INDRE y de un largo etcétera., con presupuestos
raquiticos, para invertir en investigacion cientifica, que dé
a nuestro pais nuevamente la vanguardia en América
Latina, como uno de los paises que procura las Politicas
Sociales como fundamentales para sus ciudadanos sin

distiﬁ@;a@lﬂ 0S +. D dNue uno de sus
articulos en materia de salud y en uno de sus incisos se
seﬁalm§| conf%t@tados Partes,
sino €l de 0S mismos a nvestigacion
cientifica, ne como una actividadiinherente al quehacer
entffico, politico'o'social, o una forma-de altruismo de

estado, sino como una obligacion para atender a los
derechos de las personas con discapacidad.

Y de que, para los sobrevivientes de poliomielitis en
México no existe un protocolo de prevencion, diagndstico,
tratamiento y mucho menos adn, hasta octubre 19 de
2006, se habia dado la importancia oficial al Sindrome
Post polio y su inclusién como diagndstico oficial, hasta
la realizacion del Simposium dictado por el Dr. Carlos
Vallbona, actualmente director de la Clinica de Post polio
en The Institute of Rehabilitation and Research (Por sus
siglas en inglés, TIRR) de Houston, Texas, USA, Profesor
de Servicios Distinguidos, del Departamento de Medicina
Familiar y Comunitaria, del Baylor Collage of Medicine
entre otros importantes cargos, a sobrevivientes de
poliomielitis y a un pufiado de médicos que tibiamente
aceptaron la invitacion de la Secretaria de Salud para
asistir al evento; organizado brillantemente por la
Secretaria de Salud, y en coordinacion y con la atinada
participacion de Liliana Marasco Garrido presidenta de




nuestra asociacion, que como objetivo principal tuvo,
tiene y tendra: que las personas sobrevivientes de
Poliomielitis en México que estén sufriendo y estén en
vias de sufrir los efectos tardios de la poliomielitis,
tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de
salud .

Y de que, en ninguna institucion de salud del estado y de
la federacion y de los servicios de salud paraestatales,
existe un adecuado manejo de pacientes sobrevivientes de
poliomielitis y mucho menos, pacientes que se presume
son ya portadores del Sindrome Post polio; a excepcion
del Instituto Nacional de Rehabilitacion, en donde, la Dra.
Susana Reyes incursiona incipientemente en algun
protocolo relativo a las Enfermedades Desmielinizantes,
que por alguna razén, y lamentablemente, no es del todo
aceptado ni es difundido su valioso trabajo; no existe en
México estudios serios y mucho menos diagnosticos finos
para detectar la Fibromialgia, alin cuando muchas

2 W asociaciones civiles se hacen esfuerzos por dar atencion a
sus afiliados o miembros, ofreciendo servicios que en
o chsadieaa i € pr) N

AdeF ﬁn antomabajo, se

e ) SOCAVa Y SE da Ipe morta recho habientes del
L& Instifuto d&"Seguitidad Sacial y Seérvicios de los
rabajadores del Estado con una Ley que’sumerge en la
incertidumbre a muchos sobrevivientes de poliomielitis y
. de otras discapacidades, amén de que sumerge en
incertidumbre y sensacion de impotencia a la sociedad en
general, no sabemos como va a responder el estado en
relacion a los Jubilados y Pensionados y a las personas
con discapacidad inscritos en el instituto, si sabemos
cdémo va a responder a los mas interesados en los ya
afamados cambios estructurales, es que hacemos las
siguientes Consideraciones al calce del documento citado:

Considerando que:

El articulo 25 del Protocolo que se refiere a la Salud
Inciso B).

Considerando el articulo 4° de la Constitucion Politica de
los Estados Unidos Mexicanos.

Considerando el articulo 2° de la Ley General de Salud
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citada establece:

Considerando que articulo 97, 174 y 175 de la Ley general
de Salud.

Considerando que articulo 4° de la Ley General de Salud.

La Asociacion Post Polio Litaff A. C., pide la
intervencion ejecutiva y expedita del Sefior Felipe de
Jesus Calderon Hinojosa, Presidente Constitucional de los
Estados Unidos Mexicanos para que en el ambito de sus
facultades y en virtud de ser €l, la primera autoridad en
Salud, segun lo establece el articulo 4° de la Ley General
de Salud, para que promulgue las adiciones convenientes
a fin de que el Congreso de los Estados Unidos
Mexicanos legisle, un Titulo mas y los articulos que sean
necesarios, a la Ley General de Salud que mande:

1A S UGS o e e
indrome Post polio y Enfermedades

Fibromialgia.y. demas manifestaciones que son
causa de nuevas discapacidadesen personas con
discapacidad sobrevivientes de ataques de
poliomielitis, en consonancia al espiritu y a la letra
del Articulo 95, inciso B, del Protocolo Facultativo
de la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, y a los demas
mencionados y relativos a las leyes mexicanas en
materia de Salud e inscritos en la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos y la
propia Ley General de Salud, dado que es un
derecho considerado inalienable, por la propia
asamblea de la Organizacién de las Naciones
Unidas, y Propuesta y Ratificada por nuestro pais
en la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo.

2. Lacitada Clinica esté dentro del organigrama del
Instituto Nacional de Rehabilitacion de la
Secretaria de Salud.

3. Que la Secretaria de Salud en coordinacion con la
Secretaria de Educacién Publica y el Consejo



Nacional de Ciencia y Tecnologiay el
CINVESTAV, establezcan los criterios necesarios
a fin de que personal de salud, obtenga los grados
de especialidad, maestria o doctorado, en estudios
e investigaciones sobre Sindrome Post polio y
Enfermedades Desmielinizantes, a aquellos
profesionales que lo soliciten.

4. Que la atencion sea Multidisciplinaria e
Interdisciplinaria.

5. Que los Institutos de Salud del Estado Mexicano,
los institutos de salud paraestatales y los incluidos
en las Fuerzas Armadas y la Marina, integren en
sus proyectos de actualizacion profesional a todos
los niveles, Cursos Introductorios para su personal
sobre Sindrome Post polio y Fibromialgia, en tanto
se dan los mecanismos necesarios para crear la
Clinica Especializada de Sindrome Post polio, y
Enfermedades Neuromusculares en el Instituto
Nacional de Rehabilitacion.

6. Que se mande, por disposicion presidencial, que

/\\ los pacientes del Instituto Mexicano del Seguro
QY ARQEIRCHON s
o ervicios de los Trabajadores del Estado y los
A 4 FDTHOSE?J‘;;, para que en
losambitos de su'compe def a los

sabrevivientes de Poliomielitis’las atenciones en
materia“de‘salud, con la‘debida‘supervision
especializada y den aviso de la existencia de estos
para formar una base de datos que nos digan:
quiénes son y donde estan.

7. Que se mande, con los recursos legales de la
propia Ley General de Salud para que se busque,
se trate y se atienda, a los sobrevivientes de
poliomielitis y a los posibles portadores del
sindrome Post polio y Fibromialgia, que se
encuentren en las comunidades rurales e indigenas
del territorio del pais.

La Asociacién Post polio Litaff A. C., y en lo particular,
Octaviano Garcia Cedillo, agradecemos la oportunidad,
gue tenemos para expresar nuestras ideas y demandar que
nuestras necesidades que en materia de salud sean
escuchadas y atendidas.

Sélo esperamos que dichas consideraciones y demandas,
sean escuchadas y atendidas y que el estado mexicano nos
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informe si proceden, si no proceden, y cual es la
alternativa, pero no el sexenio entrante o en el 2012, si
bien no es fécil, no es para guardar en el cajon todo este
trabajo.

Recuerdo una frase del Licenciado Don Gilberto Rincén
Gallardo que expresé en su discurso de inauguracion de
este magno evento: “Que los demés paises no hablen de
México y digan que somos Candil de la calle y oscuridad
de nuestra casa”, al referirse a la firma de ratificacion de
la convencién del protocolo.

Soélo agrego a estas palabras: En muchas materias, la
dilacion para el avance del trabajo legislativo, no esta en
que color de bandera resalta mas, sino en quién tendré el
mayor botin como saldo y los afectados seguimos siendo
los mismos, me pregunto: ¢Quién o quiénes fueron los
beneficiarios del trabajo de la pasada administracién del
cambio? Sélo un grupo reducido de personas con
discapacidad se enteraron del trabajo que el estado hacia
en pro de las personas con discapacidad, y que quedo en
proyectos y planeaciones, 0 acaso quizas, sea yo muy

/\\ eorto de vista para observar “todo” 1o logrado por los
’ ! epcam ) re{er@Nnas con

discapacidad en la administracion anterior.

AV 4 Hoy m)gu 0s aP%moncurrir alas
conclusio anélisis de e aJ0S no dejemos en

| @ nuéstro pafs, que lafrase del Ligenciado Rincon
allardo 'nosea una‘realidad ahora'si.

Les urgimos a que resuelvan en lo inmediato, a algunos de
nosotros, no nos queda mucho tiempo, el que nos quede:
Seguiremos insistiendo en una Clinica para atender las
consecuencias de nuestra ya de por si no grata
discapacidad.
Finalmente, que se difunda prolijamente en los espacios
de difusion pertinentes y que sean mensajes con respeto y
no discriminatorios, como los que se han difundido con
respecto de los afectados por mielomeningocele; que no
pase como lo que ha pasado con los logros de la pasada
administracion en materia de representacion de personas
con discapacidad, de lo que no sabemos casi nada, y en el
casi solo sabemos los nombres de unos cuantos, que
trabajaron en esa oficina.
Por su atencion gracias

Lic. Octaviano Garcia Cedillo.

Lic. E. Liliana Marasco Garrido
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