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INTRODUCCION

Tanto las ciencias médicas como las sociales, a través de los afios, se han conjuntado
para la busqueda del bien comun en cuestién de salud, ejemplo de ello son los actuales
programas nacionales de salud, y que abarcan varias afecciones ya identificadas en la
sociedad mexicana, con esto nos damos cuenta que esta situacién ya no es asunto de
unos cuantos sino una necesidad de cubrir varias aristas que van desde la educacion y
cultura hasta la econdémica y politica — social.

Caminar por las calles y observar personas ahora nombradas con capacidades diferentes,
desde recién nacidos hasta tercera edad, provoca cierto halo de impotencia, de no poder
ayudar y mas aun de no saber como ayudar; ver a nifios en sillas de ruedas que acuden
a la escuela sin perder el entusiasmo de cada dia, tratando de ser aceptados por sus
companferos, esforzandose por cubrir los requisitos escolares determinados por la
Secretaria de Educacion Publica para obtener su certificado de educacion primaria.

Desarrollarse en una sociedad que los discrimina, nos hace pensar en los mitos creados
en torno hacia la gente con capacidades diferentes (mal humor, agresion, inadaptados
sociales), y por ende a las personas que presentan algunas de las distintas distrofias
musculares que impiden un tratamiento oportuno y adecuado, dificultandoles Ila
integracién con su entorno social, motivo por el cual se busca fomentar la creacion de
una cultura mas solidaria y dispuesta para ayudar al préjimo.

Por lo anteriormente expuesto, en el presente trabajo de investigacién mostramos no sélo
la problematica que enfrentan las personas que padecen alguna discapacidad, sino
también presentamos una propuesta de lo que la propaganda civica puede apoyar como
herramienta de importancia nada soslayable, para reeducar y concientizar a la sociedad
en general para combatir la discriminacion que existe dentro de este grupo de personas.

Para ello tomamos como objeto de estudio a los menores de edad Corral Checa, gemelos
que finalizaron la educacién primaria y que padecen la discapacidad denominada Distrofia
Muscular, los derechos de estos nifios fueron delegados por sus padres a terceras
personas, motivo por el cual nace la inquietud de crear una campafa que ayude a
concientizar a la sociedad en general respecto a este padecimiento.

A pesar de que existen diversos tipos de discapacidad nos avocaremos a las llamadas
Distrofias Musculares, las cuales son una enfermedad crénica degenerativa que deteriora
los musculos del cuerpo humano, y que se esta presentando con mayor frecuencia entre
la poblacién mexicana; desafortunadamente no existe en la actualidad un tratamiento para
Su prevencion o recuperacion.

En México son pocas las Instituciones especializadas que existen para ayudar a este tipo
de personas, una de ellas es la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A. C.,
institucion no lucrativa que tiene como principal finalidad apoyar a las personas con
enfermedades neuromusculares, principalmente las Distrofias Musculares; ésta



Asociacion genera recursos humanos y financieros por lo que es una organizacion civil de
colaboracion voluntaria.

Algunos de los objetivos que se trazaron para esta tesis fueron: incrementar la
informacién sobre esta enfermedad a la poblacién asistente a la escuela primaria en la
que se realizé dicha investigacion, especialmente a los padres de familia, educadores y
comunicadores sociales; asi como coadyuvar las formas de investigacion de esta
enfermedad y la manera mas adecuada de condescender con las personas que tienen
este padecimiento que ataca mayoritariamente a los infantes.

Recordemos que una campafia social como la aqui propuesta pretende informar,
sensibilizar e incentivar a los individuos para que abandonen las actitudes pasivas y
apaticas, para que asuman una actitud de cambio y de accidon que contribuya
verdaderamente a prevenir y solucionar los problemas de salud que afecta a nuestra
poblacion, dando como resultado final la aceptacion de los discapacitados ya existentes.

Una vez expuestos los lineamientos generales de esta tesis, explicaremos brevemente el
contenido de los cuatro capitulos de que consta:

En el primero, se retoma el concepto de publicidad genérica, para luego establecer las
diferencias entre publicidad comercial, publicidad social y propaganda civica. En este
apartado se hara mencion de los diferentes tipos de propaganda (de guerra, de agitacion)
y por otro lado, la propaganda civica.

No debemos pasar por alto que unos de los derechos contemplados en la Constitucién
Politica de los Estados Unidos Mexicanos esta contemplado en el articulo 4°, y es la de
otorgar el derecho a toda persona a la proteccion de la salud, asi como establecer
salubridad general conforme a lo que dispone la fraccién XVI del articulo 73 de esta
constitucion.

El articulo constitucional antes citado tiene como compromiso una transformacién social
encaminada a crear una sociedad cada vez mas igualitaria en la que tengan gran
importancia las ideas, valores y acciones; el desafio es crear un programa de accion
social, el cual muestre el resultado de los diversos analisis académicos y politicos del pais
que vayan encaminados a aportar nuevos paradigmas para trazar las lineas conductoras
hacia un bienestar y calidad de vida para los ciudadanos mexicanos.

Todos estos aspectos legales, asi como los relacionados con la asistencia social en
México, seran abordados en el segundo capitulo de este trabajo; es importante destacar
que cuando el estado no responde favorablemente a las peticiones, se conforman
organizaciones civiles las que son dirigidas por organizaciones nacionales,
internacionales, privadas 06 religiosas sin ningun sesgo politico, unicamente los une la
problematica existente y su necesidad de crear nuevos modelos encaminados a acciones
filantrépicas para atender sus necesidades.
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Es necesario mencionar que el compromiso del Estado para la sociedad en cuanto a la
asistencia social en México, surge con la creacion de la Secretaria de la Asistencia Social
en 1936 con el general Lazaro Cardenas, quien instauro las normar juridicas para
proteger a los grupos sociales mas vulnerables, dando asi la seguridad que la sociedad
demandaba, para lo cual crearon dos grandes propuestas: Instituciones fuertes vy
Reduccion de Enfermedades, y por ende la mortalidad disminuyo.

El proceso de creacion de Organizaciones no gubernamentales a nivel mundial es real,
dando como resultado un proceso de ajuste social, los cuales tratan de amortiguar la
crisis econémica de las familias de paises subdesarrollados, México no esta exento a
estas situaciones, muestra de ello es la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C.
quien cumple esta labor en nuestro pais.

En el capitulo lll se abordan las generalidades de la Asociacion Mexicana de la Distrofia
Muscular A.C.; asi como quien es, que hace, como lo hace y para que lo hace.

El valor entendido que existe entre la Asociacion y el Instituto Nacional de Rehabilitacion,
ha permitido proporcionar las técnicas y procedimientos médicos necesarios al servicio de
las familias de bajos recursos econémicos, y asi, puedan contar con la atencién oportuna
que eleve el nivel de vida del paciente.

Por ultimo, el cuarto capitulo constituira la propuesta especifica de propaganda civica para
la distrofia muscular, nombrada “Reconoce sus habilidades, porque... jsomos parte de
su vida;j”.

La estrategia utilizada para la propaganda informativa marca el objetivo y caracteristicas
de la campafa, sin dejar de lado al publico objetivo. Los datos del diagnostico muestran
una metodologia de investigacion tomando como personas de estudio a sujetos
voluntarios.

Debemos sefalar que los capitulos Il y Il implicaron un gran esfuerzo de acopio de
informacién documental del trabajo de investigacion periodistica, asi como detectar y
compilar estudios médicos para documentar y fundamentar la propuesta comunicativa del
capitulo IV.

Uno de los grandes retos que tuvieron que superarse para llevar a cabo esta tesis,
consistid en investigar, documentar y redactar un texto accesible para el publico - lector
que, obviamente, no es especialista en el area de la medicina, igual situacién que
comparte el autor del presente trabajo académico.
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Consideremos que este esfuerzo sera de interés para comunicadores, comunicélogos,
meédicos y trabajadores sociales, pero de una manera muy especial esta dedicado a
quienes padecen esta grave enfermedad y a sus familiares.
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CAPITULO 1

1. CAMPANA DE PROPAGANDA CiVICA

Para lograr el objetivo de la presente tesis es necesario ilustrar sobre los puntos
importantes de publicidad, publicidad social, la propaganda y sus variaciones, entre ellas
la civica.

1.1- PUBLICIDAD COMERCIAL

A principios del siglo XX Albert Lasker fue considerado el padre de la publicidad moderna,
ademas de que era propietario de la agencia publicitaria Sunkist Lord & Thomas
(predecesor de Foote, Cone & Belding), Lasker definié a la publicidad como parte de
vender utilizando materiales impresos, basado en las razones o motivos de la compra.

Actualmente existen abundantes definiciones de la publicidad; los periodistas podrian
definirla como un proceso de comunicacion, de relaciones publicas o de persuasion; los
hombres de negocios ven en ella un proceso de marketing; los economistas y socidlogos
tienden a concentrarse en su importancia econdmica social o ética y algunos
consumidores podrian definirla simplemente como un mal necesario.

Todas estas caracterizaciones han de tenerse en cuenta, pero por ahora utilizaremos la
siguiente definicion funcional:

Publicidad: es una comunicacién estructurada y compuesta, no personalizada de la
informacién que generalmente pagan patrocinadores identificados, que son de indole
persuasiva, se refiere a productos (bienes, servicios e ideas) y se difunden a través de
diversos medios.

La publicidad es un tipo de comunicacién. Es una forma estructurada de la comunicacion
aplicada, que tiene elementos verbales y no verbales que estan compuestos para llenar
un espacio determinado y formatos temporales que controla el patrocinador. La
publicidad normalmente esta dirigida a grupos de personas y no a individuos. Por tanto,
es impersonal o masiva. Los grupos pueden estar formados por consumidores. Desde
luego que la publicidad busca ser persuasiva, conquistar seguidores de un producto,
servicio o ideas.

La publicidad nos llega a través de un canal de la comunicaciéon llamado medio. Un
medio es cualquier vehiculo pagado con el cual se presenta un anuncio a la audiencia
meta. Asi tenemos publicidad radiofénica, publicidad televisiva y de prensa, revistas y
espectaculares para transmitir sus mensajes. '’

Gracias a la tecnologia moderna, hoy en el 2007 se puede llegar eficientemente por
medios dirigibles entre ellos el correo directo y medios interactivos por ejemplo, World
Wide Web, para localizar su audiencia los anunciantes también emplean otros medios no

' Arens, William F. Publicidad, Pag. 8



tradicionales cada vez mas numerosos. Carritos de compras, dirigibles y DVD, asi como
espectaculares que vemos en las avenidas de nuestra gran ciudad.

Ante todo, la publicidad es comunicacién, una forma especial de ella. McCann-Erickson,
sefala que la publicidad es: “La verdad bien dicha”. Ello significa que los anunciantes y
los publicistas que contratan trabajan como equipo para descubrir y aplicar los mejores
métodos posibles para relatarle al mercado su historia en forma veraz pero creativa. “No
tendran éxito si no conocen los elementos del proceso comunicativo de la publicidad, el
cual nace del proceso basico de la comunicacién humana”. ?

Eulalio Ferrer en su texto “La publicidad, textos y conceptos”, nos da a conocer
doscientas definiciones mundiales de publicidad tratando de ofrecer un sentido
autocritico. Y siguiendo ese concepto, en las lineas siguientes ofrezco doce definiciones,
las cuales en algunos casos los autores hacen la separacion oportuna de lo que es
publicidad y propaganda.

1.-Para Campos Urbano. La publicidad es una comunicacién de masas. Medio, receptor y
mensaje... La publicidad, concebida como la brujula de navegar para las nuevas
condiciones, adquiere pronto tres usos insustituibles: informa sobre cosas que pueden
adquirirse para emplear durante el tiempo libre (esquiar, pescar, o pilotear una avioneta);
sobre cosas que distinguen al comprador en cuanto a refinamiento (desde la marca de
cigarrilos a la de un automovil) y sobre cosas que ahorran tiempo (aparatos
electrodomésticos). ®

2.- Por su parte Casas Santasusana, Enrique dice: Que la publicidad en si, podriamos
definirla diciendo que “es la ciencia-arte que da a conocer empresas, articulos, ideas y
servicios, y, a través de su accion variada llega a crear la necesidad en las personas que
puedan utilizarlos”. Es ciencia, porque hay que ajustarse a una serie de normas, a una
técnica, bastante compleja, por la gran variedad de aspectos que puedan influir en el éxito
o en el fracaso; es arte, porque en la manifestacion artistica de los anuncios es donde
se encuentra la posibilidad de llamar la atencién vy atraer. *

3.-Colley, Russell H. (Estados Unidos). La publicidad es comunicacién en masa, pagada,
teniendo como ultimo propdsito trasmitir informacion, crea una actitud a inducir una
accion beneficiosa para el anunciante generalmente la venta de un producto o servicio.
La publicidad tiene o no éxito, segun lo bien o mal que comunique la informacion vy las
actitudes deseadas a la gente apropiada, en el momento apropiado y a un costo
apropiado.®

4.-Como, Julio A. (Argentina). Publicidad es la misma técnica psicolégica de la
propaganda, pero aplicada a objetos mercantiles, difusién de bienes de consumo, con
proposito de ganancias.®

% |dem. Pag.8
® Ferrer, Rodriguez Eulalio. La publicidad, Textos y conceptos, Pag.106.
* |dem.pag.106.

® |dem.Pag.108.
® |dem.Pag.108.



5.-Comunidad Iberoamericana de la Comunicacion (Argentina). La publicidad es una
forma de la comunicacién. Esta englobada en toda la actividad humana, orientada a
informar, a trasmitir iniciativas, a manifestar ideas. La comunicacion, cuando es libre, es
decir, cuando no esta especializada vy orientada en un solo sentido, enriquece a los
hombres, los hace libres, robustece el concepto dandole el contenido que se propone una
sociedad abierta. La publicidad llena un doble propdsito: informa al consumidor, cuando
su mensaje es comercial y orienta a la ciudadania cuando ese mensaje se propone, por
medio de la persuasion, y cambia habitos de vida. La publicidad es orientadora del
comportamiento social.’

6.-Elias Paullada, Augusto (México).La primordial tarea de la publicidad es vender. No
existe ningun otro procedimiento mas directo, mas rapido y mas econdémico de informar
y persuadir a un mayor numero de personas que la publicidad, la publicidad crea nuevos
mercados; la publicidad baja los costos de los productos de consumo masivo.?

7.- Fueyo, Jesus (Espana). La propaganda busca la formacién de las convicciones
profundas, mientras que la publicidad busca la formacién de las actitudes efimeras, que
se resuelven con un gesto simple, minimo, agotado en el instante que se llama a
comprar.®

8.-Hunter, Tomas S. (Estados Unidos). La publicidad no es una ciencia, sino un arte;
algunos la consideran una habilidad. Los términos publicidad y propaganda casi son
sinénimos: ambos emplean técnicas similares; sus principios basicos son idénticos. Su
mira es despertar interés e influir, convencer y provocar accion; sea comercial, espiritual
o politica la meta.™

9.-lbos, Carlos F. (Argentina). Técnica de comunicacion masiva. Para algunos la
publicidad es la etapa de la propaganda en que el mensaje llega al publico a través de los
medios. Para otros, publicidad y propaganda son sinénimas. Para otros mas, la
publicidad promueve ventas de productos o servicios. Mientras que la propaganda solo
promueve ideologias politicas o religiosas, para mi, la publicidad da a conocer hechos.

Mientras que la propaganda es una fuerza universal, vital, teldrica; como gravitacion o la
electricidad. Mas antigua que el hombre, puesto que antes que éste lo conociese ya la
naturaleza la utilizaba a sus fines esenciales: la propagacion de las especies. Y si no qué
otra cosa son el canto de las aves, su policromo plumaje, el perfume y colorido de las
flores que atrae a los insectos para llevar a otras flores el polen fecundante; la luz en los
animales fosforescentes; las ondas y microondas que intercomunican a los insectos; la
voz imperativa del macho o la belleza subyugante de las hembras, segun las especies,
¢,no son mensajes dirigidos a ancestrales motivaciones para aproximar los seres vivos y
perpetuar las especies?. El hombre aun no inventa medios nuevos. La propaganda-de
propagar, multiplica-genera conductas porque informa, encomia (discurso oficial o pieza
de la escritura, alabando a alguien), repite y por ello convence, persuade y sugestiona."’

7. ldem. Pag.108.
8. Idem. Pag.111.
9. Idem. Pag.113.

10. Idem. P4g.116.
11. |dem. Pag.116.



10.-Mesa, Antonio R. (Argentina). Hacer publicidad es dar estado publico a alguna cosa.
Hacer propaganda es extender y difundir la publicidad con un sentido de intencién
definidos, elogiar sus méritos, precolonizar su superioridad o necesidad... La propaganda
es aliento que anima el impulso creador; soplo que aviva el fuego de la industria; estimulo
que acelera la distribucion y el intercambio, mecanismo que acrece las comodidades y la
eficiencia, impetu que aumenta la velocidad del progreso; movimiento que impide la
cristalizacion de las costumbres; esfuerzo que concurre al perfeccionamiento del lenguaje
y universidad a cuyas clases asiste todo el mundo.™

11.-Orduz Ledn, Alvaro (Colombia). Publicidad es divulgacién pagada y promocién sobre
ideas, productos o servicios por diferentes medios, bajo la responsabilidad de un
anunciante identificado. Aunque, frecuentemente, propaganda suele aplicarse como
sinbnimo de publicidad, este vocablo se refiere mas concretamente a la difusién
proselitista de ideas, credos y doctrinas.™

12.-UNESCO (1978). La publicidad es esencialmente una actividad de comunicacion, que
toma parte del proceso y del sistema de comunicacién, que forma parte del proceso y del
sistema de comunicacion, y que apunta a promover la venta de un articulo, producto
servicio, a fomentar una idea o lograr cualquier otro efecto que desee conseguir el
anunciante."

El objetivo principal de la publicidad es dar a conocer a los consumidores y compradores
la existencia de un bien o servicio, asi como sus caracteristicas y ventajas sobre los
demas en su tipo.

La publicidad puede ser utilizada en dos diferentes ambitos: el comercial y el social. En el
comercial se busca persuadir a una persona para que adquiera un producto. Y en la
publicidad social se busca un cambio de actitud de las personas.

De las definiciones aqui presentadas la mas completa, sencilla y facil de entender es la
presentada por Fueyo, Jesus, quien divide acertadamente la propaganda y la publicidad,
aseverando lo siguiente: La propaganda busca la formacion de las convicciones
profundas, mientras que la publicidad busca la formacion de las actitudes efimeras, que
se resuelven con un gesto simple, minimo, agotado en el instante que se llama a comprar.
Motivo por el cual esta definicidn sera la que utilizaré en el siguiente trabajo.

12. |dem. P4g.120.
13 Idem. Pag. 121.

14 Idem. Pag. 127.



1.2.1 PUBLICIDAD SOCIAL

La Primera Guerra Mundial fue el movimiento que utilizd, por primera vez en el mundo, a
la publicidad como un instrumento de accion social directa. Las agencias de publicidad
pasaron de vender bienes de consumo a despertar el sentimiento patriético, vendiendo
bonos del gobierno, fomentando la conservacion, y promoviendo una variedad de otras
actividades relativas a la guerra. Una de las mayores agencias de la época, N,W, Ayer &
Sons, preparo y coloco anuncios para las tres primera campafas de Liberty Loan y dond
muchas de sus comisiones a la campana.

Pronto estos esfuerzos de agencias individuales fueron coordinados por la Divisiéon of
Advertising of the Committee of Public Information, una oficina de propaganda del
gobierno durante la Primera Guerra Mundial. Esta experiencia en los tiempos de guerra
convencié a la gente de que la publicidad podia ser una herramienta util para comunicar
ideas asi como para vender productos.’

En noviembre de 1941, en una reunion de ejecutivos de la publicidad, James Webb
Young de la agencia de publicidad J. Walter Thompson sugirié la idea de un uso mas
grande de la publicidad para propdsitos sociales, politicos y filantrépicos que ayudara
enormemente a quitar el disgusto por la publicidad que existe ahora. Con el ataque
japonés a Pearl Harbor tres semanas mas tarde, la industria de la publicidad comenzo
esta mision al principio de la Segunda Guerra Mundial.'

El éxito de la publicidad durante la guerra hizo que el presidente Franklin Roosevelt
urgiera la continuidad de la organizacién durante los tiempos de paz como consejo de
publicidad. Hoy en dia el Consejo produce mas de 35 campanas al afio y van desde
asuntos ambientales, preocupaciones educativas, conservacion de la familia vy
promociones contra el alcohol.

En el aspecto social se busca que la gente apoye una causa importante como son los
temas de salud, donaciones y adopciones, entre otros.

La publicidad social o el marketing social surgieron como una rama de la administracion,
el cual busca que la gente o el publico objetivo cambien ciertos habitos y conductas que
de alguna manera afectan a su vida y a la de la sociedad en general, este tipo de
marketing social se desarrollé a consecuencia de la gran demanda por parte de grupos de
individuos que buscan el apoyo y erradicacién de causas que atafien a toda una sociedad;
aspecto que Miguel Angel Moliner considera como un sintoma del grado de evolucién o
modernidad de un pais o region."”

Del texto Marketing Social de Moliner Tena, les presento un resumen, mostrando la
siguiente clasificacion de publicidad social, la cual es, una extension de marketing que
utiliza todos los principios de éste, para el desarrollo de sus campafias:

1. Como su fin es netamente social, se deben analizar siempre las necesidades y
motivaciones de los publicos que tendran algo que ver con las campafas.
2. Toda campana social debe estar consciente de ser justa y beneficiar a la sociedad.

15 Kleppner, Publicidade, Pag.18
16 Kleppner. Op. Cit. Pag.21
17 Moliner Tena, Miguel Angel.Marketing Social, Pag.38




3. Su objetivo es el estudio de la relacién de intercambio, donde el producto se
trasforma en una idea o causa social.

4. Disefia campafas donde se motiva a determinados grupos objetivos a cambiar de
habitos o conductas en pro de su beneficio.

5. La respuesta del publico meta a las campafas sociales es voluntaria, por lo que
sus valores y creencias a veces son un fuerte obstaculo que vencer.

Con las definiciones expuestas anteriormente entre publicidad comercial,

publicidad

social, y propaganda-civil, presentamos el siguiente cuadro elaborado con la informacién
referida anteriormente que muestra algunas de sus principales diferencias:

Publicidad comercial

Publicidad social

Propaganda civil

1.- Lucrativa.

Puede ser lucrativa o no.

No es lucrativa.

2.-El resultado o respuesta
es a corto plazo.

Es a corto plazo.

Es a corto plazo.

3.-El objetivo final es vender.

El objetivo final es el cambio
de actitud.

Crea compromiso social y
cambio de actitud.

4.-Cuenta con presupuesto
holgado.

Poco presupuesto.

Puede tener poco o nada de
presupuesto, en muchos de
los casos los integrantes del
movimiento o agrupacién
realizan dicha campana.

5.-Crea necesidades de un
bien o servicios.

Su mercado objetivo
generalmente estd mas
negativamente predispuesto
a adoptar el comportamiento
deseado.

Surge ante la necesidad
social.

6.-El bien o servicio ofrecido
es tangible.

Lo ofrecido es intangible.

Ofrece cambio de actitud o
mejoramiento en la calidad
de vida.

7 .- El valor es monetario

El valor es la adopcion de lo
ofrecido, resultado del
esfuerzo y conocimiento.

Fortalece valores sociales
positivos.

8.-El resultado es facilmente
cuantificable.

El resultado no es facilmente
cuantificable.

El resultado es crear nuevos
paradigmas para ser
integrados a la sociedad, ya
que la propaganda es una
herramienta de la
comunicacion social, la cual
difunde aspectos que daran
mejor calidad de vida al ser
humano de un pueblo,
nacién o grupo social.




1.2.2 PROPAGANDA

El termino propaganda en su principio etimolégico es propagar, tomada del latin
propagare, que significa reproduccion, expansion, diseminacion, multiplicacion rapida.

Hay historiadores que remontan los usos iniciales de lo que muchos siglos después se
conoceria con el nombre de propaganda, aproximadamente tres milenios antes del
cristianismo, con la circulacion de Pekin “La Gaceta del Imperio Chino”. Otros atribuyen al
mandarin Fuh-Tsien-720 a. de C.- ser el creador de este oficio, al divulgar que la
repeticion es la base del conocimiento, incluso si este es falso.

Algunos estudiosos, encabezados por el escritor ingles Talbot Mundy, piensa que el
verdadero origen de la propaganda debe buscarse en la leyenda hindu de “Los Nueve
Desconocidos”, que data del afo 273 a. de C., entre los nueve libros que la integran, el
primero estaria dedicado al fundamento de la materia, revelando que todas la ciencias,
la mas peligrosa es la del control del pensamiento de las multitudes, pues es la que
permite gobernar el mundo entero. '

Como lo expresa Edmundo Llaca en su libro Teoria y Practica de la propaganda, en
donde cita a Doob Leonard quien enuncia que el concepto de propaganda: “Es el intento
para afectar las personalidades y para controlar la conducta de los individuos hacia fines
g:gonsiderados no cientificos o de dudoso valor en una sociedad, en un tiempo particular”.

Guy Durandin en su texto original “Les mensonges en propagande et en publicité”,
apunta que el papel de la propaganda y la publicidad es modificar la conducta de las
personas a través de la persuasion; a la propaganda y la publicidad les da un tratamiento
simultaneo, y ello es por las siguientes razones:

» Los ambitos de aplicacion de la propaganda y la publicidad, son en principio
diferentes, normalmente, se habla de publicidad cuando se trata del terreno
comercial, y de propaganda cuando se trata de problemas de orden politico o de
interés general; ambas tienen el mismo fin, que es modificar la conducta de las
personas.

» Prestan sus métodos mutuamente: estudios previos de mercado y la adaptacion
de los argumentos a los diferentes sectores de la poblacion distinguida, a quien los
publicistas llaman “blanco”.

Estas dos razones pueden hacer camparfias medibles.

El acercamiento entre propaganda y publicidad queda ilustrado actualmente por la
expresion “marketing electoral” y otra mas general “marketing politico”, entendamos como
marketing el vocablo inglés que significa “estudio de mercado”; sin embargo, para efectos
didacticos, esta nocion resulta insuficiente y puede ampliarse echando mano de las
multiples definiciones que de la mercadotecnia se han emitido, partiendo de la base de

18 Ferrer Rodriguez, Eulalio. Por el acho mundo de la propaganda politica,Pag. 3.
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que la teoria acepta generalmente a ambos términos (marketing y mercadotecnia), como
analogos e incluso como sinénimos. %°

Las primeras piezas de propaganda datan de los afios que precedieron a la Segunda
Guerra Mundial, teniendo como protagonista a Hitler y su propaganda, de lo cual
podemos dar fe por el gran acervo existente en estos momentos sobre el tema, al tener
acceso documental a la propaganda generada por los aliados de ese movimiento, nos da
como resultado el ascenso del nazismo a las esfera del poder de una nacién, resultado de
los efectos de la propaganda.

La propaganda y la publicidad no se entienden, y no se les puede separar de sus
contenidos: doctrina o programa en lo que respecta a la propaganda politica, productos
en lo concerniente a la publicidad. Es evidente, por ejemplo que la propaganda de un
régimen totalitario no atendera a los mismos escrupulos que le da un pais que se
considera democratico (véase el ejemplo de la Cuba de Fidel Castro).

El papel de la propaganda y la publicidad es ejercer una influencia sobre los individuos y
grupos a los que se dirigen: por ejemplo, en materia de propaganda, conseguir que se
vote por un candidato, lograr adhesion a un partido, despertar ardor para el combate, en
publicidad hacer comprar un producto, obtener una suscripcion.

Ahora bien nuestras decisiones y nuestra conducta estan determinadas por dos grandes
clases de factores: nuestros deseos y la informacidon con que contamos en lo referente a
los medios adecuados para cumplir estos deseos.

Hemos hecho una distincidon ente los anunciantes y los publicitarios, y también podriamos
hacer algunas, en propaganda, entre los emisores, es decir, los gobernantes o los
partidos politicos, y los especialistas que la elaboran practicamente. Pero hasta una fecha
reciente los propagandistas se hallaban bajo una dependencia mas estrecha de los
responsables politicos que los publicitarios lo estan de los anunciantes. La publicidad
constituye una profesion auténoma, la propaganda no, ademas en los partidos politicos, la
propaganda es hecha por parte de los propios militantes.?’

La propaganda se define como el conjunto de técnicas concurrentes aplicadas con el
empleo o no de medios de comunicacion colectiva para hacer conocer en forma publica
una idea, doctrina o religion con fines no comerciales.?

Para Gonzalez Llaca: “Propaganda es un conjunto de métodos basados principalmente en
las materia de la comunicacion, la psicologia, la sociologia y la antropologia cultural. Que
tiene por objeto influir a un grupo humano, con la intencién de que adopte la opinidn

politica de una clase social, adopcion que se refleje en un determinada conducta”. %

Kimball Young define la propaganda “como el uso mas o menos deliberado, planeado y
sistematico de simbolos, principalmente mediante la sugestion y otras técnicas
psicolégicas conexas, con el propdsito en primer lugar, de alterar y controlar las

20 Garritz Alcala Josu, Campos Gordoa Maria del Rocio. Tesis: ;Es el candidato a la presidencia un producto a vender?,
El marketing politico en la elecciones federales de 1994 en México, Universidad Anahuac, 1997, Pag. 74.
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opiniones, ideas y valores, y en ultimo término, de modificar la accion manifiesta segun
ciertas lineas predeterminadas” %

Horacio Guajardo, cuando aborda el tema de propaganda, la define citando a Vilaliano
Rovigetti, quien dice: “los objetivos de la propaganda moderna no son modificar ideas o
posiciones doctrinarias, sino fundamentalmente hacer asumir al hombre una actitud y un
comportamiento en el plano operativo. No se trata de adherir a las personas
intelectualmente a una doctrina, sino de complementarlas emotivamente, en un proceso
activo, en una accién concreta”®®

A. Benati explica que la “propaganda en todas sus formas, tiene el objeto de suscitar en el
publico el interés en torno a los hechos, problemas, ideas que tienen relacion con la vida
de la comunidad e influir mediante la palabra, la escritura o mediante la vision directa de
las cosas sobre el espiritu para inducirle a pensar y obrar con arreglo a modo querido por
el propagandista. La propaganda es, por tanto, una técnica persuasiva que se dirige a una
comunidad, es decir a un conjunto de personas con el objeto de obtener el consenso del

mayor nimero posibles de ellas a una determinada tesis”. %°

En la Enciclopedia de las Ciencias Sociales la definicion ofrecida es: “conjunto de actos
por los que se da a conocer una cosa, un ideal, algo personal, etc., con el fin de crear una
imagen favorable y obtener adeptos”.?’

Para Antonio Menéndez, “la propaganda tiene por meta esencial, aunque no Unica, la
creacion de actitudes de parte de los sectores mas vastos de un cuerpo social, hacia una

ideologia, doctrina o sistema filoséfico, ético, social, economico”.?

Como podemos constatar existen infinidad de definiciones de este concepto e incluso las
aportaciones de los tedricos dan a conocer sus puntos de vista sin dejar de lado que es
un instrumento de difusién y de manipulacién, por lo cual concluimos que cualquier medio
de difusién es propicio para hacer propaganda, es una forma de comunicacion que busca
dar a conocer ideas y no bienes tangibles o principios, teniendo como fin, promover un
cambio de actitud y de forma de vida.

En nuestro pais la propaganda ha sido socorrida por la Secretaria de Salud en casos
como las campafas de vacunacion es ejemplificadora. Durante un par de décadas el
resultado ha sido positivo. Otro ejemplo nuevo que caracteriza actualmente al gobierno en
turno a través de la misma Secretaria. Es la campafa del Seguro Popular donde en los
proximos afos se cubrird a 48 millones de mexicanos que carecen de seguridad social,
con ello lograra al fin, que todas las personas puedan ejercer por igual el derecho que
consagra la Constitucion a la proteccion de la salud, y es popular porque va dirigido al
pueblo, gg las familias mas pobres que han quedado excluidas del Seguro Social y del
ISSSTE.

2 Young, Kimball. La opinion publica y la propaganda. Pag. 201.
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Siguiendo los modelos innovadores de hacer propaganda, es la que encontramos en la
Gaceta de Comunicacion Interna de la Secretaria de Salud del mes de agosto de 2004,
donde el doctor Antonio Marin Lépez, Director General del Centro Nacional de la
Transfusion Sanguinea de la Secretaria de Salud, comenta con gusto que se pudiera
incluir ugoapartado sobre cultura de donacién de sangre voluntaria en los libros de texto
gratuito.

Lo anterior obedece a que tienen detectado el problema, la gente no dona sangre por
varios mitos, a lo que el médico especialista comenta lo siguiente: “Donar sangre no
engorda, no causa sintomas adversos como anemia o desmayo, ni tampoco representa
riesgo de enfermedades, ya que su disposicion se lleva a cabo con la maxima seguridad”,
concluyé el Doctor Marin Lépez.*’

1.2.3 TIPOS DE PROPAGANDA

Edmundo Gonzalez Llaca en su libro Teoria y Practica de la propaganda hace una
clasificacion de ésta de acuerdo a los objetivos a cubrir.

CONTRAPROPAGANDA.

Se trata de neutralizar, desacreditar o ridiculizar las campafas opuestas, para después
influir las opiniones y actitudes de los ciudadanos en favor de quienes hacen
contrapropaganda. Para ello, sefiala la fragilidad de los adversarios y se recurre a sus
campanas para intentar utilizarlas a su favor.

Propaganda de guerra.

En la practica, ésta trata de fortalecer la legitimidad de la causa bélica y aumentar el
espiritu de lucha en las personas de una nacion; por otra parte se envia propaganda al
enemigo para debilitar la confianza de la poblacién en su propio pais. Asi mismo, trata de
fomentar simpatias entre paises que no participan en el conflicto.

Propaganda de agitacion.

Se hace patente el descontento y lo explota en busca de la subversion del cambio.
Generalmente, es utilizada por la oposicidon, que encuentra los puntos mas danados del
régimen en turno y se dedica a sacar jugo de ello utilizandolos como armas a su favor.
Lenin, maximo propagandista de agitacion plantea que para el buen ejercicio de este tipo
de propaganda, “se deben organizar denuncias politicas que abarquen todos los
terrenos, ya que la conciencia politica de las masas no pueden educarse de otra

manera”.*
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Propaganda negra.

Su caracteristica consiste en la manera premeditada de lanzar los mensajes,
escondiendo su origen, y al mismo tiempo ocultando sus objetivos, siendo su blanco de
estos mensajes el publico. Este tipo de operar se utiliza para lanzar la propaganda
abierta.

Propaganda electoral.

La personalizacion es la principal acciéon de esta propaganda que gira alrededor del
personaje que persigue el poder. Para tener éxito es necesario ser patrocinado por un
6rgano cuyas redes sean amplias de manera que la propaganda llegue de manera global
a la mayor cantidad de lugares y sea conocida por todos.

Propaganda de integracion.

El modelo de propaganda definido en este apartado es el que mas se utiliza en la
actualidad, tiene como legitimador el poder publico a través de aglutinar los elementos
del cuerpo social bajo la conviccion de que los valores, las creencias, los habitos, las
instituciones, los hombres del sistema politico, son los que mejor corresponden a la
sociedad. Es la propaganda del gobierno y de los grupos que se encuentran beneficiados
por el estado de cosas vigentes. 3

Algunos de los elementos utilizados son los simbolos patrios, el objetivo es enaltecer el
nacionalismo de todos y crear sentimientos de cohesién social.

Gonzalez Llaca dentro de este tipo de propaganda hace un subgénero: la propaganda
civica.

Propaganda civica.

Se considera como la mas pura de las propagandas, porque no busca una adhesién
politica, ni religiosa, sino que, a través de ella, se hace un llamado a la responsabilidad de
los ciudadanos y se demanda su atencién hacia todo lo que sea de interés para ello. Su
espacio para actuar es diverso; los mensajes pueden ser politicos, nacionalistas, en torno
a la educacion, sobre salud, seguridad social, y responsabilidad ciudadana.

Las clasificaciones vy definiciones sobre propaganda nos acerca mas a entender este
proceso de comunicacion, y asi poder hacer uso asertivo en la practica, sin dejar de
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pensar en ella como una forma de comunicaciéon donde intervienen claramente los
elementos ya conocidos: mensaje, receptor y canal.

Siguiendo con este apartado, recordemos los 7 artificios mas utilizados por la propaganda
segun Blake y Haroldsen, aplicados a las pasadas camparfias presidenciales en México
(2006):

1).- Dar un mal nombre. Se impregna alguna idea con una carga negativa, para que
rechacemos alguien o algo sin examinar la informacion pertinente. Ejemplo: “Lopez
Obrador es un populista” (connotacion negativa en México, pues remite a las épocas de
despilfarro econémico del gobierno en turno, seguido por un periodo de crisis e
inestabilidad).

2).- Transferencia. Consiste en trasladar la autoridad y prestigio de algo respetado a otra
cosa para volverla aceptable. Ejemplo: En una etapa de la campafa presidencial,
Roberto Madrazo, el abanderado priista, menciona en un “spot” a su padre, Carlos A.
Madrazo, quien tuvo cierto prestigio como impulsor de la democracia interna en ese
instituto politico.

3).-Generalizacion resplandeciente. Es asociar algo con una “palabra virtuosa”, para
hacernos aceptar o rechazar algo sin mayor analisis, ejemplo: el candidato del PAN.
Felipe Calderon, tuvo como lema de campana “yo tengo las manos limpias”.

4).- Testimonio. Hace que una persona respetada u odiada afirme que una determinada
idea, programa o persona es buena o mala. Ejemplo. Cuando algun intelectual o artista de
prestigio (Carlos Fuentes, Carlos Monsivais o José Luis Cuevas) hacen declaraciones
favorables hacia alguno de los candidatos.

5).-Gente Comun. Método por el cual un orador intenta convencer a su auditorio de que él
y sus ideas son buenos porque benefician al pueblo. Ejemplo: aqui, AMLO se “pinta solo”,
pues en sus mitines de campana habl6 de “bajar los precios de luz y gasolinas”, “meter a
la carcel a los tranzas del FOBAPROA”, hacer extensivo a nivel nacional el apoyo para

adultos mayores y quitarles la pensién de $160,000 mensuales a los ex presidentes, etc.

6).- Preparar las cartas. Implica la seleccién y utilizacion de hechos o falsedades,
ejemplos o afirmaciones para dar la mejor o peor defensa de una idea, programa o
persona. Ejemplo: en la campafia Televisiva de Roberto Madrazo, se retoman
grabaciones en audio que hizo Lépez Obrador para recriminarle por qué no quiere
participar en debates televisados, o bien, el famoso video en que AMLO se dirige al
presidente FOX con el famosos “Callate, Chachalaca”.

7).- Vagoén de cola. Este recurso intenta convencernos de que todos los miembros de un
grupo del cual formamos parte aceptan un candidato y su programa vy, por tanto,
debemos seguirlos y “subir al vagén de cola”, ejemplo: cada uno de los candidatos hablan
de la “unidad de su partido”, de “evitar fisuras internas y desbandadas”, para incentivar el
“voto duro” de priistas, panistas y perredistas, respectivamente.



Como puede el lector observar en los ejemplos mencionados, los artificios
propagandisticos se basan en la sinrazén, en influir a favor o en contra de algo o de
alguien sin un mayor anélisis o reflexién por parte del perceptor.

Mitin, rumor y cartel.

Para concluir con este capitulo abordamos lo que es el mitin, rumor y cartel, son los
elementos mas antiguos que utiliza la propaganda para que un movimiento se haga
presente. El mitin es una concentracion multitudinaria de gente, es una reunion politica a
la que asisten ademas del orador principal (candidato), y personalidades importantes para
respaldarlo, sin perder de vista la multitud cuyo objetivo es apoyar al candidato.

Llaca senala como objetivos del mitin:

1.- Procurar que los simpatizantes fortalezcan y confirmen su apoyo, dandoles confianza y
seguridad, al hacerles saber que otros comparten con ellos sus creencias y entusiasmo.

2.- Captar mas adeptos a través de crear una impresion de unanimidad y fuerza.
3.- Intimidar a los enemigos, en base a la exhibicién de lo anterior.

Es decir, el individuo que asiste a un mitin se contagia del animo de la reunién como
consecuencia de lo que la persuasion germina a través de mecanismos de contagio y de
imitacion.

Gustavo Le Bon, pionero en ese tipo de estudios decia: Una muchedumbre es juguete de
todas las excitaciones exteriores y refleja las incesantes variaciones de aquellas. Es,
pues, esclava de los impulsos que recibe”.

Sin embargo, y pese a lo que los psicologos consideran, el realizar un mitin se enfrenta
primero a lograr reunir la cantidad de gente que se desea homogenizar a la masa que se
congrega para que se integren y se logre el ambiente de simpatia reduciendo asi la
intervencion de agitadores.

El primer problema se puede disminuir por ejemplo, con una invitaciéon publica a través de
los medios masivos tratando de fomentar la participacion voluntaria y comprometiendo a
diferentes sectores para que congreguen un determinado nimero de personas.

No hay que olvidar que para que haya integracién en un grupo de personas, debera
recurrirse a instrumentos que comparten ciertas dosis de transmision irracional, tales
como los mitos, los simbolos politicos y el caudillaje

El rumor es noticia vaga que corre entre la gente, ruido confuso de voces. No solo se da
en un ambiente de inconformidad que encuentra en el rumor la forma de exponer su
impotencia para resolver sus problemas. Pues si se considera al rumor como una
proposicion para crear entonces dentro de la propaganda puede tener fines
especificamente persuasivos para contrarrestar alguna noticia, para dar popularidad o
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simplemente representan burlas en una campana de contrapropaganda; el rumor puede
esparcir informacién no exclusiva de tensién o difamacion. *°

Cuando surge un rumor y se divulga, el peor riesgo es para la victima del rumor, porque
plantear una defensa resulta tan sospechoso como el silencio, creando un estado de
indefension; por lo que al enfrentar un rumor, es necesario evaluar si vale la pena
responder debido a las distorsiones y la magnitud que haya alcanzado, que muchas veces
el ambiente no es propicio y tiende a desaparecer por si solo.

Por su caracter directo de transmision (cara-cara), el rumor se esparce en un ambiente de
personas que comparten intereses mutuos, es decir, que les afecta en cierta medida las
cuestiones que se propagaron con el rumor; en general, son frases sueltas de forma
natural a través de palabras como: “dicen...”, “se comenta...”, “corre el rumor...” haciendo
nebuloso el origen o haciendo parecer que es un sentimiento generalizado de la
poblacion, en breve, se transmite en forma de chisme, se puede decir que son estimulos

a la imaginacion popular. *

Dos acotaciones mas se pueden hacer acerca del rumor, que son: por su caracter
personal de transmision el mensaje es relativamente corto; ademas no basta con una
situacion que afecte a un ambiente de tension, apatia o aburrimiento que favorezca su
difusion.

Otros parametros que se toman en cuenta en el cartel, son las imagenes, las cuales
influyen al receptor a través de los colores y la composicién de los elementos que ahi se
expongan; estos son un instrumento que se enfrenta a problemas de codificacion si no
estan realizados o colocados de manera asertiva no cumplirdn su cometido que es la de
ganar mas adeptos.

Usualmente los carteles se pegan en muros o alguna superficie de cualquier indole
dependiendo el material utilizado, es comun verlos en papel, cartén o plastico.

1.2.4. Los medios masivos de comunicacioén y cultura social (politica).

Los medios masivos de comunicacion son una excelente manera de informar y crear
conciencia del sistema de gobierno y la importancia del sistema legislativo, casi todos los
mexicanos estamos expuestos a uno o mas medios de comunicacion masiva, si los
medios son empleados adecuadamente pueden convertirse en una fuerte herramienta de
apoyo para enriquecer nuestra cultura politica, llegar a una democracia y a un poder de
equilibrio de poderes. ¥’
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Con un estudio adecuado de medios, con el publico que tenemos como meta y
aprovechando el tiempo aire que el gobierno tiene en los medios masivos, se puede llegar
a impulsar la participacion democratica y la cultura politica; asi como cualquier campara
que a la sociedad le interese.

Muestra de lo anterior son las campafas dirigidas a la salud, que son de gran importancia
e interés para la sociedad en general, que al igual que las campafias politicas siguen un
mismo plan estratégico, el cual mostraremos en los siguientes capitulos a través de la
Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., tomando como publico objetivo a los
padres de familia de la escuela primaria donde acudieron a clases los gemelos Corral
Checa, nifios que presentan la enfermedad de distrofia muscular.
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CAPITULO 2
2.- LA SOCIEDAD CIVIL, Y LA DISTROFIA MUSCULAR EN MEXICO.

2.1.1 CONCEPTO, DEFINICION Y CARACTERISTICAS DE LA SOCIEDAD
CIVIL.

La emergencia del discurso de la sociedad civil en México se ha dado en un tiempo en
que los movimientos sociales populares de los setenta y ochenta han sido derrotados en
su lucha por resistir el ajuste neoliberal y han perdido su antigua centralidad en el campo
de la oposicién social al régimen corporativo.

Un acelerado cambio de actores y de arenas de lucha social tuvo lugar en el contexto de
las grandes trasformaciones que sufrié el pais en el periodo salinista; ésta combinacién de
crisis de viejos actores, identidades e instituciones ligadas al populismo, por un lado a la
vieja izquierda y la derecha tradicional y por el otro, la emergencia de nuevos actores e
identidades, crearon los fundamentos de una cultura politica alternativa que revaloré la
autonomia de la sociedad y plante6 una nueva relacion entre la sociedad y el sistema
politico.

Lechner (1995) ha llamado a esto “la interpelacion de los nuevos actores sociales”, es
decir, el reclamo de reconocimiento de actores que antes no aparecian en la escena
publica. Si bien es cierto que las Organizaciones No Gubernamentales (ONGs) y las
asociaciones ciudadanas son parte de la sociedad civil, tal restriccion del concepto deja
fuera otro tipo de asociaciones (profesionales, religiosas, culturales, populares), que
también constituyen el campo de la sociedad civil.

La idea de sociedad civil ha sido retomada en los ultimos veinte afos en dos frentes: de
una parte, una gran variedad de movimientos sociales contemporaneos; de otra, un
movimiento intelectual cuyos origenes van hasta un grupo de escritores que pueden
caracterizarse como pos-marxistas (Arato y Cohen, 2000, intro). Asi, en Europa del Este,
dicha nocién fue el eje de identidad de todos los actores que lucharon contra el socialismo
autoritario, especialmente en Polonia y Checoslovaquia (Arato 1981-1990). En América
Latina esta nocion permitio realizar una serie de innovaciones democraticas en oposicion
a los regimenes dictatoriales del cono sur.

En los paises del Occidente desarrollado, la idea de sociedad civil ha sido recuperada
como mecanismo identitario de una serie de nuevos movimientos sociales muy diversos
(movimiento ecologista, feminista, pacifista), los cuales han planteado la necesidad de
ampliar las esferas de la participacion politica de la sociedad mas alla de los ambitos
restringidos de la democracia formal (Melucci, 1996; Cohen, 1985).

Apelar al concepto de sociedad civil constituye un riesgo, ya que nos enfrentamos a un
término polisémico, es decir, que tiene varios significados de acuerdo al aspecto o genero
que se esté trabajando, por lo que es objeto de un interminable debate en el que al
parecer no se puede llegar a un consenso.

Como sucede con todas las modas intelectuales, la idea de sociedad civil se ha vuelto
general y ha sido apropiada hasta por los organismos financieros internacionales, los
gobiernos y los medios de comunicacion masiva, privandola de su sentido original.



El concepto de sociedad civil ha sido recuperado por los actores sociales de nuestro
tiempo de una manera polémica, que implica tanto una recuperacién como una critica de
las tradiciones liberales, democraticas y republicanas. Los principios de autonomia
individual y derechos, eje del liberalismo; de participacion y representacion, propios de la
tradicion democratica.

El concepto de sociedad civil fue acufiado en los origenes de la filosofia politica por
Ferguson, Smith y Hume, pero su primera conceptualizacién rigurosa puede encontrarse
en Hegel, quien desarrollo sus contenidos liberales y republicanos, al localizarlo como un
espacio intermedio entre la familia y el mercado, entre lo privado y lo publico, Hegel
subrayo su sentido asociativo, colectivo e identitario; sin embargo, Hegel no consideraba
a las asociaciones voluntarias surgidas de los individuos capaces de superar el vacio
moral creado por la modernidad debido a la destruccion de la comunidad que ella misma
propiciaba.

Hegel propuso que las corporaciones deberian mediar entra la sociedad civil y los
organos del estado, convirtiéndose en escuelas de virtud civica, pero empero, la
capacidad real de las corporaciones para contrarrestar el individualismo, el egoismo y el
predominio de los intereses privados, por lo que el estado tendria que asumir la mision de
convertirse en la referencia moral e institucional de caracter universal, de esta manera
Hegel termind denegando su propia intuicién de sociedad civil.

El desarrollo del concepto de sociedad civil pasd en su etapa clasica por las aportaciones
de Marx y Tocqueville; Marx limité la sociedad civil a la esfera del mercado, la sociedad
civil era tan solo el terreno de las contradicciones entre burguesia y proletariado, no un
espacio diferenciado de lo social.

En las dos ultimas décadas del siglo XX se produjo un esfuerzo intelectual que busco ir
mas alla del marxismo y mantener al mismo tiempo una critica del liberalismo y de los
republicanismos clasicos. La version mas elaborada de esta vertiente es el libro de Jean
Cohen y Andrew Arato “Teoria Politica y Sociedad Civil” (2000); estos autores han
desarrollado recientemente un concepto de sociedad civil basado en las ideas de
Haberman.

Ellos encuentran en la parte institucional del mundo de vida, es decir, en las instituciones
y formas asociativas que requieren la accién comunicativa para su reproduccion, el
fundamento mismo de la sociedad civil. Dichas instituciones se refieren a la estructura de
los derechos, a la operacion del sistema judicial y a los aparatos que garantizan la
reproduccion sociocultural de la sociedad.

La sociedad civil tiene dos componentes principales: por un lado el conjunto de
instituciones que definen y defienden los derechos individuales, politicos y sociales de los
ciudadanos, que propician su libre asociacion, la posibilidad de defenderse de la accién
estratégica del poder y del mercado, asi como la viabilidad de la intervencién ciudadana
en la operacién misma del sistema; por otra parte, estaria el conjunto de movimientos
sociales que continuamente plantean nuevos principios, valores y nuevas demandas
sociales, asi como vigilan la aplicacién efectiva de los derechos ya otorgados.



La década de los noventa han visto proliferar la literatura sobre la sociedad civil en una
forma sorprendente; la caida del socialismo, la crisis de legitimidad de algunas
democracias occidentales, la nueva visibilidad y activismo de multiples tipos de
asociaciones civiles, especialmente las llamadas organizaciones no gubernamentales,
fuerc1>n los factores que indujeron la reflexion y la critica sobre el concepto de sociedad
civil.

Para Cohen y Arato la sociedad civil no es un actor colectivo y homogéneo, la sociedad
civil en un conjunto heterogéneo de multiples actores sociales con frecuencia opuestos
entre si, que actuan en diferentes espacios publicos y que por regla tienen sus propios
canales de articulacion con los sistemas politicos y econdmicos.

La sociedad civil no aporta por si misma ningun proyecto de transformacion radical ni un
programa politico especifico normativamente; tiende a promover el principio de un control
social sobre el estado y el mercado, para de esta forma defender el estado de derecho y
la cultura de la tolerancia como los fundamentos minimos que le permiten sobrevivir y
desarrollarse.’

El concepto de sociedad civil es polémico y no define un modo especifico de relacién con
los sistemas politico y econdmico. Lo cierto es que en los desarrollos tedricos mas
acabados queda claro que la necesidad de un estado de derecho y de instituciones
estables que protejan los espacios de accion social, implica un modelo de relacién que
define y especifica los limites de operacion de cada sistema y de la sociedad, sefiala un
espacio4de posibilidades de interaccién, sin que esto signifique la prediccion de sus
efectos.

Hablar de sociedades civiles modernas, no se pueden concebir sin instituciones como el
mercado, el estado, el derecho y la libertad de asociacion, dado que varias de estas
instituciones se han desarrollado débil y desigualmente en los diferentes paises del
mundo, motivo por el cual es natural que los procesos de formaciéon de las sociedades
civiles difieran de nacién en nacion.

Todo lo anterior debe prevenirnos contra una nocion de sociedad civil de masas estrecha
o funcionalista. La sociedad civil no es un actor colectivo, no es un espacio Unico o
unificado, no se limita a ONGs y no constituye una especie de actor historico
transformador por naturaleza. La sociedad civil es un resultado contingente de la
construccién de la modernidad que sélo se consolida plenamente con la democracia y el
estado de derecho.’

La sociedad civil en la practica es diferente, cada una de las cuales tiene un origen
histérico, una forma de institucionalizacion, es la via de legitimacion de sus practicas y un
modo particular de relaciéon con los sistemas politicos y econémico, la tipologia no es
exhaustiva, pues no pretende abarcar toda la gama de combinaciones posibles.
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A).- Asociaciones de caracter economico-gremial, grupo y clubes empresariales,
asociaciones profesionales y grupos de productores rurales. Sin embargo, estas
asociaciones se concentran en la defensa de intereses particulares y representan a
minorias sociales, especialmente a las minorias organizadas. Cuando estas
organizaciones padecen el yugo de un régimen autoritario, pueden convertirse en el eje
de una sociedad civil emergente.

De hecho, ese fue el caso en Espafia durante la transicién a la democracia, y en Brasil en
la fase de su liberacién politica. En México, estas organizaciones constituyeron la
columna vertebral de la sociedad civil emergente en los afios setenta y primeros ochenta.
La defensa de la libertad de asociaciones y la critica del corporativismo ha sido una
aportacion de este sector de la sociedad civil a la construccién de la democracia.

B).-Asociaciones politicas formales. El concepto de sociedad civil que hemos enunciado
excluye a los partidos politicos en tanto que éstos forman parte del sistema politico,
constituido por el aparato politico electoral, el parlamento y el gobierno. Los partidos vy el
parlamento tienen en realidad un pie en la sociedad civil y otro en el Estado, pues por un
lado representan aspiraciones colectivas y organizan a la sociedad creando identidades
fuertes, y por otro, se sujetan las reglas de la lucha por el poder y a las restricciones que
impone la eficacia de la accion politica en términos de liderazgos y la practica de
relaciones en direccién vertical sobre sus miembros.

Ellos constituyen el puente entre la sociedad y el Estado. Por tanto los partidos son
formas de asociacién que habiendo surgido de forma voluntaria, y siendo indispensables
en una sociedad democratica, no puede funcionar sin reglas clara de disciplina interna y
siempre se asimilan a la légica de la lucha por el poder. No son por tanto, formas de
asociacion civil una vez que esta profesionalizado y establecido, pero pueden serlo en el
origen de periodos de resistencia autoritaria de transiciéon a la democracia. En México hoy
dia los partidos ya superaron esa etapa y se encuentran integrados plenamente en la
sociedad politica.’

c).- Organizaciones Civiles, que son asociaciones libres de ciudadanos cuyo fin es actuar
conjuntamente en el espacio publico para contribuir a la resolucién de problemas de la
sociedad y llenar los vicios de atencion a las necesidades de la poblacion dejados por la
accion del estado vy del mercado,” como es el caso de la Sociedad Mexicana de la
Distrofia Muscular A.C.

A su vez, estas organizaciones pueden ser de tres tipos:

1).- asociaciones y movimientos sociales para la defensa de los derechos ciudadanos, las
cuales amplian el horizonte de la politica en tanto critican y tratan de reformar las reglas
del sistema politico. Nos referimos ante todo a los movimientos sociales pro-
democraticos. Y crean nuevas formas de participacion politica de la sociedad. Este tipo de
asociaciones carecen con frecuencia de reconocimiento legal y se expresan mas como
movimiento que como institucion.®
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2).-Organizaciones de promocioén, desarrollo y servicios a la comunidad, mas conocidas
(incorrectamente como organizaciones no gubernamentales “ONGs”). Estas asociaciones
son el resultado de varios factores entre ellos la existencia de una vocacién
transformadora en los sectores progresista de la iglesia, el descrédito de la politica
partidaria, la falta de credibilidad de la izquierda, la expansién del sistema universitario;
otros ejemplos pueden ser el ecologismo, feminismo, pacifismo, es decir nuevos
movimientos sociales.

Estas asociaciones, vistas en su conjunto, constituyen un verdadero movimiento social
por cuanto reflejan los nuevos valores morales, politicos y culturales gestados después de
la Segunda Guerra Mundial y reflejan una vocacion deliberada y explicita por transformar
un orden social que se considera injusto a la luz de principios éticos. Tomadas
individualmente, estas asociaciones formales con algun tipo de registro legal,
normalmente homogéneas y con poca vida institucional, que llevan a cabo tareas
especificag en proyectos de promocion del desarrollo y creacién de grupos y movimientos
culturales.

3) Asociaciones de asistencia privada. Estas asociaciones ofrecen servicios a la
comunidad que ni el Estado ni el mercado son capaces de ofrecer en la dimension y
profundidad necesarias. Si bien no cuestionan el orden establecido ni pretenden
modificarlo, prestan un servicio social que, cuando es realizado profesionalmente, tiene
una importancia social indudable.

Estas asociaciones no critican la causa de la pobreza, sino que buscan compensarla por
una via asistencial. Algunas de estas asociaciones dependen de la jerarquia eclesiastica y
pueden constituir un sector de las asociaciones religiosas. En México las grandes
asociaciones asistenciales cuentan con una forma de reconocimiento legal. La Sociedad
Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. pertenece a este tipo.

3.1 Asociaciones de tipo cultural y deportivo. La mayor parte de las veces carecen de
reconocimiento legal y hasta de apoyo oficial.

3.2 Asociaciones de tipo urbano gremial como son las asociaciones de vecinos de algun
barrio. Estos movimientos son importantes ya que construyen los primeros pisos para la
accion colectiva, crean espacios publicos primarios y se convierten en interlocutores
privilegiados en el disefio, ejecucioén y vigilancia de las politicas publicas.

3.3 Movimientos de asociaciones de comunidades indigenas. Actores colectivos que
asumen un papel de representacion y gobierno bajo bases consensuales, y que
recuperan espacios publicos propios.

Como puede observarse, las distintas formas de asociacion son un reflejo de los
diferentes espacios y formas de accidon colectiva, que van desde el privatismo y el
particularismo, hasta la accién publica con fines culturales. Precisamente por ello es
necesario reconocer la diversidad de practicas y potencialidades sociales a que nos
referimos cuando hablamos del campo de lo civil.

Los medios de comunicacion constituyen una intermediaciéon entre la sociedad civil, el
mercado y el Estado, en tanto son el componente principal de la esfera publica. En ciertos
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momentos, los medios se convierten en actores de la sociedad civil, cuando por ejemplo
denuncian excesos o abusos del gobierno, situaciones de injusticia y violacion de
derechos, o bien cuando facilitan el debate sobre temas de interés publico. Sin embargo,
los medios también estan sujetos a las leyes del mercado y a las presiones del sistema
politico.

Las organizaciones civiles comparten también otra caracteristica definitoria: son el
resultado de la asociacion voluntaria de individuos con capacidades técnicas y
organizativas sumamente escasas en el conjunto de la sociedad. Como primer resultado
de la conjuncion de esas capacidades, los individuos asociados consiguen recursos
econémicos en un mercado mundial de apoyos financieros a iniciativas de la
transformacion social que se han constituido a partir de la consolidaciéon de los estados
de bienestar en los paises desarrollados.

En los paises de tercer mundo la gran mayoria de los derechos civiles, politicos y sociales
estan plasmados en los ordenamientos constitucionales. En la practica existe una
aplicacion segmentada de los mismos y una exclusion de facto del estado de derecho de
una enorme proporcién de la poblacion y de areas enteras del aparato del Estado.™

Obedeciendo lo citado anteriormente y relacionado con lo que es una Organizacion civil,
el cuerpo de este trabajo es el de La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular, A.C., la
cual cuenta con Registro Federal de Contribuyente nimero MDM890601QV4, y es una
asociacion civil no lucrativa cuya finalidad, en términos generales, es la de brindar
directamente y mediante su colaboracién con personal al servicio del Estado (INR) y
privadas (Sociedad Civil Organizada), apoyo y orientacion en materia medica, psicolégica
a personas que requieren o sufren el padecimiento denominado distrofia muscular y sus
diferentes tipos, asi como sus familiares.

Lo anterior, con el objetivo de facilitarles atencion y ayuda para lograr una mejor calidad
de vida durante la evolucion de la enfermedad, la cual, es progresiva y hasta el momento,
desafortunadamente, incurable.

La distrofia muscular es un padecimiento de caracter hereditario que puede tener diversos
patrones de herencia y es originada por la carencia o defecto de la proteina celular en el
tipo Duchenne que es la mas comun; hay otros tipos de distrofia con deficiencia de otras
proteinas.

Esta enfermedad consiste en la destruccidén progresiva de las fibras musculares y se
manifiesta como un debilitamiento paulatino del paciente hasta llegar a su total
inmovilidad. Como resultado de la destruccién muscular, el enfermo sufrira problemas
cardiacos, pulmonares, ortopédicos y de otras indoles, por lo cual requerira de atencion
medica multidisciplinaria en forma constante e intensa.

Este padecimiento en la actualidad es poco conocido en México, pero su incidencia es
importante, aunque con frecuencia se le confunde con otras enfermedades
neuromusculares mas conocidas cuyos sintomas exteriores son similares.

Para el logro de sus objetivos, la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular, A.C. se
apoya en el trabajo que de manera desinteresada realizan, en diferentes campos, sus
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asociados, asi como la colaboraciéon econémica de personas e instituciones altruistas que
encuentran en las actividades de esta asociacion una forma de participar en tareas en
beneficio de quienes padecen esta discapacidad.



2.1.2 ;QUE ES LA DISTROFIA MUSCULAR?

Para hablar de la distrofia muscular médicos del Instituto Nacional de Rehabilitacion han
realizado varios estudios referentes a este padecimiento, en la presente investigacion
tomamos uno de ellos como muestra de lo que se esta haciendo en México al respecto;
es importante destacar los médicos que participaron en la misma investigacion: Dra. Rosa
Elena Escobar, Dr. Antonio Miranda Duarte, Dr. Saul Renan Leon, Dra. Agripina Diaz y la
Dra. Socorro Lona Pimentel; dicho estudio consisti®6 en revisar la frecuencia de
enfermedades neuromusculares (aqui se incluye la distrofia muscular), de 1994 a 2005 y
aseveran lo siguiente:

Existen diversas enfermedades neuromusculares, que pueden involucrar al musculo, la
unién neuromuscular, el nervio periférico y el asta anterior de la médula; en México no se
sabe con exactitud la frecuencia de estas; su origen es hereditario, su evolucion es
progresiva y degenerativa, ocasiona incapacidad importante y en algunos casos la muerte
temprana. No hay un gran conocimiento sobre estas enfermedades en la comunidad
médica, por lo que se crea la necesidad de conocer su frecuencia.

El estudio realizado arroj6é en sus resultados que la enfermedad que se presenté con
mayor frecuencia fueron las distrofias tipo Duchenne 149 (26.8%) y charcot Marie Tooth Il
105 (18.9%). Los datos obtenidos se correlacionan con los reportados en la literatura en
relacién al tipo, edad sexo y evolucién de la enfermedad, pero se observa que la calidad
de vida no es la mejor para este tipo de pacientes. '’

Las distrofias musculares son un grupo de trastornos musculares hereditarios que
ocasionan debilidad de los musculos de gravedad variable. Otros trastornos hereditarios
incluyen las miopatias mioténicas, las enfermedades por acumulacion de glucdgeno y la
paralisis periddica. 2

La distrofia muscular es un desorden o enfermedad neuromuscular (ENM) de tipo
degenerativo que afecta el movimiento de las personas, comprometiendo su
independencia y sus expectativas de vida. Por su alta incidencia y por la severidad de
algunos de los tipos de distrofia mas conocidos, las distrofias suelen representar o
abanderar un grupo de condiciones neuromusculares que cubre aproximadamente 40
variedades distintas y que en su mayoria tienen un origen genético.

Por lo general las condiciones neuromusculares afectan de una manera progresiva e
irreversible o bien a los tejidos musculares (y en ese caso se les conoce como miopatias)
0 bien a los nervios y neuronas que controlan los musculos y el movimiento (y se les llama
neuropatias).

Estas enfermedades actualmente no tienen cura, pero en los ultimos afios el conocimiento
que se tiene de ella y los tratamientos para mejorar la calidad de vida han tenido un
sorprendente desarrollo y difusion, sobretodo gracias a Internet.™

"' Estudio realizador por Escobar, Miranda, Renan, Diaz, Lona, INR. 2005
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Las distrofias musculares son un grupo de trastornos caracterizado por debilidad muscular
progresiva y pérdida de tejido muscular, como son:

distrofia muscular de Becker

distrofia muscular de Duchenne

distrofia muscular facioescapulohumeral

distrofia muscular de la cintura escapulohumeral y de la pélvica.
distrofia muscular de Emery Dreifuss.

distrofia mioténica

miotonia congénita ™

El ser humano esta formado por 23 pares de cromosomas, de los cuales 2 son
cromosomas sexuales, XX para la mujer y XY para hombres. La informacién genética es
trasmitida a través de estos cromosomas que se van a expresar en las caracteristicas,
tanto internas como externas del ser humano, entre estas caracteristicas se encuentran
la distrofia muscular que esta ligado al brazo corto , en la region Xp21.(aplica a
Duchenne) trasmitido al hijo por la madre.

DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE (SEUDOHIPERTROFICA)
Se presenta: Infancia temprana -- entre los 2 y 6 afios.
Debilidad generalizada y pérdida de tejido muscular, primeramente en

Sintomas: ., L ; . .
la region toracica y las extremidades. Las pantorrillas tienden a crecer.
S La enfermedad progresa muy lentamente con una probabilidad minima
Progresion: . . ~
de sobrevivencia antes de los 30 afios.
Herencia Ligado a X recesivo (las mujeres son portadoras).

DISTROFIA MUSCULAR DE BECKER

Se presenta: Entre los 2 y los 16 afos.
. . Similares a la anterior: debilidad generalizada y pérdida de tejido
Sintomas: . i . .
muscular, primeramente en la regién toracica y las extremidades.
Progresion: Lenta y con mas variaciones que la distrofia de Duchenne.
Herencia Ligado a X recesivo (las mujeres son portadoras).

DISTROFIA MUSCULAR DE EMERY-DREIFUSS
Se presenta: Entre la infancia a la adolescencia temprana (13-15 afios).

Debilidad generalizada y pérdida de tejido muscular en la region de los

Sintomas: hombros, parte superior de los brazos y alrededor de las espinillas.

14 http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/001190.htm
Enciclopedia Médica de la salud en espafiol.




Progresion:

Herencia

Comunmente se pueden presentar deformidades en algunas
articulaciones.

La enfermedad progresa lentamente. Es comun que se presenten
complicaciones cardiacas.

Ligado a X recesivo (las mujeres son portadoras).

DISTROFIA MUSCULAR DE FACIOESCAPULOHUMERAL (LANDOUZY-DEJERINE)

Se presenta:

Sintomas:

Progresion:

Herencia

Desde la infancia hasta la edad adulta temprana (20-30 afos)

Debilidad en los musculos faciales con pérdida de tejido muscular en la
region de los hombros y las extremidades superiores.

La enfermedad progresa muy lentamente con periodos esporadicos de
rapido deterioro. La enfermedad puede durar muchas décadas.

Autosomal dominante.

DISTROFIA MIOTONICA (ENFERMEDAD DE STEINERT)

Se presenta:

Sintomas:

Progresion:

Herencia

Desde la infancia hasta la edad adulta temprana (20-30 afos)

Debilidad generalizada y pérdida de tejido muscular, afectando
primeramente la cara, pies, manos y cuello. Se presenta una relajacion
retardada de los musculos después de contraccion.

La enfermedad progresa muy lentamente, y puede durar a veces de 50
a 60 arios.

Autosomal dominante.

DISTROFIA MUSCULAR OCULOFARINGEA

Se presenta:
Sintomas:

Progresion:

Herencia

De la edad adulta temprana a la media (20-40 afios).
Afecta inicialmente los musculos oculares y los de la garganta.

La enfermedad progresa muy lentamente con problemas de deglucion a
medida que la enfermedad avanza.

Autosomal dominante.



2.2.1 LA DISTROFIA EN MEXICO.
(Trabajo periodistico)

El periddico Milenio de la Ciudad de México del dia 25 de noviembre de 2005 presenta un
articulo en el cual el reportero Abraham D. Cervantes, aborda el tema de la distrofia
muscular, mostrandonos a dos nifios de siete y nueve afos respectivamente, los
hermanos Angeles Diaz “Daniel y Eliot sufren discriminacion tienen musculos sélo para 10
afos”, titulaba su trabajo el periodista.

En el cuerpo de la nota se maneja una esperaza de vida corta debido a la distrofia
muscular, una enfermedad crénica degenerativa que va destruyendo el musculo,
incluyendo los pulmones y el corazén hasta dejarlos sin fuerza. No pueden jugar futbol ni
“luchitas”, como otros nifios.

Médicos de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A. C. (SMDM) preparan a
Daniel, a Eliot y la familia para enfrentar la muerte, porque “hasta ahora no hay cura para
este mal hereditario trasmitido por las mujeres y que rara vez la sufren ellas”.

La Secretaria de Salud no tiene cifras de cuantos nifios padecen la enfermedad; sin
embargo tan sélo la SMDM atiende dos casos a la semana, es decir casi 100 anuales.

La madre de los dos nifios, dofia Sara Diaz Bautista comenta al reportero del tabloide
que, Daniel “corre de un lado a otro como un diablito, aunque después lo ayude a
pararse”, y que las terapias de todos los dias es estirarle brazos y piernas al menos tres
veces al dia, pues se le entumen; ademas les dan suplementos alimenticios que
contengan hierro y Vitamina B-12 para reforzar el sistema muscular.

Rosa Elena Escobar (Secretaria Médica del Consejo Directivo de la SMDM A.C), médico
especialista en Rehabilitacion de la SMDM, explica a Crénica que las personas que
padecen distrofia muscular carecen de la proteina “distrofina”, que se encarga de dar
fuerza y volumen a los musculos. “La ausencia de ésta proteina hace que los pacientes
lentamente pierdan su fuerza; la mayoria de los doctores la confunden con pie plano,
pues los nifios no tienen la fuerza en sus piernas y constantemente se caen, sin saber
que es algo muy grave lo que padecen”.

“Su apariencia cambia, pues aparentan ser robustos, pero en realidad no lo son. Es grasa
que sustituye el tejido muscular, o por el contrario, al perder masa muscular son muy
delgados”, afirma la especialista.

Posteriormente se dan a conocer en el rotativo los tipos de distrofia mas comunes y son:
Mioténica, Duchenne, Becker, Del anillo éseo/cintura, Facioescapulohemeral, Congénita,
Oculofaringea y Distal. Finalizando este parrafo, se menciona que este padecimiento
puede afectar cualquier etapa de la vida humana, asi como ambos sexos, pero se
presenta con mayor incidencia en nifios.

Al hablar sobre las consecuencias mortales de la distrofia muscular, Escobar aclara, “los
pacientes fallecen por insuficiencia respiratoria, miocardiopatia dilatada; que es una
alteracion que provoca la inflamacion del musculo cardiaco”.



Muchos necesitan respiradores artificiales y les permite una ligera prolongacién de vida.
Deben aprender técnicas que faciliten la respiracion. Los terapeutas del Instituto Nacional
de Rehabilitacién les ensefian como evitar complicaciones y malas posturas.

El segundo caso de el periddico Milenio presentado por el reportero Abraham D.
Cervantes es el de Francisco Sosa de 21 afios, diagnosticado a los cuatro afios de edad
como distrofia muscular tipo Duchenne, que es la mas comun y severa de ellas, y en la
actualidad no camina ya que dejéo de hacerlo a los nueve afos. Presentamos a
continuacion las caracteristicas particulares de Francisco Sosa.

a).- Ningun miembro de su familia directa lo padece.

b).- Es de origen hereditario.

c).- Esta ligado a una silla de ruedas.

d).- Debe ser auxiliado por su madre.

e).- Usa Collarin (para mantenerse erguido).

f).- Usa Corset (para mantenerse erguido).

g).- Considera que recibe discriminacion.

h).- Y la informacion sobre el manejo de esta enfermedad es insuficiente y no hay difusion
del desarrollo de la enfermedad, asi como la evolucién y expectativas de vida o formas de
herencia.

Por su parte la Dra. Escobar concluye:

1).-Los cuidados son desconocidos por casi toda la poblacion.

2).-La falta de recursos que se destinan para la investigacion de la enfermedad es
limitadisima.

3).-Hay poco interés de los médicos por especializarse en este rubro. *°

Como se puede verificar en el trabajo periodistico anteriormente mostrado, que algunos
medios escritos estan interesados en saber que esta pasando con estas enfermedades.
La experiencia nos ensefia que entre mas propaganda exista, habrda mas voluntarios,
especialistas y donadores econémicos activos, ¢porqué no darle la oportunidad a la
Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. de este beneficio?.
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Cervantes, Abraham D. Daniel y Eliot sufren discriminacion...tienen musculos solo para 10 afos. Periddico Milenio



Foto del periédico Milenio de la Ciudad de México del dia 25 de noviembre de 2005.
Articulo en el cual el reportero Abraham D. Cervantes presenta su trabajo titulado, “Daniel
y Eliot sufren discriminacion tienen musculos sélo para 10 afos”.



2.3.1 INVESTIGACIONES EN MEXICO.

En este apartado mostramos dos investigaciones realizadas en la ciudad de México por
médicos de postgrado de la especialidad en Medicina de Rehabilitacion, realizadas en
1986 en el Instituto de Medicina de Rehabilitaciéon (Secretaria de Salud-U.N.A.M).

En ese afo, el Dr. Ramoén Abelardo Pacheco Duron, en su trabajo de investigacion
“Deteccidn de portadoras de distrofia de Duchene mediante examen manual muscular y

electromiografia”, apunta que:

Es dificil poder dar una definicion precisa de la distrofia muscular debido a que las
enfermedades de este grupo tienen caracteristicas en comun; todas son hereditarias y
presentan una debilidad y desgaste muscular progresivo, no existe evidencia clinica o de
laboratorio de afectacion del sistema nervioso central o periférico; ademas la histologia
muscular encuentra alteraciones especificas y son considerables su severidad y
pronéstico. En la actualidad no existe tratamiento curativo para ninguna de ellas, por lo
que el enfoque mas adecuado es su prevencion mediante la administracion del consejo
genético oportuno.™®

Antecedentes:

Esencialmente hay tres métodos de laboratorio empleados en el diagnostico de distrofia
muscular; pero la prueba que se considera mas util en los casos sospechosos de distrofia
es la biopsia muscular. Esta debe efectuarse en un musculo minimamente afectado, los
cambios pueden ser demasiado ligeros para establecer un diagnostico firme y si se elige
un musculo muy afectado puede encontrarse principalmente grasa y tejido conectivo.

El aspecto caracteristico y diagndstico de la histologia muscular en la distrofia es la
variacion en el tamano de las fibras musculares, necrosis de estas, fagocitosis e invasién
por fibroblastos y macroéfagos.

Histologia.- Estudio de los tejidos del organismo (microscopia, desarrollo y funciones) también conocida como anatomia
microscopica.

Fagocitosis.- Proceso realizado por las células del sistema inmunitario llamado macréfagos. Se refiere a que los macréfagos
rodean con su membrana plasmatica a una sustancia extracelular (microorganismos, materia organica)
y la introduce al interior celular en donde es disuelta o degradada.

® pacheco Duron, Ramon Abelardo, Tesis: Deteccion de portadoras de distrofia de Duchene, mediante examen manual
muscular y electromiografia. Instituto Nacional de Rehabilitacion-Secretaria de Salud.Pag.1




Fibroblastos.- Células del tejido conectivo (conjuntivo). Mantiene la matriz extracelular del tejido animal. Estas células
proporcionan estructura a diferentes tejidos.

A lo largo de los afos, diversas teorias han sido postuladas para explicar la patogénesis
de las distrofias musculares. En un principio fueron consideradas como enfermedades
primarias del musculo pero pronto quedd claro que eran una definicion demasiado
restrictiva, pues otros tejidos aparte del musculo podian ser también afectados.”

Actualmente, el interés se encuentra centrado en la membrana celular como el posible
sitio del defecto basico. El atractivo de esta teoria radica en que muchas de las
alteraciones clinicas y de laboratorio se podrian atribuir a defectos a este nivel, pero el
aspecto mas interesante es que la anormalidad no solo ha sido reportada en la membrana
sacoplasmatica sino también en la membrana de los eritrocitos y de los linfocitos, tejidos
que no son claramente afectados por la enfermedad. Entre las anormalidades que han
sido reportadas en eritrocitos de pacientes con DM PD incluyen alteraciones morfoldgicas,
fisicoquimicas y bioquimicas.

Como reflexién personal de este capitulo, podemos comentar que México es un pais en
donde los estudios de investigacion que se han realizado hasta el momento, en cuanto a
Distrofias Musculares se refiere, no ha resuelto la problematica existente hacia las
enfermedades neuromusculares; sin embargo, con los pocos avances que se tienen se ha
logrado una mejora en su vida.

Es un deber ciudadano apoyar las campafas sociales, asi como las obras benéficas que
vayan en pro de la mejora en la calidad de vida de las personas que padecen este tipo de
discapacidad, ya que el compromiso es finalmente con nosotros mismos.

Eritrocitos.- Glébulos rojos. Células encargadas de llevar oxigeno a todo el organismo.

Linfocitos o glébulos blancos.- Células encargadas de la defensa contra de patdgenos que amenazan al cuerpo humano.
Integrantes del sistema inmune.

Morfologia.- Se refiere a la forma (estructura) de un organismo o sistema.

7 |dem. Pag.2
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Fisicoquimica.- Estudio de la materia empleando conceptos fisicos (cambios de temperatura, presién, volumen, calor).

Bioquimica.- Estudia los componentes quimicos de los seres vivos: proteinas, carbohidratos, lipidos, y acidos nucleico.

" Idem. Pag.2
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CAPITULO 3

3. GENERALIDADES DE LA SOCIEDAD MEXICANA DE LA DISTROFIA
MUSCULAR A.C. DURANTE LOS PERIODOS DEL 2005 AL 2007

La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular trabaja en conjunto con el Instituto
Nacional de Rehabilitacién teniendo como precedente principal la rehabilitacion en
México, su historia se remonta a los afios cincuentas, en los que dependia de la Direccion
General de Rehabilitacion de la Secretaria de Salubridad y Asistencia Publica.

La historia de este ultimo se escribe desde aquellos afios en los que existian diferentes
Institutos: Medicina de Rehabilitacién, Comunicacion Humana y Ortopedia, la inquietud
de uno de los directores en crear un solo Instituto en el cual se concentraran las
especialidades que darian en el futuro atencién y prevencién a las personas que padecen
alguna discapacidad, lo llevan al nacimiento del Centro Nacional de Rehabilitacion, que
por su infraestructura, investigacion y personal calificado logra, el 22 de junio de 2005,
formar parte de los Institutos Nacionales de Salud al colocarse como Instituto Nacional de
Rehabilitacién.

Estos cambios surgieron por la necesidad de la poblacién tratante que dia con dia crece y
demanda mayor atenciéon médica, motivo por el cual las especializaciones y los cuerpos
interdisciplinarios se robustecen para realizar investigaciones y procedimientos de los mas
altos niveles para brindar una buena calidad de vida a la poblacién que lo requiera.

La poblacion con discapacidad encuentra en el Instituto Nacional de Rehabilitacién “un
espacio propio en la medida que se adapta a sus necesidades especificas, y se convierte
en un medio que apoya su esfuerzo para mejorar sus condiciones fisicas en un marco de
pleno respeto y con el apoyo de la maxima capacidad tecnoldgica. El otro sector
importante del Instituto es el que conforman los prestadores de los servicios en sus
diversas modalidades como son: médicos, enfermeras, técnicos, administrativos vy

personal de servicios generales”.

El Instituto Nacional de Rehabilitacion es un organismo publico descentralizado con
personalidad juridica y patrimonio propio, se encuentra regido por su estatuto organico asi
como La Ley de los Institutos Nacionales de Salud y su ley publicada en el Diario oficial
de la Federacion el 26 de mayo de 2000 y su ultima reforma publicada en el mismo Diario
Oficial de la Federacion el 22 de junio de 2005, en su titulo segundo articulo 5, apartado
VIII bis hace referencia al Instituto Nacional de Rehabilitacion asi como en su apartado
transitorio el cual dice:

Articulo Primero. La presente ley tiene por objeto regular la organizacion y
funcionamiento de los Institutos Nacionales de Salud, asi como fomentar la investigacion,
ensefianza y prestacion de servicios que se realice en ellos.

Articulo Segundo. La creacidon del Organismo Publico Descentralizado de la
Administracion Publica Federal, Instituto Nacional de Rehabilitacidon, debera sujetarse a
los recursos humanos, financieros y materiales con los que cuenta actualmente el érgano

' Centro Nacional de Rehabilitacion primera edicion, noviembre de 2000 Secretaria de Salud, Salud para el futuro de
México, Pag. 113.




desconcentrado Centro Nacional de Rehabilitacion (hoy dia Instituto Nacional de
Rehabilitacion).

Dicho documento fue firmado en México D.F. el 28 de abril de 2005 por el Presidente
Vicente Fox Quesada, el secretario de gobernacién Santiago Creel Miranda y
representantes de las Camaras, entre ellos los presidentes de las mismas, diputado,
Mario Fazbio Beltrones Rivera, (Presidente), y el senador, Diego Fernandez de Cevallos
Ramos.

En lo que respecta a la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., es una
organizacion civil de colaboracidon voluntaria de servicios que apoya a las personas con
enfermedades neuromusculares principalmente los diferentes tipos de distrofias
Musculares; estas enfermedades presentan varios sintomas, (principalmente la pérdida
de fuerza debido al deterioro progresivo de los musculos del cuerpo humano).

La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., cuenta con una pagina electrénica
(www.inr.gob.mx/smdm), para difundir sus actividades; actualmente genera recursos
humanos y financieros para ayudar a la gente que la padece, mientras encuentra un
tratamiento a futuro.®

Para el logro de sus objetivos, la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. se
apoya en el trabajo que de manera desinteresada realizan en diferentes campos sus
asociados y personas simpatizantes, asi como en la colaboracién econémica de personas
e instituciones altruistas que encuentran en las actividades de esta asociacion una forma
de participar en tareas en beneficio de las personas mas necesitadas.

Los servicios que ofrece la asociacion son:

a).- Ayuda e informa a los pacientes, familiares y a la comunidad médica a través de
platicas informativas en relacion a las diferentes enfermedades neuromusculares.

b).-Proporciona sillas de ruedas, aparatos ortésicos, respiradores a pacientes de escasos
recursos econoémicos.

c).-En colaboracién con el Instituto Nacional de Rehabilitacion, proporciona a los
pacientes atencién medica, fisioterapia, asesoramiento genético y orientacién a los
pacientes y sus familiares.

d).- Colabora en la adquisicion de material para el diagnéstico de dichas enfermedades.

e).- Realiza distintas actividades como salidas culturales y fiestas para los pacientes,
facilitando la integracion social.

2 ey de los Institutos Nacionales de Salud, ultima reforma D. O. F. 22-06-2005
% : www.inr.gob.mx/smdm



3.1.1 Presentacion de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C.

La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular, A. C., es una corporacion registrada ante
la notaria nimero 194 del D.F. a cargo de la Lic. Beatriz E. Calatayud |. Da fe que en la
escritura siete mil doscientos cincuenta y siete, de fecha diecisiete de abril del afio dos mil
dos, es una asociacion civil no lucrativa cuya finalidad es la de brindar apoyo y orientacién
médica, psicoldgica y personal que requieren quienes sufren el padecimiento denominado
distrofia muscular en sus diferentes tipos, asi como sus familiares, con el objeto de
facilitarles su atencién y ayudarles a lograr una mejor calidad de vida durante la
evolucion de la enfermedad, la cual es progresiva y hasta el momento,
desafortunadamente incurable.

Su domicilio ubicado en: Av. México Xochimilco 289. Col. Arenal de Guadalupe. C.P.
14389. México D.F. teléfono 59-99-10-00 Ext.13208 y 13230. Fax. 56-03-91-27 y correo
electrénico rescobarmx@yahoo.com.mx, y con registro federal de Contribuyente mdm
89061 QV4., se encuentran las instalaciones donde el paciente y los familiares son
recibidos en una organizacién que trabaja para hablar sobre su problema, diagnostico,
tratamiento y cuidados a seguir, todo esto en un clima de respeto, trato digno, oportuno y
amable.

En la misma escritura se describe el objeto social de la misma sociedad, que es la
siguiente:

“Brindar dentro del territorio nacional y promover ante todo tipo de personas e
instituciones nacionales o extranjeras y se brinde un diagnéstico integral, atenciéon médica
necesaria a los enfermos del padecimiento conocido como Distrofia Muscular”. *

La distrofia muscular es un padecimiento de caracter genético que puede ser o no
hereditario, es originada por la carencia o defecto de una proteina celular llamada
distrofina; tanto en el tipo Duchenne como en los otros diferentes prototipos, las
deficiencias de proteinas estan involucradas, estas consisten en la destruccion progresiva
de las fibras musculares y se manifiesta con un debilitamiento paulatino del paciente
hasta llegar a su total incapacidad para el movimiento e incluso la muerte.

Como resultado de la destruccidon muscular y de la inmovilidad, el enfermo sufrira
ademas de problemas respiratorios, cardiacos, circulatorios, ortopédicos y de otras
indoles, por lo cual requerira de atencion médica multidisciplinaria en forma constante e
intensa.

4 Acta Notarial No. 194. México D.F



3.2.1 Situacion de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C.

Para el logro de sus objetivos, la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular, A.C.
se apoya en el trabajo de manera desinteresada que realizan en diferentes
campos, sus asociados y personas simpatizantes, asi como en la colaboracién
econdmica de personas e instituciones altruistas que encuentran en las
actividades de esta asociacion una forma de participar en tareas a beneficio de las
personas mas necesitadas de nuestra comunidad. La Sociedad Mexicana de la
Distrofia Muscular A.C. , durante el afio de 2005 atendié a 526 pacientes, de los
cuales 280 fueron del Distrito Federal, y el resto del interior de la republica, de los
cuales varios son dependientes de sillas de ruedas, respiradores, Ortesis largas y
cortas Nocturnas, estas necesidades fueron cubiertas por dicha Sociedad; cabe
destacar que un porcentaje superior al 95% de los pacientes carecen de medios
suficientes para cubrir los gastos para cubrir lo basico de sus tratamientos.®

Actividades del aino 2005.

a) Se realizé curso de Electrodiagndstico que se llevo a cabo en las instalaciones del
Instituto Nacional de Rehabilitacion en el mes de agosto de 2005, con la
participacion de profesores invitados.

b) La Administracién del Patrimonio de la Beneficencia Publica de la Secretaria de
Salud dond en el ano de 2004 cierta cantidad para la adquisicién de reactivos y
darle seguimiento a las investigaciones en materia de detencion de portadores de
la distrofia muscular tipo Duchenne que lleva a cabo el Instituto Nacional de
Rehabilitacién junto con la Universidad Panamericana.

c) La Fundacion Teletdn y/o Meéxico Unido, entregéd un donativo de cinco
respiradores.

d) La orquesta Nuevo Mundo doné porcentaje del boletaje vendido por miembros de
esta asociacion y personas simpatizantes, para el ciclo de conciertos efectuados
en esta ciudad a fines de 2005.

e) La Fundacion CIE dond a esta asociacion dinero en efectivo, 160 cortesias para el
parque recreativo LA GRANJA, 10 sillas de ruedas y 70 regalos navidefios para la
celebracion de la posada.

f) Algunos aparatos vy sillas de ruedas fueron asignados en comodato o donacion a
pacientes de distrofia muscular que los requieren; a la vez que fueron realizadas
actividades paralelas, como son: la venta de donas, camisetas, plumas y tazas con
motivos alusivos a nuestra asociacion; estas utilidades son destinadas al pago de
los gastos generados para el funcionamiento de la Sociedad.

® Documento interno de la Sociedad de Distrofia Muscular en México.



Actividades del aiio 2006.

Se realizé curso de Enfermedades Neuromusculares que se llevo acabo en las
instalaciones del Instituto Nacional de Rehabilitacion del 14 al 16 de Junio.
Fundacion Teletén dond el 9 de Junio del presente afio 4 computadoras.

El dia 10 de Julio la Sociedad realizo intercambio de 4 respiradores.

En Septiembre la Sociedad recibié la donacién de sillas de diferentes tipos y
flujometros.

La orquesta Nuevo Mundo doné parte del boletaje vendido por miembros de
esta asociacion y personas simpatizantes para el ciclo de conciertos
efectuados en esta ciudad a fines de 2006.

La Fundacion CIE don6 a esta asociacion 85 cortesias para el parque
recreativo LA GRANJA.

El parque ATLANTIS dono 53 cortesias.

Se recibid y entregd la donacién de Sillas de ruedas, aparato largo bilateral y
Ortesis.

Se continuo con las ventas de la sociedad ya establecidas en tiempo y forma.

Actividades del aio 2007.

a)
b)

c)

Se realizo el curso de Enfermedades Neuromusculares en el mes de febrero.
Se contindo con las donaciones y las ventas establecidas por la Sociedad
Mexicana de la Distrofia Muscular, A.C.

El 4 de Julio se llevo a cabo el concierto primera gala del 20 aniversario
“Noche del Nuevo Mundo” del cual la orquesta filarmoénica doné el 60% del
boletaje vendido por los miembros de la Sociedad Mexicana de la Distrofia
Muscular, A.C.



2.2(:.2 Servicios que ofrece la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular en México
1).- Transporte a pacientes foraneo y locales.
2).- Ayuda para traslado y sobre vivencia.
+ Sillas de ruedas.
+ Respiradores.
+ Ortesis cortas.
+ Ortesis largas.
3).-Cirugias tratamientos.
4).-Rehabilitacion.
5).-Apoyo psicoldgico.
6).-Consultas subsecuentes.
7).- Apoyo domiciliario, rampas y barandales.
8).-Investigacion (Estudios genéticos y biopsias musculares).

9).- Fsolletos que contiene informacion de La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular,
A.C.

A continuacion mostramos el contenido de uno de estos folletos.

® Documento Interno Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C.



3.2.3 Folleto de Distrofia muscular

Folleto presentado por la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., que pretende
que las personas afectadas por la distrofia muscular y sus familiares conozcan sus
origenes y como deben comportarse ante su aparicién.
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La distrofia muscular es una enfermedad que afecta los musculos del cuerpo, haciendo
que pierdan su fuerza, se puede presentar en cualquier edad (tanto en niflos como en
adultos), involucrando a uno o varios miembros de la familia, ya que tiene un origen
hereditario la mayoria de las veces. La debilidad muscular es lo que la caracteriza y
progresa lentamente.

El cuerpo humano esta compuesto de diferentes aparatos y sistemas, siendo uno de ellos
el sistema de la locomocién, es decir, el que sirve para movernos, caminar, tomar objetos.
Este a su vez, esta constituido por diferentes estructuras como son: musculos, huesos
articulaciones y ligamentos; del total de estas estructuras el 40% pertenece a los
musculos.

Un musculo esta formado por fibras que tienen la capacidad de contraerse, es decir, se
acortan a través de un proceso bioquimico propio del cuerpo humano; cuando el musculo
se contrae y pone en movimiento a la articulacion sobre la cual actua, esta construccion
muscular genera la fuerza que se utiliza en las diferentes actividades de la vida diaria,
tales como caminar correr, saltar moverse.

Uno de los componentes de los musculos lo constituyen las proteinas, que son elementos
importantes en su funcionamiento porque contribuyen a que éste pueda generar fuerza;
entre éstas se encuentra la distrofina, que es importante en el metabolismo muscular,
ademas de otras relacionadas con esta funcion que se han descubierto actualmente.

Cuando alguna de estas proteinas esta alterada o se carece de ella se provoca un
desequilibrio  en funcion muscular, cuya consecuencia es el debilitamiento y
adelgazamiento del musculo; esto es lo que pasa en los diferentes tipos de distrofia
muscular y por ello los pacientes con esta enfermedad no pueden realizar sus actividades



diarias en forma adecuada, ya que tienen dificultad creciente para correr, caminar, subir
escaleras, cargar objetos.

Todas las células del cuerpo humano provienen de genes que se trasmiten de padres a
hijos, son millares y estan formados por diferentes sustancias quimicas que se encuentran
agrupadas en cromosomas; éstos son los portadores especiales de las caracteristicas
hereditarias, las cuales varian de una persona a otra (por ejemplo, si el padre tiene ojos
azules le trasmite a sus hijos los genes para que tengan los ojos del mismo color que él).

El ser humano tiene 46 cromosomas, de los cuales 23 son aportados por el padre y 23
provienen de la madre; se le enumera del 1 al 23; el cromosoma designado con el numero
21 tiene muchas funciones, siendo un de ellas la de originar la produccion de la distrofina
(proteina especial para la funcion muscular). Estos resultados de estudios realizados por
los expertos en la materia, concluyen que solo aplica a un tipo de distrofia.

Por tal motivo, cuando este cromosoma se encuentra afectado, la distrofina no se
producira, o bien, su produccién sera insuficiente o estara alterada en alguna forma, lo
que traera como consecuencia la aparicion de sintomas de la enfermedad llamada
distrofia muscular.

Existen varios tipos de distrofia, los mas frecuentes se les denomina Duchenne y Becker,
en los cuales la afectacion de otros cromosomas provoca la alteraciéon de diversas
proteinas importantes en la funcién muscular y en consecuencia, otros tipos de distrofias.

Todavia no se saben las causas exactas que produce esta enfermedad, hay muchas
teorias, pero se esta investigando al respecto, a la fecha, solamente se sabe que en la
mayoria de los casos (TIPO DUCHENNE Y BECKER), la distrofina esta alterada, siendo
esta alteracion de origen hereditario y se le denomina “enfermedad recesiva ligada al
sex0”. En este caso existe un cambio en el que se encuentra en el cromosoma 21 de la
madre, razén por la que la enfermedad la trasmiten las mujeres, siendo los hombres
quienes en un 50% la padecen.

En otros tipos de distrofia, se presenta la herencia dominante en la que el padre o la
madre estan afectados por la enfermedad y hay un riesgo de heredarla a los hijos en un
50%; es recesivo cuando el padre o la madre la trasmiten a sus hijos en un 25%, sean
hombres o mujeres; o bien puede tratarse de una mutacién que altere algin cromosoma y
haga que como consecuencia se produzca la enfermedad, en cuyo caso no habra
antecedentes familiares de ésta.
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En los nifios la debilidad muscular se puede manifestar con caidas frecuentes y ser
diagnosticados errbneamente como “pies planos”; esta debilidad ira en aumento y hara
que tenga dificultad para subir escaleras, levantarse de una silla, levantar objetos y aun
sus brazos; también hara que sienta fatiga o cansancio.



También podra observarse el adelgazamiento de algunos musculos, en contraste con el
aumento de volumen en otros, pero todos estaran débiles en algun grado, debido al
proceso de la enfermedad, podran existir en los nifios otras manifestaciones clinicas,
como la falta de atencién y problemas en el aprendizaje.

Cuando la distrofia muscular se presenta en la adolescencia o en la edad adulta, las
personas afectadas refieren cansancio al caminar, dificultad para subir escaleras y
levantar objetos pesados; en las fases avanzadas tendra incapacidad para elevar los
brazos.

Otro tipo especial de distrofia, es la llamada mioténica, en la que por una alteracién en la
relajacion muscular, el afectado tiene dificultad para soltar los objetos después de
tomarlos; en este caso también se observa el adelgazamiento de los musculos.

Como ya hemos mencionado, la distrofia mas conocida es la de Duchenne, en el que las
manifestaciones clinicas se presentan en la edad preescolar; en este tipo la afectacion es
mas severa, en comparacion con los otros, se presenta debilidad en los brazos, piernas y
musculos en general; progresa rapidamente y como consecuencia, los nifios llegan a
estar en una silla de ruedas al inicio de la adolescencia y moriran tempranamente.

En el tipo Becker, las manifestaciones clinicas son similares al anterior, pero se manifiesta
de manera tardia y su evolucidon es mas lenta; los pacientes podran caminar hasta la
edad adulta y llevar una vida normal, de acuerdo con sus limitaciones.

Los otros tipos de distrofias son menos comunes; afectan sélo algunas regiones
especificas del cuerpo, se presentan en cualquier edad y pueden afectar los musculos de
la cadera y los hombros, involucrando los brazos, las piernas o ambas, al igual que la de
Becker, la evolucién es lentamente progresiva; tal es el caso de la distrofia de cintura
escapular y pélvica.



El tipo facioescapulohumeral se inicia en los musculos de la cara y los hombros,
generalizandose después a los demas mdasculos; la distrofia miotonica afecta
principalmente los musculos de las manos, los pies y la cara, posteriormente afecta los
musculos de los hombros, la cadera, la faringe y la laringe, causando a las personas
afectadas, ademas, dificultad para abrir las manos después de que las cierran.

En el caso de la distrofia congénita los niflos nacen con la debilidad muscular, razén por la
que al ignorarse su padecimiento se les califica como “nifios flojos”; sus musculos no
tienen consistencia y podrian aun carecer de alguno. En el tipo de distrofia Oculofaringea
los musculos afectados son los de los ojos y la faringe.

Es importante realizar estudios de sangre en los que se determine los niveles existentes
de sustancias llamadas enzimas. En este caso las que podrian encontrarse alteradas en
sus niveles son llamadas CPK (iniciales que proviene del idioma ingles y significa
C=creatin P=fosforo K=kinaza) y aldolaza (encima), principalmente, estas enzimas son
elementalmente importantes en el metabolismo de los musculos y se encontrarian en
niveles elevados en el caso de las personas afectadas por algunas de las distrofias.

Otro estudio sugerido es la electromiografia, este es un método a través del cual se
estudian las caracteristicas eléctricas de los musculos y nervios del cuerpo humano; en el
caso de existir esta enfermedad se encontraran alteradas tales caracteristicas.

Por ultimo se sugiere una biopsia muscular, técnica mediante la cual se obtiene una
muestra de tejido muscular para observar los cambios microscopicos que existen en él y
poder determinar el tipo de lesidon muscular existente.

La distrofia muscular puede afectar a uno mas miembros de una familia, razén por la que
todos sus integrantes deben necesariamente practicarse estudios para detectar a quienes
la presentan y a quienes pudieran trasmitirla (en algunos casos la mujer la transmite y el
hombre la sufre); los estudios necesarios para ellos son los de sangre, para la



determinacion de los niveles enzimaticos y otros estudios especiales, como el DNA y los
electromiograficos.

Es comun que se presenten contracturas musculares, debido a que hay musculos que
son mas débiles que otros, es decir, musculos que se encogen porque los fuertes les
ganan a los débiles produciéndose desequilibrios musculares que, como consecuencia,
pueden causar deformaciones en los brazos y piernas que ocasionan mayor dificultad y
disminucion en el movimiento de los miembros.

Otro problema fisico que presenta la enfermedad es la deformidad de la columna
vertebral, como escoliosis, que es una desviacion de la columna hacia los lados, derecho
6 izquierdo, ocasionado por los desequilibrios musculares, esta deformidad, cuando es
severa, causa a quienes la padecen dificultad para respirar.

También se presenta la osteoporosis como resultado de la debilidad muscular y falta de
movimiento y no hay estimulo adecuado para la mineralizacién de los huesos, lo que hace
que éstos, como consecuencia, envejezcan mas rapido de lo normal y los pacientes
sufran fracturas con mas frecuencia.

En las Infecciones respiratorias los musculos se van debilitando en general, incluyendo
los musculos de la respiracion haciendo a las personas mas susceptibles a las infecciones
respiratorias.

Las alteraciones del corazén también son comunes, ya que el musculo cardiaco también
se afecta, aunque no en las fases iniciales, por lo que se requiere un control cardiolégico
adecuado para detectar alguna alteracion importante.



Durante la enfermedad se presentan alteraciones psicolégicas, en el tipo Duchenne se
dan afectaciones cerebrales, por lo que muchos nifios pueden tener inteligencia por abajo
del nivel normal, manifestdndose como deficiencia en la atencion y un pobre
aprovechamiento escolar.

En la mayoria de los pacientes, en todos los tipos de distrofia muscular, se puede
presentar depresion secundaria a su estado fisico (tristeza, apatia, etc.), asi como
también la negativa de tener la enfermedad (debilidad muscular). Puede existir problemas
de conducta por sobre consentimiento o, por el contrario, por falta de comprension ante el
comportamiento de la enfermedad, o bien, los padres pueden presentar un sentimiento
de culpa por la enfermedad de sus hijos.

En esta enfermedad hay sustitucion del tejido muscular afectado, por grasa; si a esta
complicaciéon se agrega la falta de ejercicio y una dieta no equilibrada, abundante en
grasas, dara como resultado la obesidad del paciente, incrementandose asi su debilidad
muscular.

En la actualidad no se conoce ningun tratamiento que cure la enfermedad. Se han
utiizado muchos medicamentos, pero todavia ninguno es efectivo; actualmente se
realizan algunos experimentos en animales buscando probables tratamientos (terapia
celular, terapia genética).

Lo mas conveniente, por el momento, es seguir tratamientos, que aun cuando no curan la
enfermedad, retardan las complicaciones que se presentan en el transcurso del



padecimiento, estos tratamientos pueden ser de rehabilitacion, quirdrgicos y de apoyo
psicologico.

El primero consiste en la realizacién de diferentes tipos de ejercicios, como son los
estiramientos musculares para evitar o disminuir las deformidades, dependiendo de la
fase en que se encuentre la enfermedad, se efectlian otros ejercicios que permitan
retardar la debilidad muscular sin agotar al paciente, ambos deben ser prescritos por el
médico y supervisados por especialistas. Otro tipo de ejercicios que se deben realizar son
los ejercicios respiratorios, para mantener dentro de lo posible, en condiciones 6ptimas a
los musculos respiratorios. La realizacion de ejercicios en exceso o la falta de éstos,
pueden producir mayor dano al musculo.

En este tipo de enfermedad esta presente el tratamiento quirirgico, cuando se presentan
deformidades de la columna vertebral, si estas son severas, se debe realizar una cirugia
llamada instrumentacién, para tratar de alinearla, evitando de este modo que se siga
desviando y el paciente presente mas tempranamente dificultad para respirar.

Otro tipo de cirugia es cuando las contracturas musculares no disminuyen con ejercicios
de estiramiento, pero los musculos aun estan fuertes; entonces se realizan tenotomias y
alargamientos tendinosos. En casos especiales, donde se presenta una dificultad
importante para elevar los brazos, se realizan cirugias para mejorar un poco la movilidad
de los hombros.

Los pacientes deben de vivir en planta baja para que no realicen mucho esfuerzo al subir
escalera; en las fases avanzadas se deben hacer adaptaciones en los hogares para
facilitar el manejo de sillas de ruedas y algunas otras para que los pacientes realicen sus
actividades en la forma mas independiente que sea posible.

Se debe seguir una dieta equilibrada y balanceada, con proteinas, carbohidratos y pocas
grasas, para dar al paciente los nutrientes adecuados evitando el sobrepeso.

Evitar las infecciones respiratorias evitando que el paciente tenga contacto frecuente con
personas que las presenten, para no ser contagiados y cuidarlos de cambios bruscos de
temperatura.

Los pacientes deben realizar sus actividades diarias como las demas personas, conforme
a sus limitaciones, es decir, que cuando puedan deberan asistir a clases, y convivir con
gente de su edad.



Es importante que este tipo de pacientes reciba tratamiento en area de psicologia para
enfrentar su enfermedad con la ayuda de una persona especializada para ello, a través
de juegos en el caso de los nifios y técnicas especializadas en el caso de los adultos.

En todos los casos, las personas involucradas con la enfermedad deben recibir
asesoramiento genético para tratar de evitar que se presenten nuevos casos. La madre
portadora debe acudir a dicho asesoramiento para conocer el riesgo de recurrencia del
padecimiento y su origen.

La distrofia se transmite con un patréon de herencia recesivo ligado al cromosoma X, en la
Duchenne y Becker hay un riesgo del 50% de probabilidades de tener hijas portadoras; en
los otros tipos de distrofia, pueden padecerla indistintamente hombres y mujeres; en el
analisis es importante descartar las posibles mutaciones (caracteristicas no heredadas de
los padres).

Se debe tener cuidado, para no ser engafiado por personas que ofrezcan aplicar
tratamientos costosos y milagrosos, ya que no daran los resultados ofrecidos y si pueden
afectar peligrosamente al paciente.’

El folleto presentado es manejado por la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C,
mostrandonos un contenido extenso, motivo por lo cual la gente no lo lee y el mercado no
esta definido; sera necesario entonces, como se abordara mas adelante, hacerlo mas
claro, sencillo y breve.

7 Folleto de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular, A. C.
*portador: persona que no presenta la enfermedad pero que puede transmitirla a sus hijos.
*Mutacién: cambio o modificacion



CAPITULO 4
4. ESTRATEGIA DE CAMPANA PROPAGANDISTICA INFORMATIVA

4.1.1 ANTECEDENTES

La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. en su corta trayectoria como Institucion, ha
captado 684 pacientes con diferentes problemas de distrofia y enfermedades neuromusculares.
La mayoria de estos pacientes son nifios a nivel preescolar y de educacion basica, sus padres al
tratar de darles mejor calidad de vida, se encuentran con grandes barreras sociales y
econdomicas, ya que un tratamiento de este tipo es muy caro, por lo que acuden a instituciones de
salud subsidiadas por el Estado.’

Cuando las instituciones gubernamentales se encuentran imposibilitadas en atender los
diferentes padecimientos que aquejan a la sociedad mexicana acuden a organismos civiles no
gubernamentales que ayudan con eficiencia y eficacia a sus problemas especificos.

La presente investigacion pretende sensibilizar a la sociedad mexicana respecto a la
problematica que enfrentan tanto los familiares como los pacientes que padecen alguna de las
diferentes Distrofias Musculares a través de Reconoce sus habilidades porque... jSomos
parte de su Vida! Propuesta Propagandistica; para lo cual, se aplicé una encuesta que mide la
actitud positiva, recordemos que la actitud es el reflejo del pensamiento humano y que determina
la conducta social.

Dicha encuesta se aplicé a padres de familia que tienen matriculados a sus hijos en la Escuela
Primaria Federal Diurna Dr. Cayetano Andrade de la Ciudad de México, en la primaria antes
referida, la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., tiene registrados a los gemelos
Corral Checa, quienes padecen esta enfermedad e ingresaron a este plantel educativo desde los
7 afios de edad; profesores, alumnos y padres de familia se acostumbraron a la presencia de los
gemelos, sin embargo, ¢ hasta que punto estos grupos de personas aprendieron a convivir y
aceptar a los hermanos antes referidos?.

4.1.2 OBJETIVO Y CARACTERISTICAS DE LA CAMPANA

El objetivo de la campana sera: realizar y difundir una campafa propagandistica informativa
acerca de lo que son las diferentes distrofias musculares para sensibilizar a la sociedad
mexicana a través de esta campafia. La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C.,
teniendo como fin sustituir la conducta negativa por conducta positiva, dara entre otros aspectos
sociales y de humanidad, la tolerancia y la aceptacion, dando como resultado ver a un individuo
discapacitado con toda una gama de posibilidades para vivir en comunidad, y que su problema
locomotor es solo un pequefio contratiempo para realizar sus actividades diarias, incluyendo su
asistencia escolar a una escuela primaria, por ejemplo la Dr. Cayetano Andrade.

! Documento interno de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular, A.C.



4.1.3 PUBLICO OBJETIVO: Escuela Primaria Federal

Para realizar una estrategia propagandistica informativa, encaminada a promover y brindar la
informacion sintetizada y oportuna de las distrofias, debemos considerar que cada ser humano es
Unico e irrepetible por su individualidad, motivo por el cual debemos respetar su dignidad y
reconocerlo como un igual.

Las personas que tienen algun tipo de discapacidad deben ser tratadas con los mismos derechos
de cualquier otro ser humano, debemos ser conscientes de la problematica social existente para
saber como podemos ayudar; ya que somos parte de una sociedad que debiera estar
comprometida con su comunidad y asi enriquecer la calidad de vida de su grupo social.

En esta ocasidn nuestra mision es trasladar lo antes expuesto a la escuela primaria federal
Diurna Dr. Cayetano Andrade, escuela que tiene el antecedente de dar acceso y facilidades a
nifios con discapacidad permanente o transitoria, procurando condiciones de equidad social y de
ensefanza, esfuerzo que no ha sido suficiente.

Cuando los nifios y jévenes en edad escolar interactian adecuadamente con un compafiero con
discapacidad o sin ella, sirven como modelo de roles (tutor y/o amigo); lo que ayuda a su
adaptacion, haciendo que el proceso de integracion se desarrolle fluidamente, del mismo modo,
con el apoyo de actitudes positivas y tolerantes se conseguira una integracion social efectiva
hacia las personas con discapacidad.

4.1.4 OBJETIVO ESPECIFICO

Esta campafa tiene como propdsito sensibilizar a los padres de familia para que a través de la
educacion inicial que es la que se realiza en el hogar, se ensefie a los hijos valores como son: el
respeto, la tolerancia y la erradicacion de cualquier actitud discriminatoria, es decir, que a los
nifos se les debe ensenar valores positivos y actitudes sanas desde la infancia, tratando de dejar
viejas practicas y crear nuevos paradigmas sociales para llegar a un bien comun.

Ese bien comun es el que buscan las leyes y las instituciones gubernamentales, ya que en
ciertos momentos los implicados en legislar en nuestro pais han llegado a encasillarse en
discusiones estériles de lo que son codigos y sanciones para los ciudadanos que no cumplan con
dichas normas, motivo por el cual aseveramos que las normas sin valores y conciencia
ciudadana no sirven de mucho, ya que los valores son personales y posteriormente se volveran
sociales; es por eso que todas las campafias propagandisticas tienen como fin un cambio
voluntario y positivo en la actitud de los receptores, y esta campafia no debe ser la excepcion.

Las necesidades que se tratan de satisfacer son:

v Ofrecer informacién a los padres de familia y maestros sobre el diagnéstico y prevencion
de esta enfermedad.

v Dar a conocer los lugares donde se atiende este problema de salud.

v Atencion oportuna y adecuada para las personas que padecen distrofia muscular.



4.1.5 CARACTERISTICAS PSICOSOCIALES

INTRODUCCION

La psicologa clinica Sandra Hernandez Sandoval, miembro de la Sociedad Mexicana de la
Distrofia Muscular A.C., y terapeuta de los gemelos Corral Checa, apunta en un estudio realizado
en nifos con Distrofia Muscular tipo Duchene, que la enfermedad promueve cambios radicales
no solo en el paciente afectando, sino a toda la estructura familiar, estos cambios han creado en
la practica clinica la vision de ofrecer al nifio que padece distrofia muscular tipo Duchene, un
tratamiento integral que tiene como objetivo preservar tanto la funciéon como la calidad de vida.

Juan Antonio y Juan Pablo Corral Checa

La especialista Hernandez comenta que los gemelos Corral Checa asisten a la escuela primaria
federal Dr. Cayetano Andrade, ingresando a la edad de siete afios, su aprovechamiento ha sido
variable, en algunos meses con buen rendimiento y en otras bajas calificaciones; el periodo
lectivo escolar 2006-2007 cursaron el sexto grado; su asistencia fue irregular debido a que
tuvieron que acudir a multiples terapias.

Por otro lado, la arquitectura de la escuela no ayudo a estos nifios a cumplir con todo el plan de
estudios, las rampas hasta la fecha son insuficientes, los bafios no cuentan con aditamentos
especiales para este tipo de alumnos, los diferentes grupos estan divididos en dos plantas, el
salén de multimedia (ensefanza por computadora), se encuentran instalados en una planta alta
de dicho colegio, los profesores otorgaron todas las facilidades para que los gemelos Corral
Checa terminaran su educacion primaria.

El estudio realizado por la psicéloga Hernandez Sandoval marca como objetivo de su
investigacion, analizar los factores psicosociales que caracterizan a la familia de los nifios que
padecen distrofia muscular tipo Duchenne y algunas otras, valiéndose del siguiente material y
método.

Material y método.- fueron categorizados los datos de 55 nifios que asistieron al Instituto
Nacional de Ortopedia (actualmente Instituto Nacional de Rehabilitacion), a la clinica de distrofia
muscular; se evaluaron aspectos relacionados con el estilo de vida, la relacion de pareja de los
padres, las emociones y la conducta tanto de los nifios como de sus padres, las expectativas, asi
como la posibilidad de poder asistir a las consultas médicas.

Los resultados arrojados fueron los siguientes: El 34% de estos pacientes son diagnosticados
acertadamente, el 4% tienen antecedentes de otras enfermedades genéticas, el 78% carece de
informacioén de la enfermedad provocando que el estado emocional predominante de los padres
sea la angustia y en los nifios tristeza.

A pesar que el 75% de las familias son funcionales, con disponibilidad para asistir al tratamiento,
el 65% muestra nivel socioeconémico bajo, carente de recursos no solo para la salud sino para
cubrir las necesidades basicas.



Posteriormente, la especialista, en su discusién apunta que la tarea de contener los cambios
adversos inherentes a la enfermedad son dificiles, ya que estos cambios se ven reflejados en las
fuertes carencias socioeconémicas y por lo mismo, requieren de un fuerte desembolso por parte
del padre o tutor, lo cual limita a los nifios que padecen este tipo de distrofia al acceso para la
rehabilitacion integral.

Para concluir su estudio, la psicologa Hernandez asevera que es indispensable ofrecer
estrategias que ayuden tanto al paciente como a sus familiares para aminorar el sufrimiento y
tener mejor calidad de vida.

DATOS SOCIOCULTURALES

Esta campafa propagandistica esta dirigida a los padres de familia de la escuela primaria
publica federal Dr. Cayetano Andrade, clave 210809. Ubicada en la calle Fray Juan de Padilla,
esquina 5 de mayo, Colonia Vasco de Quiroga. Delegacion Gustavo A. Madero, México D.F.

4.1.6 DIAGNOSTICO

Una muestra se puede definir como una parte de una poblaciéon, y en este caso se utilizé la
muestra de sujetos voluntarios, como lo define Roberto Hernandez Sampieri, en su texto:
Metodologia de la Investigacion: “Las muestras de sujetos voluntarios son frecuentes en ciencias
sociales y ciencias de la conducta, se trata de muestras fortuitas, utilizadas también en la
medicina y la arqueologia, donde el investigador elabora conclusiones.”

En este estudio se revisa la conducta que se traduce en la actitud que las personas encuestadas
refieren hacia las personas con discapacidad, Sampieri al respecto comenta lo siguiente:

“Una actitud se puede definir como una predisposicion aprendida para responder
consistentemente de una manera favorable o desfavorable, ante un objeto de sus simbolos
(Fishbein y Ajzen, 1975; Oskamp, 1977). Desde luego las actitudes solo son un indicador de la
conducta, pero no la conducta en si. Por ello las mediciones de actitudes deben interpretarse

como “sintomas” y no como “hechos”.

La muestra utilizada en este caso fue aplicada a treinta padres de familia de la Escuela Primaria
Federal Diurna Dr. Cayetano Andrade, a quienes se les invito a participar de manera voluntaria a
resolver el cuestionario “Hacia las personas con Discapacidad”, en el mes de noviembre de 2006.

Para realizar dichas encuestas, nos basamos en la informacién proporcionada por el Profesor
Idelfonso Tacuba Jaimes, Director del plantel, en la cual nos muestra que la sociedad de padres
de familia tenia registrados 322 de ellos para el ciclo escolar 2005-2006, de los cuales tuvieron
inscritos a 557 alumnos; estos se dividieron en tres grupos (a, b y c).

2 Hernandez, Sampieri Roberto. Metodologia de la Investigacion,Pag. 227
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4.1.7 MEDICINA PREVENTIVA

En 1920 C.E. Winslow elaboré mas que una definicion, un amplio concepto de la salud publica, la
cual considera clasica, con algunas adiciones sigue vigente hasta la actualidad, sus objetivos son
“Prevenir las enfermedades, prolongar la vida y fomentar la salud y la eficiencia”.

Los adelantos que se han realizado en materia de organizacion de la Salud Publica y la Medicina
Preventiva son semejantes en todos los paises de América Latina. Los avances corresponden
tanto a los aspectos estructurales y administrativos como la elaboraciéon de los programas de
salud, las estrategias para su desarrollo, asi como la supervisién y evaluacion.

El Sector Salud esta integrado por diversas instituciones que proporcionan servicios de salud en
los paises bajo la coordinacion de los organismos responsable de salud de la poblacién; éste
tiene distintas denominaciones en cada pais: Secretaria de Salud, Ministerio de Salud, Ministerio
de Prevencion Social y Salud Publica.

Cada pais formula el Programa Nacional de Salud, que incluye programas aplicativos sobre
promocion de salud; atencion médica; prevencion, control de enfermedades y accidentes; salud
materna infantil y saneamiento basico y ambiental, entre otros; a ellos se afiaden programas de
apoyo: formacién y desarrollo de recursos humanos e investigacién para la salud.*

Se disefan diversas estrategias para la mejor realizacion de los programas. La formacion de
médicos generales y familiares son elementos basicos para la atencién médica colectiva; se
establecié que una medicina de calidad solo se concibe si se realizan coordinadamente acciones
preventivas, curativas y de rehabilitacion.

La atencion médica se da por niveles: el primero con acciones de medicina general, familiar y de
salud publica, actuando para y con la poblacion; el segundo, de atencidon hospitalaria con
servicios de urgencias, medicina interna, cirugia, pediatria y ginecobstetricia, para casos cuya
resolucion no es posible en el primer nivel; el tercer nivel es el de hospitalizacion para la atencién
de casos de gran complejidad diagndstica de tratamiento.

La participacion de la comunidad es importante, ya que como estrategia es un acto certero y
busca fomentar la auto responsabilidad de los individuos en su propia salud, asi como de
promover la colaboracion en los programas que se llevan a cabo con ese fin; actualmente la
poblacion exige mas informacién, se preocupa no solamente por recuperar la salud y la de los
suyos, sino también por conservarla y mejorarla.

Después de varias décadas, la poblacién acepta con facilidad las campanas de vacunacién para
sus hijos, asi se demuestra en las campafias de los “Dias Nacionales de Vacunacion®,
participando no solamente como receptora de la medida de salud sino como promotora de la
misma.

4 Alvarez, Alva Rafael. Salud Publica y Medicina Preventiva. Pag. 4




La poblacion reconoce la importancia de vigilar su salud y en especial la de los nifios,
proporcionandoles dentro de sus posibilidades una alimentacion higiénica y adecuada, ademas
de las vacunas, este es uno de los resultados mas palpables del arduo trabajo y de los beneficios
de una propaganda bien dirigida.

Otra campafia importante dentro del Sector Salud es la referida a la deshidratacion por diarrea,
en esta, la poblaciéon ha aprendido a proporcionar a los nifios las soluciones rehidratantes que
salvan su vida y evita “dietas de hambre” a las que anteriormente los sujetaba. °

Los factores psicoldgicos, culturales y sociales relacionados con la salud y la enfermedad, son
conocidos por los estudiosos en la materia, las enfermedades no son hechos aislados y estan
relacionados con la cultura, la ocupacion, la vivienda, las caracteristicas de la familia, y la
organizacioén social. Los factores culturales son los mas importantes y numerosos, entre ellos
encontramos: las costumbres, habitos, criterios religiosos, habitos de alimentacion, niveles de
educacion, barreras del idioma y caracteristicas de las familias.

Todos ellos facilitan u obstaculizan la labor del médico y del personal de salud; de aprovecharse
si son positivos o modificarse mediante la educacion. Lo relacionado con la ocupacion y actividad
en general son; la profesién o tipo de trabajo, el salario o ingreso econémico, el empleo y el
desempleo; las condiciones generales de la vivienda, la disponibilidad de agua y servicios
sanitarios y la ubicacién son también circunstancias que influyen favorable o desfavorablemente
en la salud. La industrializaciéon genera problemas psicolégicos en los individuos, las familias y en
la sociedad asi como el estrés, neurosis, depresion, agresividad, violencia, etc. 6

También influyen sobre el grupo las condiciones del medio ambiente natural o modificado por el
hombre, las cuales inciden en la salud y en la enfermedad del grupo. No podemos perder de vista
lo que algunos tedricos afiaden, como son: los factores hereditarios de los individuos, la
susceptibilidad grupal y la tendencia a defectos relacionados con la herencia, aunque menos
frecuentes que los otros factores, deben tomarse en consideracion.

La medicina social considera también las repercusiones fisicas, psicoldgicas y econémicas que
toda enfermedad ocasiona en las familias y en la sociedad; la necesidad de hospitalizacion, de
un tratamiento quirurgico, la presencia en el hogar de un enfermo crénico, o de un invalido o débil
mental son situaciones que provocan reacciones diversas en el grupo familiar. ’

Es frecuente que cuando se habla de “comunidad”, se piensa que se trata solamente de
personas con escasa cultura médica y general; pero no es asi; la comunidad la formamos todos,
las autoridades, el publico, el personal de las instituciones de salud, el médico y la enfermera.
Solamente con la accién organizada y coordinada de todos, se podran obtener resultados
positivos para la salud.?

° ldem. Pag. 6
6 Idem. Pag. 9

7 dem. Pag.12
8 Idem. Pag.42



4.1.8 NIVELES DE PREVENCION

Existen tres niveles de prevencién que se describen a continuacion:

Prevencion primaria.- Esta dirigida al individuo sano o aparentemente sano; sus objetivos
particulares son: la promocion de la salud y la prevencion de las enfermedades, para
conseguirlos se dispone de la educacion para la salud y de la prevencion especifica.

Prevencion secundaria.- Tiene como objetivos especiales: evitar que las enfermedades
progresen Yy limitar la invalidez; estos objetivos se alcanzan mediante el diagnostico correcto y el
tratamiento adecuado, actividades que tradicionalmente corresponden al clinico. En este nivel de
prevencion, las acciones se dirigen ya al enfermo.

Entre la prevencién primaria y la secundaria puede considerarse una accion intermedia: es la
deteccion, que no es precisamente diagndstico oportuno, sino la busqueda intencionada de
padecimientos, antes de que presenten la sintomatologia correspondiente. La deteccion es
particularmente Util para el descubrimiento de padecimientos de evolucién prolongada. °

Prevencion terciaria: corresponde a la rehabilitacion, tanto en lo fisico, como en lo social. La
terapia fisica, la ocupacional y la psicoldgica, tratan de conseguir que los individuos se adapten a
su situacién y puedan ser Utiles asi mismos y a la sociedad. "

La medicina preventiva puede aplicarse tanto a los sanos como a los enfermos, el personal de
salud, médicos y enfermeras cuya labor se limita generalmente al segundo nivel, deben ampliar
su campo de accion, llevando a cabo simultdneamente acciones del primer nivel y en lo posible
del tercero. En esa forma contribuiran mas eficazmente a la salud y bienestar de los individuos. "

La Organizacion Mundial de la Salud, define la salud como un completo estado de bienestar
fisico, mental y social, y no sélo como la ausencia de enfermedad.

Segun este concepto que es mas bien un ideal y no una definicion propiamente dicha, la
promocion de la salud incluye todas las acciones tendientes a conseguir ese ideal: alimentacion,
vivienda, educacioén, empleo, condiciones econdmicas, recreacion, descanso, cultura o ausencia
de enfermedad, etc. Compete a las autoridades proporcionar las condiciones adecuadas de vida
y de salud.

El personal de salud no puede influir basicamente en muchos de los factores de bienestar, pero
si esta dentro de sus atribuciones instruir, educar, no solamente para evitar las enfermedades,
sino para contribuir a que los individuos, las familias y la colectividad disfruten de una
alimentacién equilibrada, de una vivienda saludable, de buenas condiciones de trabajo, y el
descanso y recreacién necesarios, y aun mas, para que ellos mismos participen activa y
conscientemente para elevar su nivel de vida.

® |dem. Pag. 43
" 1dem. Pag. 43
" idem. Pag. 44



4.1.9 CALIDAD DE VIDA

La Calidad de Vida es hoy una expresion de uso comun, de innegable actualidad, que se
encuentra con cierta frecuencia en el marketing comercial, en el lenguaje de los politicos, en el
habla coloquial, y también en el ambito cientifico. Conviene llamar la atencién contra el abuso en
la utilizacion de la expresién por parte de estrategias de mercadotecnia que persiguen
simplemente incitar al consumo.

Asimismo, parece necesario establecer con precision su significado para que la "sonoridad" de la
expresion no dificulte el analisis de su contenido ni su utilizaciéon en el ambito de la salud y la
intervencion psicosocial, lo cual resulta de gran importancia para contextualizar nuestros
esfuerzos rehabilitadores.

La definicién mas aceptada por la comunidad cientifica internacional y con mayores aplicaciones
hoy en distintos paises, particularmente de Iberoamérica, es la que propuso Robert Schalock:
Calidad de Vida es un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una persona en
relacion con ocho necesidades fundamentales que representan el nucleo de las dimensiones de
la vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion social y derechos humanos.

Con lo anteriormente expuesto, nuestra campafa propagandistica civil esta disefada para
rescatar y enaltecer los valores humanos nobles, siendo estos necesario para que todos juntos
alcancemos una correcta calidad de vida.



4.1.10 FORTALEZAS, OPORTUNIDADES, DEBILIDADES Y AMENAZAS DE LA SOCIEDAD
MEXICANA DE LA DISTROFIA MUSCULAR A.C. (ANALISIS FODA)

El analisis FODA es una de las herramientas esenciales que provee de los insumos necesarios al
proceso de planeacion estratégica, proporcionando la informacién necesaria para la implantacion
de acciones y medidas correctivas, asi como la generacion de nuevos o mejores proyectos.

En este proceso, las fortalezas, oportunidades, debilidades, amenazas, factores econdémicos,
politicos-sociales y culturales, representan las influencias del ambito externo que inciden en su
quehacer interno, ya que potencialmente pueden favorecer o poner en riesgo el cumplimiento de
la mision de la misma. La prevision de esas oportunidades y amenazas posibilita la construccion
de escenarios anticipados que permitan reorientar el rumbo de la Sociedad Mexicana de la
Distrofia Muscular A.C.

Las fortalezas y debilidades corresponden al ambito interno de la Instituciéon y dentro del proceso
de planeacion estratégica se debe realizar el analisis de cuales son esas fortalezas con las que
cuenta, asi como sus debilidades que obstaculizan el cumplimiento de sus objetivos estratégicos.

Algunas de las caracteristicas de este analisis son las siguientes: Facilitar la realizacién de un
diagnostico para la construccién de estrategias que permitan reorientar el rumbo institucional, al
identificar la posicion actual y la capacidad de respuesta de la Sociedad Mexicana de la Distrofia
Muscular A.C.

Permitir identificar la congruencia entre la asignacién de los donativos y su quehacer institucional.
El proceso de planeacion estratégica se considera funcional cuando las debilidades se ven
disminuidas, las fortalezas son incrementadas, el impacto de las amenazas es considerado y
atendido puntualmente y el aprovechamiento de las oportunidades es capitalizado en el alcance
de los objetivos, de la mision y la visidon de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C.



INTERNAS EXTERNAS
( CONTROLABLES) (NO CONTROLABLES)
TORTALEZAS ODORTUNIDADES
F1. Asociacion  Civii  no lucrativa.  con O1. Obtiene ingresos y recauda fondos por
personalidad juridica propia, puede emitir donacion y venta de articulos.
documentos fiscales. 02. Establece contacto con otras Instituciones
F2. Brinda y promueve apoyo a las personas e dentro y fuera del territorio nacional con el
instituciones  relacionadas  con  este propdsito de realizar estudios que requieren
padecimiento, como son sillas de ruedas, alta tecnologia.
aparatos de ortesis entre otros. 03. Utiliza la infraestructura del Instituto
F3. Diagnostica y da atencién médica integral, Nacional de Rehabilitacion para el logro de
incluye tratamiento terapéutico y psicolégico. sus objetivos.
F4. Realiza, promueve y difunde los resultados O4. Aprovecha los espacios sin cargo
de sus investigaciones. econdémico para la asociacién, que brindan
F5. Fomenta la convivencia entre pacientes, reporteros, periodistas o lideres de opinion
familiares 'y  equipo interdisciplinario interesados en el tema.
(sociedad civil organizada) con el fin de O5. Se promueve a través de las personas que
fortalecer valores sociales positivos. asisten a los diferentes servicios que otorga
F6. Estrecha relacion con el Instituto Nacional la Sociedad Mexicana de la Distrofia
de Rehabilitacion. Muscular A.C. (recomendacién de persona
F7. Actualizacién constante del recurso humano a persona Yy la sociedad civil organizada).
que colabora en la Sociedad Mexicana de la 0O6. Politicas publicas que beneficien la
Distrofia Muscular A. C. actividad de la Sociedad Mexicana de la
F8. Realiza intercambios mensuales de Distrofia Muscular A. C.
informacion. O7. A nivel mundial en el debate sobre el futuro
F9. Organizacion dirigida por padres de familia, de la salud destaca el caracter de revisién y
profesionales de la distrofia y voluntarios transformacion de este padecimiento, para
(sociedad civil organizada). enfrentar las demandas de un mundo
F10. Realiza estudios especiales y de genética, globalizado.
asi como cirugias. 08. Lograr la participacion de personal
F11. Otorga apoyo econémico de transportacion y voluntario.
alimentos a las personas con este
padecimiento.
F12.Orienta 'y ofrece informacion para
incrementar la calidad de vida durante la
evolucién de la enfermedad.
DesiLoaoes Avenazas
D1. Falta de difusion. A1 Demografia demandante en asenso.
D2. Tener el minimo de voluntarios para las A2 Modificar la captacion de donadores
funciones requeridas. econdmicos y en especie.
D3. Carencia de estructura administrativa propia. A3  Poca disposicion de los mexicanos por
D4. Falta de personal capacitado para realizar mantener contacto casual o formal
visitas domiciliarias. con pacientes con capacidades
D5. Realizar la construccion de estrategias que diferentes.
permitan reorientar el rumbo institucional. A4 Intolerancia por parte de la ciudadania
D6. Necesidades de equipamiento médico y de a que se integren a la sociedad los
laboratorio. pacientes con capacidades diferentes.
D7. Baja interrelacion de confianza entre A5 Economia.

pacientes y equipo interdisciplinario de
profesionales de la salud que les atienden.

A6 Problemas de inflacion.

A7 Cambios tecnologicos.

A8 Acciones gubernamentales.
A9 Tipo de cambio.
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LA MATRIZ FODA

FACTORES |Lista de Fortalezas. Lista de Debilidades.

EXTERNOS | F1. D1.
FACTORES F2. D2.
INTERNOS

Fn. Dn.

Lista de Oportunidades. FO (Maxi-Maxi). DO (Mini-Maxi).
O1. Estrategia para maximizar | Estrategia para minimizar
02 tanto las Fortalezas como|las Debilidades y maximizar
las Oportunidades las Oportunidades
On. (F1,01F2, 02
Lista de Amenazas. FA (Maxi-Mini). DA (Mini-Mini).
A1. Estrategia para maximizar | Estrategia para minimizar
A2. las Fortalezas y minimizar|tanto las Amenazas como
las Amenazas. las Debilidades.
An.

Al tener ya determinadas cuales son las FODA en un primer plano, nos permite determinar los
principales elementos de fortalezas, oportunidades, amenazas y debilidades, lo que implica hacer
un ejercicio de mayor concentracién en donde se determine, teniendo como referencias la mision
y la visién de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., y asi saber como afecta cada
uno de los elemento del FODA. Después de obtener una relacion lo mas exhaustiva posible, se
ordenan por importancia cada uno de los FODA a efecto de quedarnos con los que revisten con
mayor importancia para la Institucién.

(1) La Estrategia FO (Maxi-Maxi). A cualquier Institucion le agradaria estar siempre en una
situacion en donde pudiera maximizar tanto sus fortalezas como sus oportunidades, esto es,
aplicar siempre la estrategia FO (Fortalezas —VS — Oportunidades) por ejemplo la Sociedad
Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. como parte integrante del Instituto Nacional de
Rehabilitacién, y su mutua cooperacion de buena voluntad incrementan su prestigio
ampliamente reconocido.

F1, F9, O1 Cumplir con la normatividad en materia fiscal para seguir funcionando como
asociacion civil, involucra a las personas interesadas y relacionadas con la distrofia muscular.

F2, F11, O2 Recaba recursos e insumos en especie a través de donaciones. Protocoliza los
acuerdos de apoyo con instituciones publicas y privadas. Asigna apoyo financiero a pacientes de
€SCaso0s recursos.

F3, F6, O3, O6 Realiza consultas a pacientes con este padecimiento. Mantiene un acuerdo de
mutuo apoyo con el Instituto Nacional de Rehabilitacidn en lo que respecta a estudios especiales,
investigacion y ensefanza. Los objetivos particulares de la Sociedad Mexicana de la Distrofia
Muscular A.C. son acordes a los objetivos generales del Instituto Nacional de Rehabilitacion.

F4, F10, F12, O4 Informa el resultado de los estudios, asi como de la frecuencia de casos de

enfermedades neuromusculares para conocer su origen y evolucion. Reporta a la comunidad
médica los avances en cuanto a tratamientos. Difunde informacion referente a los cuidados que
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requieren las personas que padecen distrofia muscular. Da a conocer casos clinicos ofrecidos sin
cargo economico para la asociacion. Elabora informacion para pacientes y familiares.

F5, F12, O5, O8 Realiza eventos culturales, artisticos y sociales en los cuales participan
pacientes, familiares y los integrantes de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C.
Aplica las politicas de calidad y calidez en el servicio que se otorga a los pacientes que asisten a
los servicios de la asociacion. Promueve la utilizacidon de los servicios que brinda la asociacion a
través de recomendaciones entre los mismos pacientes con este padecimiento. Elabora
informacién para pacientes y familiares.

F7, F8, O7 EIl cuerpo médico y demas profesionales de la salud relacionados con las distrofias
asiste a congresos nacionales, internacionales e intercambian informacion.

(2) La Estrategia DO (Mini-Maxi). La segunda estrategia, DO (Debilidades -VS -
Oportunidades) intenta minimizar las debilidades y maximizar las oportunidades, una Institucion
podria identificar oportunidades en el medio ambiente externo, pero tener debilidades
organizacionales que le eviten aprovechar las ventajas que la sociedad civil ofrece, y esto no
seria correcto, por ejemplo: a la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. se le podria
presentar la oportunidad de una gran demanda de atenciéon médica pero su capacidad instalada
podria ser insuficiente. Una estrategia posible seria incrementar los espacios destinados para la
atencién de personas con este padecimiento. Una tactica alternativa podria ser obtener mayor
presupuesto para incrementar los protocolos de investigacion relacionados con las distrofias
musculares, otra estrategia seria el no hacer nada y dejar pasar la oportunidad de continuar con
las investigaciones.

D1, 04, O5 Disefiar una campafia propagandistica-informativa a cerca de lo que son las
diferentes distrofias musculares para sensibilizar a la sociedad mexicana, teniendo como fin
sustituir la conducta negativa por conducta positiva y dando como resultado entre otros aspectos
sociales y de humanidad la tolerancia y aceptacion de las personas con distrofia o alguna otra
capacidad diferente. Aprovecha los espacios sin cargo economico para la asociacion y se
promueve a través de las personas que asisten a los diferentes servicios que otorga la Sociedad
Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. y sociedad civil organizada. Este actuar obedece a que
la propaganda civil puede tener poco o nada de presupuesto, en mucho de los casos los
integrantes de esta organizacion civil realiza la campana, es a corto plazo y no lucrativa, crea
compromiso social y cambio de actitud, surge ante la necesidad social, ofrece mejoramiento en la
calidad de vida, fortalece valores sociales positivos, crea diferentes paradigmas para ser
integrados a la sociedad.

D2, D4, O8 Fomentar la participacion activa y entusiasta de personal voluntario a través de
cursos de capacitacion, difundir una campafa propagandistica - informativa a cerca de lo que son
las diferentes distrofias musculares para sensibilizar a la sociedad mexicana, asi como la
convivencia con pacientes de este padecimiento.

D3, 08 Fomentar la participaciéon activa y entusiasta de personal voluntario para el apoyo y
diligencias administrativas.

D5, 06 Mantiene un acuerdo de mutuo apoyo con el Instituto Nacional de Rehabilitacién en lo
que respecta a investigacion, ensefianza y prestaciéon de servicios. Los objetivos particulares de
la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. son acordes a los objetivos generales del
Instituto Nacional de Rehabilitacion.
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D6, 02, O3 La necesidad que se tiene de equipo médico y de laboratorio no se puede cubrir a
corto plazo con recursos de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A.C., debido a que en
su mayoria son de manufactura extranjera, la cual requiere la utilizacion de tecnologia de punta
que carece nuestro pais, el costo resulta un problema financiero real, se pretende que esta
debilidad sea neutralizada con los acuerdos de: intercambios, apoyo y cooperacidén que se tienen
con las distintas instituciones publicas y privadas relacionadas con las distintas distrofias.

D7, 03, 05, 08 La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A.C. pretende involucrar a
todas y cada una de las personas relacionada con este padecimiento (pacientes, familiares de
pacientes, médicos, enfermeras, especialistas, trabajadores de la salud, administrativos,
directivos y voluntarios), para fortalecer lazos afectivos y sociales mediante el intercambio de
experiencias desde el particular punto de vista de cada uno de los involucrados.

(3) La Estrategia FA (Maxi-Mini). Esta estrategia FA (Fortaleza —VS — Amenazas), se basa en
las fortalezas de la Institucion que puede enfrentarse con las amenazas del medio ambiente
externo. Su objetivo es maximizar las primeras mientras se minimizan las segundas. Sin embargo
no significa necesariamente que una Institucién fuerte tenga que dedicarse a buscar amenazas
en el medio ambiente externo para enfrentarlas. Por |lo contrario, las fortalezas de una Institucion
deben ser usadas con mucho cuidado y discrecion.

F1, A2, A8, A9 Al consolidarse la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A.C., como una
asociacion civil con personalidad juridica propia se abre una gama de posibilidades para
funcionar legal y fiscalmente de acuerdo a la legislacién de los Estados Unidos Mexicanos, asi
como los intercambios con organismos internacionales. Esto permite que las amenazas actuales
sean minimizadas, aceptar y distribuir donativos deducibles de impuestos, acciones
gubernamentales encaminadas a cambiar la normatividad de las asociaciones civiles e incluso
enfrentar la paridad del tipo de cambio de las divisas.

F2, A1, A5, A6, A9 Si bien es cierto que una de las principales fortalezas con las que se maneja
La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A. C., es brindar y promover el apoyo a las
personas e instituciones relacionadas con este padecimiento, se vislumbra de manera real el
hecho de una gran demanda de atencion médica, pero la capacidad instalada podria ser
insuficiente. La incapacidad de solventar las fuertes carencias socioecondmicas, incluida la
inflaciéon, ya que esto requiere un fuerte desembolso por parte del padre o tutor dando como
resultado que los pacientes deserten de su atencion integral. Aunado a lo anterior hay que
enfrentar la paridad del tipo de cambio de las divisas.

F3, A1, Los servicios de diagnostico, atencién médica, terapéutica y psicolégica que brinda La
Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A. C., puede ser superada por la demanda de los
pacientes y su capacidad instalada podria ser insuficiente.

F4, A3, A4, Es innegable que la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A. C., documenta
en la medida de lo posible todo su trabajo, informa los resultados de las investigaciones, los
promueve y difunde; ademas emite informacion de manera clara y sencilla para personas
relacionadas directamente con los pacientes que sufren alguna distrofia.

Es importante hacer menciéon que la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A. C., no
cuenta con informacién sencilla y amigable que tenga como fin despertar la curiosidad de la
poblacion que no padece esta enfermedad, esto aunado a la poca disposicion de los mexicanos
por mantener contacto casual o formal con pacientes con capacidades diferentes, hace que los
instrumentos de medicion con los que se cuenta, posiblemente no son los adecuados para
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descubrir su publico cautivo y llegar mas alla de la misma Sociedad Mexicana de la Distrofia
Muscular. A. C.

F5, A3, A4, La poca disposicion de los mexicanos por mantener contacto casual o formal con
pacientes que sufren este padecimiento, asi como la Intolerancia por parte de la ciudadania a
que se integren a la sociedad los pacientes con capacidades diferentes, la pretendemos
minimizar con el fortalecimiento de valores sociales positivos como lo son la tolerancia, respeto,
cooperacion y ayuda entre otros a través de una empatia social-comunitaria al promover la
convivencia entre pacientes, familiares y equipo interdisciplinario (sociedad civil organizada).

F6, A8, A9, Las condiciones externas no controlables que en algun momento pudieran afectar las
actividades de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A. C., como lo son las acciones
gubernamentales y las variaciones en el Tipo de cambio de divisas se contrarrestan en el
momento en que se recibe el apoyo del Instituto Nacional de Rehabilitacién para funcionar.

F7, A5, A6, A7, A8. La Actualizacién constante del recurso humano que colabora en la Sociedad
Mexicana de la Distrofia Muscular A. C., se ve amenazada constantemente por los cambios en la
Economia, la inflacién, cambios tecnoldgicos y las Acciones gubernamentales.

F8 La emisién de informes relativos al quehacer constante de la Sociedad Mexicana de la
Distrofia Muscular A.C., no se ve amenazada por agentes externos, ya que es emitida y
entregada directamente a los usuarios de esta informacion.

F9, A3, A4, La Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., a pesar de su constitucion y de
la personalidad juridica que posee, sigue siendo una Organizacion dirigida por padres de familia,
profesionales de la distrofia y voluntarios (sociedad civil organizada), pero no ha logrado aun
maximizar la disposicién de los mexicanos no involucrados con el tema, por mantener contacto
casual o formal con pacientes con este padecimiento, y la intolerancia por parte de la ciudadania
en general para que se integren a la sociedad los pacientes con capacidades diferentes.

F10, A5, A6, A7, A9, Los estudios especiales, de genética asi como cirugias que realiza la
Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A. C., son amenazadas por las condiciones externas
no controlables a las que se enfrenta, como lo son las variantes econdmicas, la inflacién,
cambios tecnoldgicos, acciones gubernamentales y variaciones en el tipo de cambio de divisas.

F11, A1, A5, A6, A9, El Otorgamiento de apoyo econémico de transportacion y alimentos a las
personas con este padecimiento que brinda la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular. A.C.,
que si bien es cierto que es una de las principales fortalezas en el sentido social de que todos los
pacientes tengan acceso a la atencion médica especializada, y aunado a esto son sujetos de
investigacion para conocer mas acerca de este tipo de padecimiento, este tipo de apoyo se ve
seriamente amenazado por las demografia demandante en asenso, variaciones en la captacion
de recursos a través de donadores, variantes econdémicos, economia, inflacién y variaciones en
el tipo de cambio.

F12, Aunque una de las principales fortalezas de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular
A.C. es la de orientar y ofrecer informacidon para incrementar la calidad de vida durante la
evolucién de la enfermedad, esta no se ve amenazada por agentes externos ya que atiende
directamente a las personas relacionada con este padecimiento.
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( 4 ) La Estrategia DA (Mini-Mini) En general, el objetivo de la estrategia DA (Debilidades —VS
— Amenazas), es el de minimizar tanto las debilidades como las amenazas, una Institucion que
estuviera enfrentada solo con amenazas externas y con debilidades internas, pudiera
encontrarse en una situacion totalmente precaria, de hecho, tal institucion tendria que luchar por
su supervivencia o llegar hasta su liquidacion, pero existen otras alternativas, por ejemplo, la
Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., podria reducir sus operaciones buscando
sobreponerse a sus debilidades o esperar tiempos mejores a que desaparezcan las amenazas,
sin embargo, cualquiera que sea la estrategia seleccionada, la posicion de Amenaza se debera
siempre de evitar.

Debilidades — VS — Amenazas. Si bien es cierto que una de las debilidades que debemos
atenuar, minimizar o aniquilar a corto plazo es la construccion de estrategias que nos permitan
reorientar el rumbo institucional de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., una vez
que estén en marcha las estrategias eficaces y eficientes, por si mismas y con una adecuada
supervision estas seran capaces de minimizar las otras debilidades internas y en gran medida
fortalecer a la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C. para atenuar las amenazas
externas.
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4.1.11 INSTRUMENTO DE MEDICION

La doctora en psicologia Cristina Jenaro Rio, disefio el cuestionario de actitudes “Hacia las
personas con discapacidad”. Dicho instrumento mide la actitud de la poblacion, los datos que
arroja este cuestionario estan basados en cinco factores los cuales son:

Factor 1: Valoracion de capacidades y limitaciones.
Factor 2: Reconocimiento /negacién de derechos.

Factor 3: Implicacién personal.

Factor 4: Calificacion genérica (lo que yo pienso del otro).
Factor 5: Asuncion de roles.

Instrucciones para la calificacion del cuestionario “Hacia las personas con discapacidad”
Para calificar el cuestionario aplicado el simbolo (-) se calificara de forma contraria. Teniendo en
cuenta esto, se deben corregir cada una de las respuestas. Las respuestas que no cuenten con

el supuesto anterior se calificaran de forma normal.

Los puntajes son los siguientes:

1 PUNTO (TA) Estoy totalmente de acuerdo

2 PUNTOS (BA) Estoy bastante de acuerdo

3 PUNTOS (PA) Estoy parcialmente de acuerdo

4 PUNTOS (MD) Estoy muy en desacuerdo

5 PUNTOS (BD) Estoy bastante en desacuerdo

6 PUNTOS (PD) Estoy parcialmente en desacuerdo

Apartado 1: Valoracion de capacidades y limitaciones

Hace referencia a las ideas que tiene la sociedad sobre la capacidad de aprender y de realizar
diferentes actividades, de las personas con discapacidad.

Puntuacion de: 45 a 60 = Actitudes positivas.
Puntuacién de: 25a44 = Actitudes negativas.
Puntuacién de: 10a24 = Actitudes muy negativas.

Apartado 2: Reconocimiento/negacion de derechos

Hace referencia al respecto y reconocimiento de los derechos fundamentales de la persona, con
especial derecho a un trato normalizado y su integracion a la sociedad.

Puntuacién de: 48 a 66 = Actitudes positivas.
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Puntuacion de: 27 a 47 = Actitudes negativas.
Puntuacién de: 11a 26 = Actitudes muy negativas.
Apartado 3: Implicaciéon personal:

Indica la disposicion que tiene la sociedad a mantener contactos y relaciones con estas
personas, en situaciones personales, laborales y sociales.

Puntuacion de: 32a42= Actitudes positivas.
Puntuacién de: 18a31= Actitudes negativas.
Puntuacién de: 7a17 = Actitudes muy negativas.

Apartado 4: Calificacidon genérica (lo que yo pienso del otro).

Hace referencia a los estereotipos o prejuicios que mantienen la sociedad sobre la personalidad
o la conducta de las personas.

Puntuacién de: 28a36= Actitudes positivas.
Puntuacién de: 16 a 27 = Actitudes negativas.
Puntuacion de: 6a15= Actitudes muy negativas.

Apartado 5: Asuncion de roles, ;Qué piensan las personas con discapacidad sobre si
mismas?

Hace referencia a las ideas que tiene la sociedad sobre lo que las personas con alguna
discapacidad creen de si mismas (confianza en si misma, autoestima, satisfaccion consigo
mismas).

Puntuacién de: 19a24 = Actitudes positivas.
Puntuacion de: 11a 28 = Actitudes negativas.
Puntuacién de: 4a10= Actitudes muy negativas.
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Los factores del cuestionario aplicado como lo comentamos en las lineas anteriores esta
dividido en cinco factores, y las preguntas que integran cada factor estan agrupadas de
la siguiente forma:

Factor 1: Valoracién de capacidades y limitaciones.

1.- Las personas con discapacidad con frecuencia son menos inteligentes que las demas
personas. (-)

2.- Un trabajo sencillo y repetitivo es el mas apropiado para las personas discapacitadas. (-)

4.- En el trabajo, una persona con discapacidad soélo es capaz de seguir instrucciones simples. (-)
7.-Las personas con discapacidad funcionan en muchos aspectos como los nifios. (-)

8.- De las personas con discapacidad no puede esperarse demasiado. (-)

13.- Las personas con discapacidad tienen una personalidad tan equilibrada como cualquier otra
persona. (+)

16.- Muchas personas con discapacidad pueden ser profesionalmente competentes. (+)

21.- En el trabajo, las personas con discapacidad se entienden sin problemas con el resto de los
trabajadores. (+)

29.- La mayor parte de las personas con discapacidad son poco constantes. (-)

36.-Las personas con discapacidad son en general tan conscientes como las personas normales.

(+)

Factor 2: Reconocimiento /negacion de derechos.

6.- Las personas con discapacidad deberian vivir con personas con el mismo problema. (-)

9.-Las personas con discapacidad deberian tener las mismas oportunidades de empleo que
cualquier otra persona. (+)

12.-Las personas con discapacidad deberian poder divertirse con las demas personas. (+)
14.-Las personas con discapacidad deberian poder casarse silo desean. (+)

15.-Las personas con discapacidad deberian ser confinadas en instituciones especiales. (+)
17.- A las personas con discapacidad se les deberia impedir votar. (+)

22.-Seria apropiado que las personas con discapacidad trabajaran y vivieran con personas
normales. (+)

23.- A las personas con discapacidad se les deberia prohibir pedir créditos o prestamos. (-)
27.-Las personas con discapacidad pueden hacer muchas cosas tan bien como cualquier otra
persona. (+)

35.- Se deberia prevenir que las personas con discapacidad tuvieran hijos. (-)

37.- Deberian existir leyes que prohibieran casarse a las personas con discapacidad. (-)

Factor 3: Implicacién personal.

3.- Permitiria que mi hijo aceptase la invitacién a un cumpleafios que le hiciera un nifio con
discapacidad. (+)

5.-Me disgusta estar cerca de personas que parecen diferentes, o actian de forma diferente. (-)
10.-Las personas con discapacidad deberian mantenerse apartadas de la sociedad. (-)

11.-No me importaria trabajar junto a personas con discapacidad. (+)

25.-No quiero trabajar con personas con discapacidad. (-)

26.- En situaciones sociales, preferiria no encontrarme con personas con discapacidad. (-)

31.-Si tuviera un familiar cercano con discapacidad, evitaria comentarlo con otras personas. (-)
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Factor 4: Calificacidon genérica (lo que yo pienso del otro).

18.- Las personas con discapacidad a menudo estan de mal humor. (-)

20.- Generalmente las personas con discapacidad son sociables. (+)

24.- Las personas con discapacidad generalmente son suspicaces. (-)

28.- La mayoria de las personas con discapacidad estan resentidas con las personas fisicamente
normales. (-)

34.-La mayoria de las personas con discapacidad prefieren trabajar con otras personas que
tengan su mismo problema. (-)

Factor 5: Asuncion de roles.

19.- Las personas con discapacidad confian en si mismas tanto como las personas normales. (+)
30.- Las personas con discapacidad son capaces de llevar una vida social normal. (+)

32.- La mayor parte de las personas con discapacidad estan satisfechas de si mismas. (+)

33.- La mayoria de las personas con discapacidad sienten que son tan valiosas como cualquiera.

(+)-
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Hacia las personas con Discapacidad

Fecha:

Edad <20 Estudios: __ Primaria
21-30 ____Secundaria
31-40 ___Nivel Medio S.
41-50 ___Universidad
51-60 ___Otro
>60

Sexo: Profesion:

___Femenino

____Masculino

Instrucciones:

En la encuesta que presentamos a continuacion se utiliza el término de Personas con
Discapacidad para referirnos de manera general a todas aquellas personas que presentan alguna
deficiencia, discapacidad o minusvalia. Las discapacidades mas comunes son: las deficiencias
fisicas, las deficiencias auditivas, las deficiencias visuales, deficiencia intelectual. Quedan
excluidas aquellas personas cuya discapacidad es producto de su elevada edad (los ancianos).
Su tarea consiste en opinar si esta de acuerdo o no con cada uno de las frases que se te van a
presentar, teniendo en cuenta que:

a).-  No existen respuestas buenas o malas; cada opcién indica simplemente una diferente
forma de pensar.

b).-  Procure contestar a todas las frases, incluso a aquellas que no se ajusten a sus

circunstancias concretas.

c).- En caso de duda entre varias opciones, sefiale aquellas que se acerque mas a su forma
de pensar.

d).- Lea con atencién cada frase, pero no se detenga demasiado en senalar su respuesta.

e).- Conteste con sinceridad. El cuestionario es totalmente confidencial y anénimo.

Los significados de las opciones son las siguientes:

6 PUNTOS (TA) Estoy totalmente de acuerdo

5 PUNTOS (BA) Estoy bastante de acuerdo

4 PUNTOS (PA) Estoy parcialmente de acuerdo

3 PUNTOS (MD) Estoy muy en desacuerdo

2 PUNTOS (BD) Estoy bastante en desacuerdo

1 PUNTO (PD) Estoy parcialmente en desacuerdo
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Seiale con una cruz la opcion elegida

jGracias por su colaboracionj

TA BA PA MD BD PD
1.-Las personas con discapacidad con 6 5 4 3 2 1
frecuencia son menos inteligentes que las
demas persona.
2.-Un trabajo sencillo y repetitivo es el mas 6 5 4 3 2 1
apropiado para las personas con discapacidad.
3.-Permitiria que mi hijo aceptase la invitaciéon a 6 5 4 3 2 1
un cumpleafios que le hiciera un nifio con
discapacidad.
4.-En el trabajo, una persona con discapacidad 6 5 4 3 2 1
so6lo es capaz de seguir instrucciones simples.
5.-Me disgusta estar cerca de personas que 6 5 4 3 2 1
parecen diferentes, o actian de forma diferente.
6.-Las personas con discapacidad deberian 6 5 4 3 2 1
vivir con personas afectadas por el mismo
problema.
7.- Las personas con discapacidad funcionan 6 5 4 3 2 1
en muchos aspectos como los nifios.
8.-De las personas con discapacidad no puede 6 5 4 3 2 1
esperarse demasiado.
9.-Las personas con discapacidad deberian de 6 5 4 3 2 1
tener las mismas oportunidades de empleo que
cualquier otra persona.
10.-Las personas con discapacidad deberian 6 5 4 3 2 1
mantenerse apartadas de la sociedad.
11.-No me importa trabajar junto a personas 6 5 4 3 2 1
con discapacidad.
12.-Las personas con discapacidad beberian 6 5 4 3 2 1
poder divertirse con las demds personas
13.-Las personas con discapacidad tienen una 6 5 4 3 2 1
personalidad tan equilibrada como cualquier
otra persona.
14.- Las personas con discapacidad deberian 6 5 4 3 2 1
poder casarse si lo desean.
15.-Las personas con discapacidad deberian 6 5 4 3 2 1
ser confinadas en instituciones especiales.
16.-Muchas personas con discapacidad 6 5 4 3 2 1
pueden ser profesionalmente competentes.
17.-A las personas con discapacidad se les 6 5 4 3 2 1
beberia impedir votar.
18.-Las personas con discapacidad a menudo 6 5 4 3 2 1
estan de mal humor.
19.-Las personas con discapacidad confian en 6 5 4 3 2 1
si mismas tanto como las personas normales.
20.-Generalmente las personas con 6 5 4 3 2 1
discapacidad son sociables.
21.-En el trabajo, las personas con 6 5 4 3 2 1

discapacidad se entienden sin problemas con el
resto de los trabajadores.
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22.-Seria apropiado que las personas con 6 5 4 3 2
discapacidad trabajaran y vivieran con

personas normales.

23.-A las personas con discapacidad se les 6 5 4 3 2
deberia prohibir pedir créditos o préstamos.

24.-Las personas con discapacidad 6 5 4 3 2
generalmente son suspicaces.

25.-No quiero trabajar con persona con 6 5 4 3 2
discapacidad.

26.-En situaciones sociales, preferiria no 6 5 4 3 2
encontrarme con personas con discapacidad.

27.-Las personas con discapacidad pueden 6 5 4 3 2
hacer muchas cosas como cualquier otra

persona.

28.-La mayoria de las personas con 6 5 4 3 2
discapacidad estan resentidas con las

personas fisicamente normales.

29.-La mayor parte de las personas con 6 5 4 3 2
discapacidad son poco constantes.

30.-Las personas con discapacidad son 6 5 4 3 2
capaces de llevar una vida social normal.

31.-Si  tuviera un familiar cercano con 6 5 4 3 2
discapacidad, evitaria comentarlo con otras

personas.

32.-La mayor parte de las personas con 6 5 4 3 2
discapacidad estan satisfechas de si mismas.

33.- La mayoria de las personas con 6 5 4 3 2
discapacidad sienten que son tan valiosas

como cualquiera

34.-La mayoria de las personas con 6 5 4 3 2
discapacidad prefieren trabajar con otras

personas que tengan un mismo problema.

35.-Se deberia prevenir que las personas con 6 5 4 3 2
discapacidad tuvieran hijos.

36.- Las personas con discapacidad son en 6 5 4 3 2
general tan conscientes como las personas

normales.

37.-Deberian existir leyes que prohibieran 6 5 4 3 2

casarse a las personas con discapacidad.
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4.21 RESULTADOS DEL FACTOR 1.

Factor 1: Valoracion de capacidades y limitaciones.

Para mostrar los resultados arrojados por el cuestionario aplicado, recordemos la muestra que se
utilizé para definir una parte de la poblacion, y en este caso se utilizo la de los sujetos voluntarios,
como lo define Roberto Hernandez Sampieri, en su texto: Metodologia de la Investigacion la que
trata de una muestra fortuita. Motivo por el cual, se aplicé a treinta sujetos, de los cuales uno no
entendié las instrucciones, lo que nos llevo a realizar el estudio y los resultados en veintinueve
sujetos, aplicando este criterio para los cinco factores.

Las diez preguntas que apuntan a este factor estan relacionadas con las habilidades laborales de
los discapacitados, y son las siguientes:

1.- Las personas con discapacidad con frecuencia son menos inteligentes que las demas
personas.

2.- Un trabajo sencillo y repetitivo es el mas apropiado para las personas discapacitadas.

4.- En el trabajo, una persona con discapacidad sélo es capaz de seguir instrucciones
simples.

7.- Las personas con discapacidad funcionan en muchos aspectos como los nifios.

8.- De las personas con discapacidad no puede esperarse demasiado.

13.- Las personas con discapacidad tienen una personalidad tan equilibrada como cualquier
otra persona.

16.- Muchas personas con discapacidad pueden ser profesionalmente competentes.

21.-  En el trabajo, las personas con discapacidad se entienden sin problemas con el resto de
los trabajadores.

29.- La mayor parte de las personas con discapacidad son poco constantes.

36.- Las personas con discapacidad son en general tan conscientes como las personas
normales.

El tipo de actitud se evalué conforme al siguiente puntaje:
Actitudes positivas de: 45 a 60 puntos

Actitudes negativas de: 25 a 44 puntos
Actitudes muy negativas de: 10 a 24 puntos

23



Los resultados son los siguientes:

o POSITIVO
m NEGATVO

0O MUY NEGATIVO

FACTOR 1, NEGATIVO,
13, 45%

FACTOR 1, MUY
NEGATIVO, 0, 0%

FACTOR 1, POSITIVO, 16,
55%

De los veintinueve sujetos encuestados dieciséis personas calificaron con actitud positiva
equivalente al 55%, trece personas calificaron con actitud negativa equivalente al 45% y ninguna
persona calificé con actitud muy negativa.
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4.2.2 RESULTADOS DEL FACTOR 2.

Factor 2: Reconocimiento /negacién de derechos

Las once preguntas que apuntan a este factor estan relacionadas con los derechos de la gente
con capacidades diferentes, y son las siguientes:

6.-
9.-

12.-
14.-
15.-
17.-
22.-

23.-
27.-

35.-
37.-

Las personas con discapacidad deberian vivir con personas con el mismo problema.

Las personas con discapacidad deberian tener las mismas oportunidades de empleo
que cualquier otra persona.

Las personas con discapacidad deberian poder divertirse con las demas personas.

Las personas con discapacidad deberian poder casarse silo desean.

Las personas con discapacidad deberian ser confinadas en instituciones especiales.

A las personas con discapacidad se les deberia impedir votar.

Seria apropiado que las personas con discapacidad trabajaran y vivieran con personas
normales.

A las personas con discapacidad se les deberia prohibir pedir créditos o prestamos.

Las personas con discapacidad pueden hacer muchas cosas tan bien como cualquier
otra persona.

Se deberia prevenir que las personas con discapacidad tuvieran hijos.

Deberian existir leyes que prohibieran casarse a las personas con discapacidad.

El tipo de actitud se evaludé conforme al siguiente puntaje:

Actitudes positivas de: 48 a 66 puntos
Actitudes negativas de: 27 a 47 puntos
Actitudes muy negativas de: 11 a 26 puntos
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Los resultados son los siguientes:

FACTOR 2, MUY
FACTOR 2, NEGATIVO, 5, NEGATVO, 0, 0%
17%

o POSITVO
B NEGATNVO
0O MUY NEGATIVO

FACTOR 2, POSITIVO, 24,
83%

De los veintinueve sujetos encuestados veinticuatro personas calificaron con actitud positiva
equivalente al 83%, cinco personas calificaron con actitud negativa equivalente al 17% y ninguna
persona calificé con actitud muy negativa.
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4.2.3 RESULTADOS DEL FACTOR 3.
Factor 3: Implicaciéon personal
Las siete preguntas que apuntan a este factor estan relacionadas con la disposicién que tiene la

sociedad a mantener contactos y relaciones con estas personas (entendido lo anterior como las
situaciones personales, laborales y sociales), y son las siguientes:

3.- Permitiria que mi hijo aceptara la invitacién a un cumpleanos que le hiciera un nifio con
discapacidad.

5.- Me disgusta estar cerca de personas que parecen diferentes, o actian de forma diferente.

10.- Las personas con discapacidad deberian mantenerse apartadas de la sociedad.

11.-  No me importaria trabajar junto a apersonas con discapacidad.

25.-  No quiero trabajar con personas con discapacidad.
26.- En situaciones sociales, preferiria no encontrarme con personas con discapacidad.
31.-  Situviera un familiar cercano con discapacidad, evitaria comentarlo con otras personas.

El tipo de actitud se evaludé conforme al siguiente puntaje:
Actitudes positivas de: 32 a 42 puntos

Actitudes negativas de: 18 a 31 puntos
Actitudes muy negativas de: 7 a 17 puntos
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Los resultados son los siguientes:

FACTOR 3, MUY
NEGATIVO, 0, 0%

FACTOR 3, NEGATIVO, 8,
28%

@ POSITVO
m NEGATVO
O MUY NEGATVO

FACTOR 3, POSITVO, 21,
2%

De los veintinueve sujetos encuestados veintiuna personas calificaron con actitud positiva
equivalente al 72%, ocho personas calificaron con actitud negativa equivalente al 28% y ninguna
persona calificé con actitud muy negativa.
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4.2.4 RESULTADOS DEL FACTOR 4.

Factor 4: Calificaciéon genérica

Las cinco preguntas que apuntan a este factor estan relacionadas con la Calificacion Genérica
(lo que yo pienso del otro), hace referencia a los estereotipos o prejuicios que mantiene la
sociedad sobre la personalidad o la conducta de las personas, y son las siguientes:

18.- Las personas con discapacidad a menudo estan de mal humor.

20.- Generalmente las personas con discapacidad son sociables.

24.- Las personas con discapacidad generalmente son suspicaces.

28.- La mayoria de las personas con discapacidad estan resentidas con las personas
fisicamente normales.

34.- La mayoria de las personas con discapacidad prefieren trabajar con otras personas que
tengan su mismo problema.

El tipo de actitud se evalué conforme al siguiente puntaje:
Actitudes positivas de: 28 a 36 puntos
Actitudes negativas de: 16 a 27 puntos

Actitudes muy negativas de: 6 a 15 puntos

Los resultados son los siguientes:

FACTOR 4, POSITIVO, 0,
0%

FACTOR 4, MUY
NEGATNO, 5, 17%

@ POSITVO
B NEGATIVO
O MUY NEGATIVO

FACTOR 4, NEGATIVO,
24, 83%
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De los veintinueve sujetos encuestados ninguna persona calificd con actitud positiva equivalente
al 0%, veinticuatro personas calificaron con actitud negativa equivalente al 83% y cinco personas
con actitud muy negativa equivalente al 17%.

Recordemos que esta campafia propagandistica esta dirigida a los padres de familia de la
escuela primaria publica federal Dr. Cayetano Andrade de esta ciudad; para dicha muestra se
tomaron sujetos voluntarios, los datos mas importantes encontrados en esta encuesta nos
reflejan que no importa el género, edad, profesion o escolaridad para que haya aceptacién hacia
la gente con capacidades diferentes.

La prueba aplicada refleja intolerancia por parte de la poblacién mexicana que no esta afectada
por alguna discapacidad hacia la gente que si lo esta; esta actitud es aprendida y esta
relacionada con los medios masivos de comunicacién, ya que algunas historias presentan
personajes con alguna discapacidad, y donde regularmente la psicologia que se maneja es que
tienen problemas emocionales dificiles de sortear, dando como resultado una inadecuada
decodificacion del mensaje hacia la gente con algun problema fisico.

Motivo por el cual, nuestra campana esta disefiada para este factor (cuatro), para minimizar o
aniquilar a corto plazo las debilidades a través de construccion de estrategias que nos permitan
reorientar el rumbo institucional de la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., y ser
capaces de fortalecer a dicha asociacion.

Para atenuar las amenazas externas, utilizamos la propaganda civil que es una herramienta de
comunicacion de gran utilidad ya que nuestro fin Ultimo es que los padres de familia conozcan
sobre el tema, y por ende se minimicen varias acciones desfavorables para la gente con alguna
discapacidad, y porque no, pensar que se desarrollen acciones paralelas a las aqui mostradas.
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4.2.5 RESULTADOS DEL FACTOR 5.

Factor 5: Asuncion de roles

Las cuatro preguntas que apuntan a este factor estan relacionadas con ;Qué piensan las
personas con discapacidad sobre si mismas?, hace referencia a las ideas que tiene la sociedad
sobre lo que las personas con alguna discapacidad creen sobre si mismas (confianza en si
misma, autoestima, satisfaccion consigo mismas), y son las siguientes.

19.- Las personas con discapacidad confian en si mismas tanto como las personas normales.

30.- Las personas con discapacidad son capaces de llevar una vida social normal.

32.- La mayor parte de las personas con discapacidad estan satisfechas de si mismas.

33.- La mayoria de las personas con discapacidad sienten que son tan valiosas como
cualquiera.

El tipo de actitud se evalué conforme al siguiente puntaje:
Actitudes positivas de: 19 a 24 puntos

Actitudes negativas de: 11 a 28 puntos
Actitudes muy negativas de: 4 a 10 puntos
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Los resultados son los siguientes:

FACTOR 5, MUY
NEGATNO, 2, 7%

FACTOR 5, NEGATIVO, 8,
@ POSITVO 28%
m NEGATVO

O MUY NEGATNO

FACTOR 5, POSITIVO, 19,
65%

De los veintinueve sujetos encuestados diecinueve personas calificaron con actitud positiva
equivalente al 65%, ocho personas calificaron con actitud negativa equivalente al 28% y dos
personas con actitud muy negativa equivalente al 7%.
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4.3.1 ESTRATEGIA DE COMUNICACION

Objetivo de comunicacion

Es hacer llegar al publico la informacion referente de la distrofia, cual es su naturaleza, como se
puede controlar, por medio de impresos como son los posters, tarjetas y tripticos.

Para el presente trabajo utilizaremos la estrategia propagandistica (propaganda civil); ya que por
la capacidad de recepcion y bajo costo en comparacion con otros medios masivos de
comunicacion, es la mas factible para llegar a la poblacién captada en esta investigacion.

Estrategia creativa

Dentro de la estrategia creativa que utilizaremos esta el de proyectar el concepto de distrofia. Se
utilizaran medios impresos primordialmente el cartel, tarjeta postal y tripticos.

Entendiendo al cartel como un material grafico que transmite un mensaje, el cual esta integrado
en una unidad estética formada por imagenes y textos de gran impacto con el propésito de que el
espectador lo capte, lo recuerde y actie en forma concordante a lo sugerido.

Los carteles de acuerdo a su uso podrian clasificarse en: promociénales, decorativos, politicos,
educativos, etc.; sin embargo se engloban en dos grandes tipos: los informativos y los formativos.

En especial utilizaremos para este trabajo el formativo, el cual se define como aquel que es
capaz de producir conocimiento, cambio de actitudes y valores; dicho en otras palabras es el que
produce alguna formacion.

En nuestro caso especifico presentamos dos posteres; uno de ellos, versa sobre las
generalidades de la enfermedad, el cual se muestra en este capitulo, dando a conocer al publico
objetivo las respuestas mas sencillas acerca de las distrofias, las cuales son las siguientes:

¢, Qué son las distrofias musculares?
¢, Coémo se manifiestan?
¢ A quien acudir?

El segundo poéster, nos muestra tres fotografias tomadas en tiempo real, en la primera se ve una
imagen correcta en cuanto al respeto de los espacios asignados hacia las personas con
capacidades diferentes. Las siguientes dos fotografias nos presentan la actitud negativa en el
trasporte publico y en los estacionamientos. Con esto queda demostrado que la actitud no
positiva hacia las personas con alguna discapacidad, se traspola de un nivel micro como es una
escuela primaria, a un nivel macro, quedando permeada una cantidad considerable de la
poblacién mexicana.

Actualmente y por la diversidad de medios impresos, se utiliza la tarjeta postal como medio por el
cual el espectador puede llevar consigo la informacién que se plasma en ella. Al igual que el
cartel se maneja la misma clasificacion, siendo mas utilizada la de informativo, pero no por eso
es menos importante la formativa, la cual utilizaremos con el mismo fin que del cartel.
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Una de las caracteristicas por la que se eligié la postal en este plan de medios es por la relacién
personal sin imposicion que existe entre el mensaje y la persona que decide tomarle libremente;
con ello también se plantea la idea de no estar imponiendo nada a los receptores, en este caso
padres de familia, profesores y alumnado. Otra caracteristica importante de este medio también
es su capacidad de ser coleccionada, moda que ha sido adoptada por la sociedad, motivo por el
cual el disefio debe de ser emotivo.

Un triptico es un documento impreso que consta de una hoja que contiene informacion especifica
acerca de algun tema de interés. Su nombre proviene del hecho de que la hoja impresa consta
de tres partes, dos de las cuales se doblan sobre la del centro. La mayoria de los tripticos
abordan un tema y ofrecen al lector aspectos claves sobre el mismo, de manera que se
considera un documento que informa, al mismo tiempo que explica ampliamente el tema o tdpico.

Este medio impreso se vale principalmente de las frases que se manejan, ya que el mensaje que
ofrece es amplio, asi como del disefio del dibujo o fotografia. Pueden utilizarse toda clase de
colores y tipos de papel con tal de que sea atractivo e interesante para el receptor; se deben de
considerar los mismo elementos que se han incluido en posters, tarjetas, para que el publico
pueda asociarlo con la campafia propagandistica en cuestion.

En México, el triptico es utilizado como elemento de publicidad o propaganda. En este caso, a
través de él se dara a conocer un tema de Medicina Social.

Concepto Creativo

Se busca conceptualizar la union de la sociedad, dandole la informacion de la distrofia asi como
todas sus caracteristicas con el fin de informar a los padres de la escuela primaria Dr. Cayetano
Andrade. La imagen que se realiz6 para proyectar en los graficos son las manos enlazadas que
marcan la fuerza y la ayuda que se brinda en la Sociedad anteriormente citada, conceptualmente
una de las manos es la de un sujeto cualquiera y la otra es la mano amiga de la Sociedad de la
Distrofia Muscular A.C., cada dedo representa cada uno de los cinco reactivos de la prueba
“Hacia las personas con discapacidad” del factor No. 4.

Nota.- Las cinco oraciones del factor cuatro de la prueba aplicada, dio como resultado respuestas
negativas, dandonos a la tarea en el proceso creativo de hacer las mismas oraciones (redactar),
en respuestas positivas (sentimientos nobles).

Factor 4: Calificacion genérica (lo que yo pienso del otro), los reactivos que pertenecen a este
factor son cinco:

Reactivo No 18.- Las personas con discapacidad a menudo estan del mal humor. (-)

Reactivo No 20.- Generalmente las personas con discapacidad son sociables. (+)

Reactivo No 24.- Las personas con discapacidad generalmente son suspicaces. (-)

Reactivo No 28.- La mayoria de las personas con discapacidad estan resentidas con las
personas fisicamente normales. (-)

Reactivo No 34.- La mayoria de las personas con discapacidad prefieren trabajar con otras
personas que tengan su mismo problema (-).

Recordemos que: De las treinta y siete preguntas formuladas por el cuestionario, las cinco
preguntas correspondientes al factor cuatro es donde se encontré inconsistencia en las
respuestas de los entrevistados. La situacion del factor cuatro es lo que piensa uno del otro.
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Después de saber el factor al que nos abocariamos en la campafia propagandistica, se procedid
al disefio que anteriormente ya se describio. Aunado a esto, se corrieron varias pruebas con
diferentes colores, siendo los determinantes para esta campana los que posteriormente se
describen; consideramos en este caso el color como un signo, incluyo todos los aspectos, ya que
el color funciona como un signo para un fenédmeno fisico, para un mecanismo fisiolégico o para
una asociacién psicologica.

Los colores que se utilizaron son los siguientes:

Amarillo: Es un color intelectual y puede ser asociado con la inteligencia mental; es el color de
la luz, el sol, la accién, el poder y simboliza fuerza, voluntad y estimulo.

Azul: Se le asocia con lo introvertido o personalidades que revisan su vida interior y esta
vinculado con la circunspeccion, la inteligencia y las emociones profundas. Es el color del infinito,
de los suefios y de lo maravilloso, y simboliza la sabiduria, fidelidad, verdad eterna e
inmortalidad. También significa descanso. Mezclado con blanco es pureza, fe, y cielo.

Negro: Simbolo de ausencia del color, estiliza y acerca.

Asi que en la unién de estos colores por definicion tendriamos la intelectualidad, sabiduria,
fidelidad, verdad eterna e inmortalidad sin perder la estilizacion.

SLOGAN

Reconoce sus habilidades, porque... (SOMOS PARTE DE SU VIDA!

El slogan proviene de la sociedad, la cual siempre trata a la persona que tiene una capacidad
diferente con minusvalia, por lo cual se les rechaza, limita y asignan ciertas funciones minimas;
muchas de estas personas son capaces de realizar las actividades diarias de cualquier ser
humano, asi que utilizando este slogan, se busca concientizar a la sociedad e integrar a las
personas con capacidades diferentes, retribuyéndoles su valor como personas. Al mismo tiempo,
por medio de ella se brinda mas informacion y se aclaran las dudas existentes.

COMUNICACION DIRECTA

La comunicacién directa respondera a conferencias que se llevaran a cabo en las aulas de la
escuela primaria en cuestion; en ellas se expondran los pormenores de las diferentes distrofias
existentes, contando con la presencia de médicos especialistas y el cuerpo interdisciplinario de la
Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular A.C., quienes responderan las dudas.

Es importante que una campafia social siempre vaya acompafada de comunicacion directa la

cual mueve mas las emociones y explica en una mejor forma la situacion, aclarando todos los
mitos que hayan a su alrededor.

35



LQue son las distrofias muscularas?

Las distrofias musculares son una enfermedad que pueden ser heredilarias. las cuales
afectan a los musculos del cuerpo, haclendo guee plerdan su fuerza progresivamente,

LCamo se manifiestan?

En los nifios la debilidad muscular se puede manifestar con caldas frecuentes
y ser diagnoslicados errdneamente como “ples planos®. Esta debilidad ira en
aumento. Se observara el adelgazamiento de algunos misculos, en contraste
con & aumesnto de volumen en olros, pero lodos eslaran debiles en algdn grado

Cuando alguna de las distrofias musculares se presentan en la adolescencia o en
la edad adulla, las personas afectadas refieren cansancio al caminar, dificullad para
subir escaleras vy levantar objelos pesados; v en las fases avanzadas lendran

incapacidad para elevar los brazos
LA gquien acudir?
Al médico, quien cueslionara sobre su salud, realizara exploracion fisica, v los

esludios pertinentes; El ilista en rehabilitacion estudiara a la
persona mas detalladamente y lo canalizara a la especialidad correspondiente
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4.3.3 TARJETA PROPAGANDISTICA DE LAS
DISTROFIAS
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4.3.4 POSTER DE RESPETO A ESPACIOS Y
SENALES DE DISCAPACITADOS

' Reconoce sushabilicec = eeEr

| SOMOS PARIHBIEE
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4.3.5 TRIPTICO DE LA SOCIEDAD MEXICANA DE LA

DISTROFIA MUSCULAR (frente)

¢ Exiate algdn tratamiento médico?

En la actualidad no se conoce ningln fratamiento que
cure la enfermedad. Se han ufilizado muchos
medicamentos, pero  todavia ninguno es efectivo.
Actualmente se realizan algunos experimentos en
animales buscando probables tratamientos (terapia
celular, terapia genética).

¢ Qué hacer?

Lo mas conveniente es seguir fratamientos, que adn
cuanda no se cura la enfermedad, ayuda a retardar las
complicaciones gue se presentan en el ranscurso del
padecimiento.

La rehabilitacion consiste en la realizacion de
diferentes ejercicios como son: los respiratorios,
estiramientos musculares. La realizacion de ejercicios
en exceso o la falta de éstos, pueden producir mayor
dafio al misculo.

El tratamiento quirdrgico se prescribe cuando se
presentan deformidades de la columna vertebral para
fratar de alinearla, evitando de este modo que se siga
desviando y el paciente presente mas tempranamente
dificultad para respirar. Ofro fipo de cirugia es
necesaria cuando las contracturas musculares no
disminuyen con ejercicios de estiramiento y los
musculos adn estan fuertes.

Otros cuidados que se deben oforgar al paciente con
este padecimiento son:

o Evitarinfecciones respiratorias

o No exponerlos a cambios bruscos de
temperatura

o Los pacientes deben realizar sus
actividades diarias como las demas
personas

o Ira laescuela

o Convivir con gente de su edad

o Brindar Apoyo psicolagico
Consejo genetico

Entodos los casos, las personas involucradas con la
enfermedad deben recibir asesoramiento genéfico
para fratar de evitar que se presenten nuevos
casos. La madre portadora debe acudir a dicho
asesoramiento  para conocer el riesgo de
recurrencia del padecimiento y su arigen.
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Sociedad Mexicana de Ja. Distrofia. Muscular A.C.
Contacto: 5999 1000 ext. 13207
correo electronico: rescobarm@yahoo.com.mx
rescobar@inr.gob.mx
Www.inr.gob. mx/smdm.com.mx

Av. México Xochimilo 289 Col. Arenal de Guadalupe Del.
Tialpan México D.F. C.P. 14389
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4.3.5 TRIPTICO DE LA SOCIEDAD MEXICANA

DE LA DISTROFIA MUSCULAR (reverso)

¢ Que ea la distrofia muscular?

La distrofia muscular es una enfermedad que afecta los
misculos del cuerpo y los debilita lentamente, haciendo
que pierdan su fuerza. Esta enfermedad se puede
presentar a cualquier edad, siendo la mayoria de las
veces una enfermedad hereditaria.

¢ Qué es un masculo?

El cuerpo humano es complejoy se encuentra dividido en
diferentes aparatos y sistemas, siendo uno de ellos el
sistema de locomocion, el cual sirve para movernaos,
caminar, tomar objetos, y realizar cualquier actividad

Uno de los componentes de los misculos lo constituyen
las proteinas, que son elementos importantes en su
funcionamiento porque confribuyen a que éste pueda
generar fuerza; enfre éstas se encuentra la distrofina;
cuando alguna de estas proteinas esta alterada o se
carece de ella se provoca un desequilibrio en la funcion
muscular cuya consecuencia es el debilitamiento y
adelgazamiento del misculo.

;Por qué se produce la distrofia muscular?

Todas las células del cuerpo  humano provienen de
genes que se frasmiten de padres a hijos, son millares y
estan formados por diferentes sustancias quimicas que
se encueniran agrupadas en cromosomas; estos son los
portadores especiales de las caracteristicas hereditarias,
las cuales varian de una persona a ofra. Los tipos mas
frecuentes de distrofias musculares son la de Duchenne

y Becker.

¢ Qué la ocasiona?

Todavia no se saben las causas exactas que
producen esta enfermedad, hay muchas teorias,
pero se esta investigando al respecto. A la fecha,
solamente se sabe que la mayoria de los casos
(TIPO DUCHENNE Y BECKER) la distrofina esta
alterada, siendo esta alteracion de arigen
hereditario y se le denomina “enfermedad recesiva
ligada al sexo”.

;Como se manifieata?

En los nifios la debilidad muscular se puede
manifestar con caidas frecuentes y ser
diagnosticados erroneamente como “pies planos’.
Esta debilidad irda en aumento y hara que tengan
dificultad para subir escaleras, levantar objetos,
levantarse de una silla o sus brazos: también
presentaran fafigao cansancio. Podra observarse el
adelgazamiento de algunos misculos, es comin
que no presenten atencion ademas de problemas
de aprendizaje.

Cuando la distrofia muscular se presenta en la
adolescencia o en la edad adulta, las personas
afectadas refieren cansancio al caminar, dificultad
para subir escaleras y levantar objetos pesados; y
en las fases avanzadas tendrén incapacidad para
elevar los brazas.
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LA quien acudir?

Al médico general, quien después de realizar un
interrogatorio y una exploracian fisica completa, asi como
estudios de sangre enviara al  paciente al grupo
interdisciplinario de médicos y especialistas:
Rehabilitador, neurdlogo, ortopedista, genetista. Quienes
estudiaran a |a persona mas defalladamente.

;Qué estudios sedeben realizarpara el diagnéstico
de esta enfermedad?

o Estudios de sangre
o Electromuografia
o Biopsia muscular

Posibles complicaciones.

Cantracturas musculares.
Deformidades de la columna vertebral
Osteoporosis

Infecciones respiratorias.
Alteraciones del corazan.
Alteraciones psicologicas.

Chbesidad.
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CONCLUSIONES.

Para hacer mas explicitos y comprensibles los resultado obtenidos en esta investigacion y
su correspondiente propuesta, mencionaremos las conclusiones a las que llegamos por
capitulo. En el capitulo I, después de exponer diversas definiciones sobre Publicidad que
pretenden diversos autores consultados, nos quedamos con la del espafiol Jesus Fueyo,
por su sencillez y contundencia. Este pensador afirma que “la publicidad busca la
formacion de las actitudes efimeras, que se resuelven con un gesto simple, minimo
agotado en el instante que se llama a comprar “. Y consecuente a esta invitaciéon
persuasiva, el auditorio también decide en un “click” si deja pasar de largo la invitaciéon o
acepta comprar el producto o el servicio que le ofrecen.

Descubrimos también con cierta sorpresas como la denominada publicidad social fue una
idea propuesta por uno de los grandes magnates de la publicidad comercial, James
Webb, ejecutivo de la agencia Walter Thomson para eliminar el disgusto que generaba
en el publico las estrategias tan agresivas de la publicidad comercial.

En el cuadro comparativo que mostramos entre la publicidad comercial y la social por un
lado, y la propaganda civil, resaltamos que esta ultima ofrece un cambio de actitud social
y el mejoramiento en la calidad de vida, objetivos que nos parecen muy loables y dignos.
En este primer apartado establecimos las correspondencias entre propaganda y
publicidad, asi como sus diferencias. Ambas comparten métodos (estudios de mercado,
adaptacion de los argumentos a diferentes sectores poblacionales, medicion del impacto
obtenido), siendo muy delgada la linea entre publicidad, publicidad comercial y
propaganda civica. No asi en su fin y sus ambitos de aplicacion que son diferentes. En el
caso de la publicidad, el terreno comercial, y en el caso de la propaganda - civil son el
interés colectivo de un problema social existente.

Mostramos las diferentes clasificaciones de propaganda asi como su antitesis, la contra
propaganda, ejemplificamos, considerando las campanas electorales del 2006, los siete
artificios propagandisticos mas empleados, demostrando con ello que la propaganda se
basa fundamentalmente en la falta de andlisis y reflexion por parte del preceptor con
respecto al contenido del mensaje.

En el capitulo Il de esta tesis conceptualisamos a la sociedad civil y dimos cuenta de sus
transformaciones en los Ultimos veinte afos en los paises occidentales capitalistas y los
entonces todavia existentes Paises del Bloque Socialista, sin olvidar a nuestras
sociedades latinoamericanas. Presentamos también un breve repaso historico sobre el
concepto de Sociedad Civil, desde sus origenes en la filosofia politica con Ferguson y
Smith hasta las modernas interpretaciones de Cohen y Arato, sin olvidar las posturas
clasicas de Marx y Tocqueville.

En esta mismo capitulo abordamos lo que es la distrofia muscular, un problema de salud
que existe en la sociedad mexicana desde hacer varias décadas, al ser un problema
meédico presenta una complejidad para entenderlo, ya que no somos especialistas en
alguna disciplina de ciencias de la salud, siendo este nuestro caso, para hacer la
campafia propagandistica basta saber que es un problema de salud genético
degenerativo (al ser genético no es una epidemia o pandemia) multifactorial, aunado al
cromosoma X y no a Y, (XX genero femenino, XY genero masculino), motivo por el cual
son nifos del genero masculino los que vemos en sillas de ruedas.



Lo anteriormente mencionado en este apartado son resultado de diferentes
investigaciones realizadas y recabadas por la Sociedad Mexicana de la Distrofia Muscular
A.C. y el Instituto Nacional de Rehabilitacidon, mancuerna que ha resultado un éxito para la
poblacion mexicana que padece esta enfermedad, y lo mas importante es que estas
instituciones se encuentran en nuestro pais con personal médico multidisciplinario
dispuesto a apoyar a las personas que presentan esta enfermedad.

En el capitulo Ill mostramos las generalidades de la Sociedad Mexicana de la Distrofia
Muscular A.C. Que es una institucién con personalidad juridica propia, que proporciona
prétesis y ortesis de todo tipo entre otras asistencias que prestan.

La estadistica que maneja dicha Sociedad refleja que la poblacién que ha acudido a este
organismo es del Distrito Federal, y que el 95% de los pacientes no cuentan con el
recurso para sobre llevar la enfermedad de su familiar. La informacion presentada en este
apartado nos ayudara a entender las generalidades de las diferentes distrofias, para
comprender este padecimiento genético - degenerativo.

El capitulo IV presenta la estrategia de campana propagandistica Informativa que se
propone, la cual es resultado del instrumento aplicado para esta tesis, esta investigacion
muestra datos como lo son: que la escolaridad, el genero (sexo), y la edad no determinan
la aceptacion y/o tolerancia hacia las personas que son diferentes a nosotros.

El instrumento aplicado esta dividido en cinco factores, los resultados arrojados del factor
cuatro son los que dieron la pauta para realizar esta campafia ya que es aqui donde se
encontrd poca aceptacion hacia las personas con discapacidad, este factor esta ordenado
en cinco preguntas, las cuales resultaron negativas. Como propuesta de estrategia
comunicacional, se proponen varios métodos impresos, uno de ellos es una tarjeta
impresa que maneja cinco frases cortas positivas, mismas que resultaron negativas
(sentimientos negativos) en el test aplicado.

Se presentan dos posters donde uno de ellos muestra lo que es la distrofia muscular, y el
otro muestra la conducta antisocial y el poco respeto hacia los espacios debidamente
sefialados y reservados para las personas con discapacidad.

Como comentario final, solo podemos afirmar que no existe una cultura de respeto hacia
las personas con discapacidad y sus pocos espacios ganados, el estado no ha mostrado
el interés y compromiso para dar apoyo a este grupo de la sociedad que se encuentra
vulnerable, ya que no vasta con establecer leyes sino en la formacién de una conciencia
social a través de la educacion constante asi como el seguimiento de las
reglamentaciones vigentes.

El sector privado y las organizaciones civiles han tomado la iniciativa tratando de dar
impulso a organizaciones que trabajan en pro del discapacitado, su esfuerzo por lograr
avances ha sido generoso pero toda via no logra cubrir este gran abismo que es la
indiferencia.
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