Universidad
Macional
de Rosario

Facultad de Ciencia Politica y Relaciones Internacionales

Licenciatura en Turismo

Trabajo Integrador Final

“Programa de Directrices de Accesibilidad de Servicios Turisticos.

Una nueva mirada desde la Neurodiversidad.”

Autor: Giménez Martina — Legajo N° G - 0106/6

Mail: martinitag27@hotmail.com

Directora: Lic. Viviana Merced Marchetti.

Co - directora: Lic. Arianna Piccioni Luna.

Rosario, 27 de octubre de 2023



iNDICE

1. INTRODUCCION - - - - = - - - o oo e oo e 4
2. PRIMER CAPITULO: MARCO TEORICO - - - - = - == - c oo e oo 8
2.1 TUMSMO = === === s s e e e e e e e e eeeeeeeecceccccoooaaaaas 8
2.2 Turismo Accesible - - - - - - - - === - m oo 9
2.3 Persona con discapacidad - - -------------------------------- - 10
2.4 Hablemos de Neurodiversidad - - - == - - - - - === -- oo 14
2.4.1 Trastorno del Espectro Autista (TEA) - --------------------------- 15
2.5 Accesibilidad - - == === ------ccm oo 15
2.6 DisefioUniversal - - - - = = = == == oo o s e oo 16
2.7 Politicas Publicas - - - == - - == -------mmm oo 18
2.8 Modelo social de la diversidad funcional - - - - - - - - - - -------mooooo- - 19
3. SEGUNDO CAPITULO: MARCO NORMATIVO - - - - - - - - == === o o oo - 21
3.1 Turismo accesible y politicas publicas a nivel internacional. - - - - - - ------ 21
3.2 Turismo accesible y politicas publicas a nivel nacional. - - - - - - - - - - - - ----- 23

4. TERCER CAPITULO: ACTUALIZACION DE LAS DIRECTRICES DE
ACCESIBILIDAD EN SERVICIOS TURISTICOS DESDE LA PERSPECTIVA DE LA
NEURODIVERSIDAD - - = = = = = = = = = = e e mmm e mmme oo 26

Eje 1: Directrices referidas a accesibilidad arquitectonica en espacios comunes.
Eje 2: Directrices referidas a accesibilidad arquitectonica en espacios especificos.
Eje 3: Directrices referidas a comunicacion, iluminacion y sefializacién accesible.
Eje 4: Directrices referidas a seguridad

Eje 5: Directrices referidas a capacitacion del personal



5. CONCLUSIONES FINALES - - - - - - = < - <« oo e oo e oo 71

6. ANEXOS - - - - - - - o oo e 73
7.BIBLIOGRAFIA - - - - - - oo 122
7AWEBGRAFIA - - - - - - oo e e 127



Resumen

El turismo es un sector en permanente cambio, lo que genera un gran desafio para
todos aquellos que trabajan y dependen del mismo, ya que deben estar
actualizandose constantemente. A esto, podria agregarse el hecho de que las
personas con discapacidad, en las ultimas décadas han conseguido que se las
reconozca como sujetos de derecho y, por ende, con capacidad para viajar y
disfrutar del turismo en igualdad de condiciones que una persona sin discapacidad.
El enfoque de esta investigacion tiene como propdsito, en base a un analisis previo,
proponer una actualizacion de las Directrices de Accesibilidad en Servicios
Turisticos pensandola desde la perspectiva de la neurodiversidad en Argentina en el
periodo actual. Es decir, se desarrollaran recomendaciones, que al momento de
ponerlas en practica, podrian llegar a ser utiles para los distintos eslabones de la
cadena de accesibilidad turistica en lo que respecta a la discapacidad cognitiva; ya
que esta es tan amplia, se pondra el foco especificamente en las personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Por lo que, para dicho analisis se recurre a la
revision de fuentes bibliograficas vinculadas con la tematica en cuestion, tanto de

fuentes primarias como secundarias.

Palabras Clave: Turismo, accesibilidad, personas con discapacidad,
Neurodiversidad, diseno

cognitiva, autismo.



1. Introduccion

“¢Por qué pensas que las palabras son tan importantes a la hora de nombrar
las cosas?... Porque las palabras son poderosas.” (lan Moche, nifio con

autismo)

A lo largo de la historia, la discapacidad se comienza a comprender desde la
Antigua Grecia, con un modelo denominado “Modelo de la Prescindencia”, en donde
el origen de la discapacidad se daria por motivos religiosos, siendo un castigo de
los dioses por un pecado cometido generalmente por los padres de la persona con
discapacidad, en otros casos, una advertencia por una alianza que se ha roto y, por
ende, se acerca una catastrofe. Ademas, se creia que las personas con
discapacidad transmitian algun tipo de mensaje diabdlico, no merecian conservar la

vida y por tal motivo su existencia era considerada algo innecesario.

Si bien en la Edad Media se sigue practicando el Modelo de Prescindencia
manteniendo la creencia de un origen sobrenatural para la discapacidad, siendo de
esta manera las personas con discapacidad internadas de forma permanente, o
condenadas a vivir de la limosna, se pasa a conformar el denominado “Modelo de

Marginacion”.

Desde aquellos tiempos en la antigiedad, se ha considerado de manera habitual a
las personas con discapacidad como diferentes al resto de la poblacion, personas
que requieren edificios o productos disefiados de manera diferente a los habituales.
En el ultimo cuarto del siglo XX 'y dentro del proceso de toma de conciencia y
reivindicacion de los derechos de estas personas, se da el surgimiento de un nuevo
enfoque, que en Estados Unidos adquiere el nombre de Disefio Universal, y en
Europa, el de Disefio para Todos. Parte de la base de que todos somos diferentes:
unos mas altos, otros mas viejos, otros mas lentos o0 mas habilidosos; y puesto que
nuestras habilidades para movernos, escuchar, entender, ver, etc. son diferentes, lo
mas adecuado y eficiente es que concibamos los espacios, los productos y los

servicios de modo que sean utilizables por el mayor numero de personas en la



mayor cantidad de situaciones posibles y en condiciones de confort.

A partir de la ratificacién de la Convencidn de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo, por medio
de las Naciones Unidas en Estados Unidos, en el afio 2008, se asumio un modelo
centrado en las personas, el respeto de sus derechos y el fomento de su
independencia y autonomia, llevando de esta manera a dejar a un lado el
asistencialismo y permitir que se generen condiciones que permitan a las personas
con discapacidad su plena inclusion social y una efectiva igualdad de oportunidades.
Con ello, se puede vislumbrar que en el nuevo paradigma sobre la discapacidad ya
no enfoca el analisis en la condicién de salud de la persona, sino que lleva a
comprender a la discapacidad como consecuencia de la interaccion de esa
deficiencia con elementos contextuales, como pueden ser barreras del entorno y
restricciones a la participacion en la sociedad. Por lo tanto, queda evidenciado que
es la sociedad quien debe llevar a cabo las adecuaciones para incluir a las personas
con discapacidad, eliminando esas barreras y evitando esas restricciones que

imposibilitan a dichas personas estar en igualdad de condiciones con las demas.

De este modo, el Turismo Accesible se establece como un concepto moderno
vinculado a alternativas turisticas enmarcadas dentro de la accesibilidad y del
disfrute para las personas con discapacidad o personas que estén transitando
temporalmente reduccién en la movilidad, vision, audicion, etc. En la actualidad,
esta actividad se encuentra ubicada en la agenda politica de Argentina
revalorizando los derechos de las personas con discapacidad dentro de la actividad

turistica.

El Turismo Accesible instaura pautas de inclusién para todas aquellas personas
con movilidad y/o comunicacion reducidas. Este universo tan amplio involucra en
el turismo, entre otros grupos, a la tercera edad y a personas con discapacidad
temporaria (mujeres embarazadas, personas enyesadas, grupos familiares con

nifos pequefos, etc.) o permanente (motriz, sensorial, mental y multiple).

De este modo, se parte de una situacion problematica en donde puede observarse



que el documento Directrices de Accesibilidad en Servicios Turisticos (2008),
dentro de sus distintos ejes no mencionan aspectos relacionados a lo referente en
materia de discapacidad cognitiva/neurodiversidad. Por lo tanto, bajo la premisa de
accesibilidad turistica, como ya se menciono, el presente trabajo busca proponer
una actualizacion del mencionado documento desde la mirada de la
Neurodiversidad, en este caso, haciendo puntual énfasis en las personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA).

El objetivo general del presente trabajo propone:
Analizar si las Directrices de Accesibilidad en Servicios Turisticos presentan

herramientas utiles para los destinos desde la perspectiva de la Neurodiversidad.

De dicho objetivo se desprenden los siguientes objetivos especificos:

> Generar desde una politica publica, hacia toda actividad relacionada con el
turismo, capacitacion (obligatoria) para recibir a personas con discapacidad
cognitiva;

> Informar si existen contemplaciones y conocimiento en espacios
relacionados al turismo (hoteleria, gastronomia, espacios recreativos, etc)
para recibir a las personas con Neurodiversidad;

> Realizar aportes a las Directrices de Accesibilidad en Servicios Turisticos
para que los destinos tengan herramientas para recibir a personas con

Neurodiversidad.

Una de las cuestiones por las cuales se pretende realizar el presente trabajo, es
que habiendo transitado experiencias cercanas con personas con discapacidad,
se genera la inquietud de investigar acerca de la accesibilidad con respecto al

sector turistico.

Es de destacar que, el turismo como actividad se practica hace muchos afos, pero
como disciplina cientifica es bastante reciente. Mas reciente aun, es la formacion de
profesionales desde la Licenciatura en Turismo de la Universidad Nacional de

Rosario, siendo una carrera muy nueva en la universidad publica en la Argentina.



Por ende, con la presentacion de dicho trabajo se busca generar aportes tanto a la

disciplina cientifica como para el area académica.

Por su parte, la metodologia de investigacion que se lleva a cabo en este trabajo es
de tipo cualitativo, ya que se pretende caracterizar un hecho especifico de la
realidad. Para dicho analisis se recurre a la recoleccién de datos cualitativos, tanto

de fuentes primarias como secundarias.

Asimismo, el primer capitulo pretende llevar a cabo una revision teérica y
conceptual sobre algunos puntos que se consideran claves para el posterior

desarrollo del trabajo.

Un segundo capitulo, que tiene como objetivo ahondar en determinadas politicas
publicas relacionadas al Turismo Accesible, tanto a nivel nacional como
internacional, y como las mismas han influido en la creacion de las Directrices de

Accesibilidad en Servicios Turisticos.

El tercer capitulo y ultimo capitulo, consiste en la realizacion de la propuesta de
actualizacion de las Directrices de Accesibilidad en Servicios Turisticos. Se
pretende realizar una lista de recomendaciones y sugerencias a seguir, las cuales
deberian ser aplicadas y llevadas a cabo por los distintos prestadores de servicios
turisticos para generar la posibilidad de que un mayor numero de personas con
discapacidad puedan acceder a los diferentes eslabones de la cadena de
accesibilidad turistica. Dicha propuesta de actualizacién se realizara a los fines de
que el Ministerio de Turismo y Deporte de la Nacién por medio de la Secretaria de

Calidad, Sostenibilidad y Accesibilidad considere la posibilidad de incluirlas.



PRIMER CAPITULO:
MARCO TEORICO

El presente capitulo tiene por objetivo desarrollar los conceptos que han sido
considerados como las bases centrales de la investigacion, desplegando de esta
manera el marco tedrico de la misma para dar fundamento a las problematicas

planteadas.

De este modo, dicho marco tedrico se divide ordenadamente en distintos apartados
que dan a conocer conceptos claves como: Turismo, turismo accesible,
discapacidad, persona con discapacidad, accesibilidad, disefio universal, politicas

publicas, Modelo Social de la diversidad funcional.

2.1 TURISMO

Como se plantea en el texto de Schenkel (2017), es posible que el tiempo libre lleve
a una actitud de ocio, lo que puede implicar la utilizacion de este periodo para la
satisfaccion de necesidades de descanso, diversion y desarrollo personal de una
forma activa, o una actitud de evasion, un tiempo pasivo, lo que va a suponer
destinarlo a cuestiones que no satisfacen estas necesidades.

Hecha esta breve descripcion, se cree pertinente presentar una definicion de
Turismo. Aunque existen diversas definiciones acerca de lo que se entiende por
turismo, creandose de esta manera lo que se conoce como polisemia conceptual,
aqui se opto por la definicién desarrollada por la Organizacion Mundial del Turismo

(OMT), en el ano 1994, la cual plantea que:

“El turismo comprende las actividades que realizan las personas durante
sus viajes y estancias en lugares distintos al de su entorno habitual, por un

periodo de tiempo consecutivo inferior a un afio con fines de ocio, negocios y



otros”.

La actitud de ocio da lugar a que las personas realicen distintas practicas como por
ejemplo deportes, actividades sociales y culturales, asistir a espectaculos, leer y
mirar tv. Cuando dichas actividades se desarrollan dentro del entorno habitual por un
periodo menor a 24 horas, forman parte de lo que se conoce como recreacion; en
cambio, cuando estas actividades se realizan fuera del lugar de residencia por un
lapso de tiempo mayor a 24 horas, son incluidas dentro del turismo. Por ende, el
turismo y la recreacion son practicas de ocio que se van a diferenciar en la

dimension espacio-temporal. (Boullén,1990)

Por su parte, la actividad turistica moderna demuestra profundas transformaciones
gestadas en el territorio que son abordadas de manera transdisciplinaria y desde
diversas perspectivas, debido a que es una practica en constante cambio como
resultado de las necesidades y motivaciones de las personas que lo practican. Es
una interaccidén que se establece entre la sociedad y el ambiente, que precisa de
“ajustes” constantes para promover la organizacion y ordenamiento de ese territorio,
proponiendo asi un uso apropiado de sus bienes para la mayor cantidad posible de

habitantes como para los viajeros que lo visitan.

2.2 TURISMO ACCESIBLE

En la actualidad, al momento de intentar presentar una definicion acerca de lo que
se entiende por Turismo Accesible, sucede lo mismo que con la definicion de
Turismo, debido a que es un concepto que ha evolucionado durante las ultimas

décadas, por lo cual se puede identificar mas de una.

El Turismo Accesible es definido por Darcy y Dickson como:

“Una forma de turismo que implica procesos de colaboracion planificadas
estratégicamente entre las partes interesadas que permite a las personas con

los requisitos de acceso, incluida la movilidad, vision, audicion y capacidades



cognitivas, funcionar de manera independiente y con equidad y dignidad a
través de la prestacion de los productos, servicios y entornos turisticos

basados en el Disefio Universal.”

Si se piensa en términos econdmicos y sociales el turismo accesible puede brindar
muchos beneficios para los destinos turisticos que trabajan en materia de
accesibilidad. En materia social, los propios residentes con alguna discapacidad o
con movilidad y/o comunicacion reducida y su entorno se ven beneficiados; ya que
pueden disfrutar plenamente de su lugar de residencia. Si hablamos en términos de
impacto econdmico, el turismo accesible posibilita el incremento de potenciales

viajeros que no cuentan con muchos destinos accesibles.

Para aquellos que deseen practicar la actividad turistica, la misma compone una
accion placentera que va a promover la plenitud de las interacciones sociales. Por
lo tanto, su obstruccion arbitraria constituye una violacion a los derechos humanos
de las personas con discapacidad. Ademas es necesario que se considere
fundamental la remocién de obstaculos que impidan el acceso a otras actividades

culturales, como cines, teatros, museos o galerias.

2.3 PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Como se plantea en el documento “Manual de Buenas Practicas en Accesibilidad
Turistica”, y en conformidad con la Convencion Internacional de los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD), el término consensuado para referirnos a los
individuos con algun tipo de discapacidad es “personas con discapacidad”. Este
acuerdo se obtuvo como consecuencia de la reivindicacion que representantes de
colectivos de personas con discapacidad de todos los paises participantes en la
construccion del documento de la Convencidn, llevaron a las diferentes instancias
de debate y negociacion. A su vez, también fueron participes de este acuerdo para
establecer el mencionado término personas con discapacidad y sus representantes,

ademas de las organizaciones de personas con discapacidad.
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Entre otros argumentos, con la denominacién “personas con discapacidad” se
tiene como propdsito dar cuenta de que los derechos estan dirigidos a las

personas como sujetos y no a su condicion o caracteristica.

Dicho esto, se puede entender por persona con discapacidad a:

“La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.” (Convencioén Sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad; 2008).

Desde que nuestro pais le otorga rango constitucional en el afio 2014 a la
Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, se ha dedicado una mayor atencion a las obligaciones del sector
turistico de garantizar que las personas con discapacidad puedan ejercer su
derecho a disfrutar del ocio, el deporte y el turismo en igualdad de condiciones que

el resto de ciudadanos.

La discapacidad no es vista como un problema de la persona en forma aislada sino
que es el resultado de su interaccion con la sociedad, siendo ésta ultima la que
debera generar las condiciones para la convivencia. Siguiendo con esta linea de
pensamiento, sera necesario adecuar los entornos; siendo el Estado un actor clave
en este proceso a los fines de promover y garantizar el respeto de la dignidad e

igualdad de derecho de todas las personas.

Es posible identificar distintos tipos de discapacidad, como por ejemplo:

> Discapacidad motriz:

“Una persona con discapacidad motriz es aquella que presenta de manera transitoria

0 permanente alguna alteracion en la ejecucion de sus movimientos. Dependiendo
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de la causa y grado, puede ademas presentar dificultades en el lenguaje (oral y/o
escrito), alteraciones de la motricidad fina (manejo de instrumental/objetos) y/o
alteraciones de la motricidad gruesa (desplazamientos, ascenso/ descenso de

escaleras).” (Secretaria de Extension Universitaria; 2016, pag. 8).

> Discapacidad visual:
“Una persona con discapacidad visual es aquella que no puede ver nada en absoluto
o solamente tiene una ligera percepcion de la luz. Las personas ciegas suelen utilizar
bastones blancos. Puede ocurrir que la persona con discapacidad visual se desplace

con ayuda de un perro guia.” (Secretaria de Extension Universitaria; 2016, pag. 13).

> Discapacidad visceral:
“Una persona con discapacidad visceral, presenta una alteracion en la dinamica
funcional de algun 6rgano, que puede estar vinculada a causas neuroldgicas, y
asociada a la discapacidad motriz en algunos casos. Puede tratarse de una
discapacidad adquirida como consecuencia de lesiones cerebrales (por traumatismo
de craneo, tumores, accidente cerebro vasculares), por lesiones en la médula
(paraplejia, esclerosis multiple ) o en los nervios (por diabetes o causa traumatica).”

(Secretaria de Extension Universitaria; 2016, pag. 11).

> Discapacidad auditiva:

“La discapacidad auditiva es la imposibilidad total o parcial de percibir los sonidos en
uno o ambos oidos. Cada persona que presenta este tipo de discapacidad puede
tener diferentes maneras de comunicarse. Podemos encontrar personas que usen
audifonos, implantes cocleares, que lean los labios y/o aquellos que se comunican
con Lengua de Sefas Argentina (LSA). (...)" (Secretaria de Extension Universitaria;
2016, pag 4).

> Discapacidad intelectual:

12



“La discapacidad intelectual es el trastorno que comienza durante el periodo de
desarrollo y que incluye limitaciones del funcionamiento intelectual y también del
comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social y practico”.
(DSM-5:2014)’

> Discapacidad sensorial:

La discapacidad sensorial es una discapacidad de uno de los sentidos y por lo
general se utiliza para referirse a la discapacidad visual o auditiva; sin embargo, los
otros sentidos también pueden desarrollar discapacidades. Ceguera, pérdida de
vision, sordera y pérdida de audicion, discapacidades olfativas y gustativas
(incluyendo anosmia, que es una incapacidad para oler), discapacidad
somatosensorial (falta de sensibilidad al tacto, calor, frio, y dolor), y trastornos del
equilibrio son solo algunas discapacidades dentro el rango de la discapacidad

sensorial. (National Rehabilitation Information Center; S/F).

> Discapacidad cognitiva:

“Las personas con discapacidad cognitiva son aquellas que presentan limitaciones
significativas en el funcionamiento intelectual y/o en la habilidad para adaptarse a las
diferentes situaciones de la vida diaria. Es clave senalar que la discapacidad
cognitiva se manifiesta en interaccion con las barreras que pueden estar presentes
en el entorno, por lo que es necesario avanzar en la construccion de un mundo que
permita la plena participacion de este colectivo en todos los ambitos de la vida.”

(Fundacién Descubreme; S/F).

> Discapacidad multiple:

“Se define como persona con discapacidad multiple aquella que presenta una

combinacioén de dos o mas discapacidades asociadas, ya sea sensorial, fisica,

' Asociacion Americana de Psiquiatria, el Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales
(DSM-5), afio 2014.
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intelectual y/o mental con necesidades de apoyos y ajustes razonables
generalizados y significativos en diferentes areas de las habilidades adaptativas y
del desarrollo, por lo que requieren de una metodologia de trabajo, actividades y
procesos de acuerdo a sus caracteristicas y de un abordaje educativo que respete
sus condiciones para poder acceder al conocimiento y a una vida autonoma.”

(Secretaria de Educacion del Gobierno del Estado de Yucatan; 2022, pag. 1).

2.4 HABLEMOS DE NEURODIVERSIDAD

“ ¢ Qué es un neurotipico?

- La persona que se llamaria “normal’. En realidad nadie es normal, no existe la
normalidad. (...) Cada persona es distinta, ninguna es normal.”

(lan Moche, nifio con TEA)

Resulta interesante mencionar que el Modelo Universal dentro del Paradigma de los
Derechos Humanos, plantea que en algun momento de nuestras vidas, cualquier
persona puede transitar por una situacion de discapacidad o diversidad funcional.
Desde este paradigma se desprenden ciertas herramientas encaminadas al
desarrollo de la autonomia sin dejar de tener en cuenta que todas las personas, mas
alla de sus caracteristicas, somos interdependientes.

“La Neurodiversidad es un neologismo que hace referencia a la forma positiva de
acercamiento hacia la inevitable diversidad entre la neurologia humana. Reconoce la
composicidon del sistema neural como una combinacién de capacidades y
limitaciones.” (Glannon, 2007)

Teniendo en cuenta lo que plantea Glannon (2007), se puede comentar que la
sociedad necesita un espacio neurodiverso y una mentalidad amplia para ser
capaces de apreciar lo enriquecedoras que pueden llegar a ser dichas diferencias.
Lamentablemente nos hemos acostumbrado a una situacion en la que partes
significativas de la sociedad se encuentran desoladas por una discapacidad.

La Neurodiversidad intenta poner el acento en las posibilidades y la diversidad; y

permite desdibujar los limites entre los rasgos considerados “normales” y
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“anormales”, haciendo mas dificil marginar a quienes no responden al estereotipo
propuesto por el Modelo Médico que desarrollaremos mas adelante.
Desde la perspectiva sobre la cual se realiza este trabajo, se considera que la

discapacidad cognitiva se encuentra comprendida dentro de la Neurodiversidad.

2.4.1 TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Remitiéndonos un poco al pasado y para conocer el surgimiento de la palabra
autismo, se puede decir que etimoldégicamente proviene del griego “autos” que
significa “uno mismo” y el sufijo “-ismo” que significa “tendencia a”. En 1943, Leo
Kanner publicé el articulo “Autistic Disturbances of Affective Contact” logrando
convertirse en el pionero del estudio contemporaneo del Trastorno del Espectro
Autista.

Ya desde la década de 1990 se lo comienza a denominar Sindrome Asperger a este
modo leve de autismo. Durante la ultima década, ya es visto como un continuo de
caracteristicas de funcionamiento bajo una categoria conceptual genérica de
Trastornos del Espectro del Autismo (TEA), en donde se da la confluencia de dos
dominios que se encuentran relacionados a alteraciones de la socializacién y la
comunicacion interpersonal, por un lado, con conductas repetitivas y restringidas por
otro.

Segun Arlett Verona Krause Arriagada “las personas con TEA tienen dificultades en
las relaciones sociales, ya que les cuesta leer el comportamiento de los demas,
siendo dificultoso adecuar su comportamiento de manera 6ptima al contexto social
(Pineda et al., 2012; Tirapu-Ustarroz et al., 2007; Zuluaga et al., 2018). Es
importante precisar, que existe una enorme variabilidad inter e intraindividual, por
ello se usa el concepto espectro, que busca aportar a comprender su
dimensionalidad, ya que no siempre afectara con la misma intensidad a todas las

personas (De la Iglesia y Olivar, 2012)".

2.5 ACCESIBILIDAD
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Por accesibilidad, la Convencion Internacional sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad comprende:

“(...) el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacion y
las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacion
y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o
de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, que
incluiran la identificacion y eliminacion de obstaculos y barreras de acceso
(...)". (InfoLEG, Ministerio de Justicia y Derechos Humanos; 2018. S/N).

En este concepto se puede entender, como en todos los aspectos de la vida de las
personas con discapacidad, debe encontrarse en igualdad de condiciones de
aquellas que no posean discapacidad. La accesibilidad debe ser una cadena
continua de detalles que trabajen en pro de la seguridad, la autonomia y la facilidad
de uso para todas las personas. Esta cadena se denomina: cadena de
accesibilidad. Con la misma, se pretende que una persona con discapacidad se
pueda desplazar en un destino en igualdad de condiciones que el resto de las
personas.

La cadena de accesibilidad es la capacidad de aproximarse, acceder, usar y salir en
todo espacio o recinto con independencia, facilidad y sin interrupciones. Si alguna
de las acciones mencionadas no se puede realizar, la cadena se corta y el espacio
se tornara inaccesible. El desplazamiento fisico de un individuo requiere traspasar
limites entre la edificacion, el espacio publico y el transporte; aqui es donde se

encuentra la importancia en la continuidad de la cadena de accesibilidad.

2.6 DISENO UNIVERSAL

Por Diserio Universal se entendera en la Convencidén Internacional sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad como:
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“El disefio de productos, entornos, programas y servicios que puedan utilizar
todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacién
ni disefio especializado. El “disefio universal” no excluira las ayudas técnicas
para grupos particulares de personas con discapacidad, cuando se necesiten.

” (Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2014,
p.5).

El Diseno Universal se torna cada dia mas importante por el aumento de la
poblaciéon de mayor edad y la inclusién de las personas con discapacidad a la
vida diaria. Este disefio busca obtener una mejor calidad de vida para todos. El
mismo se basa en 7 principios basicos:

1. Igualdad de uso: El diseio debe ser facil de usar y adecuado para todas
las personas, independiente de sus capacidades y habilidades,
proporcionando los medios idénticos o equivalentes para no segregar a
ningun usuario.

2. Flexibilidad: El diseio debe adaptarse a una amplia gamay
variedad de capacidades individuales.

3. Uso simple y funcional: El funcionamiento del disefio debe ser simple de
entender, sin importar la experiencia, conocimiento, idioma o nivel de
concentracion del individuo.

4. Informacién comprensible: El disefio debe comunicar la informacion

necesaria al usuario, utilizando diferentes formas de informacion (grafica,

verbal, tactil). Ademas debe proporcionar un contraste adecuado entre la
informacion y sus alrededores (uso del color); maximizar la legibilidad de la
informacion esencial; y proporcionar dispositivos o ayudas técnicas para
personas con limitaciones sensoriales.

5. Tolerancia al error: El disefio debe reducir al minimo los peligros,

disponiendo los elementos de manera tal que se reduzcan las posibilidades de

riesgos y errores y minimizando las posibilidades de realizar actos inconscientes

que impliquen riesgos.
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6. Bajo esfuerzo fisico: El disefio debe ser utilizado de manera eficiente y
cdmoda con el minimo de esfuerzo o fatiga fisica, permitiendo al usuario
mantener una posicion neutral del cuerpo mientras utiliza el elemento y
usando la fuerza operativa en forma razonable.

7. Espacio y tamaio para el acercamiento y uso: El disefio debe disponer

espacios de tamafos adecuados para la aproximacion, alcance, manipulacion y

uso, sin importar el tamafo, postura o movilidad del individuo. El alcance de los

elementos debe ser cdmodo; debe adaptarse a los diferentes grados de fuerza

y tamafio; y algunos espacios consideran elementos extra de apoyo o para la

asistencia de las personas.

2.7 POLITICAS PUBLICAS

Partiendo de la base de que una ciudad o cualquier urbanizacién deberia estar
planificada desde politicas publicas en donde se tengan en cuenta a todas las
personas, dando la posibilidad de ser un espacio accesible de recorrer y ser vivido.
Las politicas publicas turisticas deberian poder asentarse en la planificacién de
ciudad accesible. La realidad es que las ciudades no fueron pensadas en su
momento con ese enfoque, entonces planificar un turismo accesible resulta mas
complejo. Por lo tanto, es necesaria una articulacion entre las politicas publicas de
planificacién de la ciudad y las turisticas. Si una ciudad es accesible, es posible el
turismo accesible.

Entiendo a las politicas publicas como:

“Una serie de decisiones o de acciones, intencionalmente coherentes,
tomadas por diferentes actores, publicos y a veces no publicos - cuyos
recursos, nexos institucionales e intereses varian - a fin de resolver de manera
puntual un problema politicamente definido como colectivo. Este conjunto de
decisiones y acciones da lugar a actos formales, con un grado de
obligatoriedad variable, tendientes a modificar la conducta de grupos sociales
que, se supone, originaron el problema colectivo a resolver (grupos objetivo),

en el interés de grupos sociales que padecen los efectos negativos del
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problema en cuestion (beneficiarios finales).” (Subirats, J.; Knoepfel, P.; Larrue,
C. y Varonne, F.; 2008, p.36).

En toda sociedad hay una gran cantidad de problemas que necesitan atencion,
en este sentido surge la necesidad de despejar cuales pueden tomar relevancia y
entrar en la agenda estatal y cuales no. Es decir, una situacion recibira la
denominacion de problema publico cuando un determinado grupo, con influencia
y capacidad de movilizar actores de poder, considera que la situacion actual no es
aceptable y que es necesaria una intervencion de politica publica para remediarla.
(Olavarria Gambi, 2007; p.11)

2.8 MODELO SOCIAL DE LA DIVERSIDAD FUNCIONAL

Es factible advertir, a lo largo de la historia, una definicion de persona que va
cambiando de acuerdo a la filosofia de cada época. Esto mismo ha sucedido con
las personas con discapacidad. A pesar de reconocer que los cortes temporales son
meras convenciones artificiales que no aislan los sucesos sino que los mismos
muchas veces se dan de forma paralela influyendo juntos en el tejido social, los
estudiosos de la discapacidad distinguen tres modelos que coinciden, a grandes
rasgos, con tres periodos historicos: el Modelo de Prescindencia, caracteristico de
la Antigledad y el Medioevo; el Modelo Médico o de Rehabilitacion, propio de la
primera mitad del siglo XX; y el Modelo Social, surgido a partir de la década de los

sesenta del siglo pasado, y cuyos parametros intentan impregnar la mirada actual.

Para realizar esta investigacion, se tomara en cuenta a la discapacidad desde el
denominado Modelo Social de la Diversidad Funcional. Teniendo en cuenta a
Agustina Palacios, ella sostiene que existen 2 cuestiones fundamentales en dicho
modelo. En primer lugar, se hace referencia a que las causas que originan la
discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino sociales o al menos,
predominantemente sociales. Segun aquellos que defienden este modelo, son las

limitaciones de la propia sociedad las que generan problemas para prestar servicios
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apropiados y para asegurar, de modo adecuado, que las necesidades de las
personas con discapacidad sean tenidas en cuenta dentro de la organizacion social.
En segundo lugar -que alude a la utilidad para la comunidad- se estima que las
personas con discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad, o que, por lo
menos, la contribucion sera en la misma medida que el resto de personas -sin
discapacidad-. Asi, tomando como puntapié inicial que toda vida humana es
igualmente digna, el Modelo Social se apoya en la creencia de que el aporte que las
las personas con discapacidad pueden hacer a la sociedad, esta intimamente

relacionado con la inclusion y la aceptacion de la diferencia.

Estas dos dimensiones generan considerables repercusiones en las politicas
publicas. De esta manera, si se estima que las causas que originan la discapacidad
son sociales, las soluciones deben apuntar hacia la sociedad. Entonces, se podria
decir que el modelo bajo analisis pone el acento en la rehabilitacion o normalizacién
de una sociedad, que debe ser pensada y disefiada para hacer frente a las

necesidades de todas las personas.

En sintesis, el turismo accesible puede postularse como una modalidad que
responda a las necesidades de todas las personas por medio de la eliminacion de
las barreras en los destinos, productos y servicios turisticos. Sin embargo, la

aplicacion de esta modalidad lleva mas de 40 afios de investigacion.
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SEGUNDO CAPITULO:
MARCO NORMATIVO

Es el Estado en sus distintos niveles (nacional, provincial y municipal) el responsable
de velar por el cumplimiento de las normas juridicas que garanticen la libertad de
acceso de las personas con discapacidad a los bienes y servicios turisticos; y en el
caso de no existir, deberian establecerlas. Ademas, el Estado es el encargado de la
promocién de programas y acciones que fomenten la accesibilidad y eliminacién de
barreras que puedan llegar a impedir la libertad de acceso a los servicios turisticos.
A pesar de ello, para cumplir el objetivo de la inclusién, operadores turisticos,
agencias de viaje, proveedores de transporte y/o alojamiento deben cooperar y
trabajar en conjunto con el Estado para lograr la accesibilidad de un destino turistico.
Teniendo en cuenta que la actividad turistica es de suma importancia para el
desarrollo del ser humano, la accesibilidad no debe ser un aspecto a descuidar por
parte de este sector. Por ende, es preciso la existencia de reglamentacion al
respecto y, a su vez, la aplicacién de una serie de nhormas que sean tanto de
caracter nacional como también internacional promulgadas para la proteccion de las
personas con discapacidad.

Por ende, en este segundo capitulo, se dara cuenta de determinados
acontecimientos tanto a nivel internacional como nacional que velan por la
accesibilidad turistica. Estos hitos que se mencionan a continuacién, no soélo dan
cuenta de avances a nivel social, sino también a nivel legal ya que han sido
referencia para una gran cantidad de paises para la promulgacién de leyes referidas

a la igualdad de derechos y la regulacion del sector turistico.
3.1 Nivel Internacional

3.1.1 Declaracion de Manila sobre el Turismo Mundial

21



Dicha Declaracion tiene sus origenes en el afio 1980, en Manila (Filipinas). La
misma fue desarrollada por la Organizacién Mundial del Turismo (OMT), con la
participacion de Estados de todo el mundo.

Fue realizada con el propdsito de determinar la naturaleza del turismo y su funcion
en el mundo. En el marco de esta Declaracién, se puede dar cuenta de que la OMT
realizé por vez primera una mencion a la importancia de que todas las personas
deben tener acceso al turismo, reconociéndolo “como un derecho fundamental y
clave para el desarrollo humano” (p. 25) aludiendo de esta manera a las personas

con discapacidad en el ambito de la actividad turistica.

3.1.2 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD)

La CPCD, como sus siglas lo indican, es un instrumento internacional de derechos
humanos que ha sido desarrollado por las Naciones Unidas en el afio 2006, con el
fin de proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. Los
Estados Parte en la Convencidn tienen la obligacion de promover, proteger y
garantizar el pleno disfrute de los derechos humanos de las personas con
discapacidad y garantizar que gocen de plena igualdad ante la ley. Con el
surgimiento de la Convencién se da un momento clave, puesto que es considerado
el primer tratado de derechos humanos del siglo XXI, que busca garantizar los
derechos de las personas con discapacidad y sus libertades fundamentales.
Ademas, es de destacar que postula el Modelo Social de la Discapacidad.

La Republica Argentina adhiere a la Convencién en el afio 2008 por medio de la

sancion de la Ley N° 26.378 y en el 2014 le asigna rango constitucional.

3.1.3 Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales

El Manual Diagndéstico y Estadistico, denominado en inglés como DSM-5, es una
guia ampliamente utilizada en Estados Unidos para el diagnéstico de los trastornos
de salud mental, tanto en adultos como en nifios. A pesar de que sus inicios se
remontan al afio 1952, ha sufrido modificaciones a lo largo de los afios siendo en

2013 la ultima y, a la vez, la que le da el nombre de DSM-5.
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El DSM-5 fue creado por la Asociacion Americana de Psiquiatria para la descripcion
de los sintomas de mas de 250 desdrdenes mentales. También brinda estadisticas
de género, edad y los efectos de los diferentes tratamientos mas comunes. De esta
manera, aquellos profesionales dedicados a salud mental pueden recurrir a este
manual para “comprender mejor las necesidades potenciales del paciente”, como

también para la evaluacion y el diagndstico de cada caso en concreto.

A los fines de esta tesina, se cree pertinente mencionar que se toma este manual
para poder describir algunas de las caracteristicas que comparte el publico objetivo
de este trabajo, personas con Trastorno del Espectro Autista, y que seran necesarias
tener en cuenta a la hora de disenar la propuesta de actualizacién de las Directrices

desde la dptica de la Neurodiversidad, que sera desarrollada en el capitulo siguiente.

Tomando como referencia una entrevista realizada por el programa Caja Negra a lan
Moche (nifio con TEA), publicada en Spotify, el mismo plantea que: “Se denomina
neurodivergente a las personas que son autistas, que tienen TDAH, que tienen
dislexia, esquizofrenia o sindrome de down. Todo cerebro que tiene un desarrollo
distinto se considera neurodivergente. Antes, en el DSM-5 se las consideraba
enfermedades mentales, y en ese mismo manual decian que la homosexualidad era

una enfermedad.”

Se toma como referencia la entrevista realizada a este nifio, ya que es importante la
vision del autismo desde el ser autista”, a partir de sus vivencias ya que al ser un
nifo activista, investiga, escucha e interactua permanentemente con personas en su

misma situacion.

3.2 Marco Nacional

3.2.1 Ley Nacional de Turismo Accesible N° 25.643

Es con el comienzo del siglo XXI, precisamente a partir del 2001, que el Estado toma
posicion como un actor clave en el area turistica, cumpliendo una funcion de
facilitacion, que promueve la participacion de actores publicos y privados, en el

disefio, implementacién y evaluacidn de la politica turistica nacional. De esta
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manera, en el afo 2002 fue promulgada la Ley N° 25.643, la cual defiende no sélo al
turismo accesible sino que también regula la actividad turistica, exigiendo que se
brinde informacion y se presten servicios adecuandose a las necesidades que

poseen las personas con movilidad y/o comunicacion reducida.

3.2.2 Ley Nacional de Turismo N.° 25.997

Esta ley fue aprobada en el afio 2005, reemplazando de esta manera a la Ley N°
14.574. La misma, declara en su articulo primero: al turismo como interés nacional,
permitiéndole de esta manera tener un lugar esencial dentro de las politicas de
estado, siendo una actividad estratégica y socioeconémica para el desarrollo del
pais, lo que resulta fundamental para el ejercicio de la actividad turistica en el
territorio nacional. En su articulo N°2 se destaca que uno de los principales rectores
de la ley es la accesibilidad, con la finalidad de eliminar las barreras que impiden el
disfrute y uso de los destinos turisticos, incentivando la igualdad de oportunidades

para todos.

3.2.3 Directrices de Accesibilidad en Servicios Turisticos

El Sistema Argentino de Calidad Turistica (SACT) de la Subsecretaria de Calidad
Turistica, dependiente del Ministerio de Deportes y Turismo de la Nacion, desplegd
un conjunto de herramientas operativas que se encuentran desarrolladas de manera
metodologica y procedimental destinadas a la promocion de la cultura de la calidad y
la mejora continua acorde a todos los actores vinculados a la actividad turistica. A
pesar de ello, dicho documento no es de adhesion obligatoria por los diferentes
prestadores turisticos.

El Ministerio de Deportes y Turismo de la Naciéon (MINTUR), como organismo
responsable del sector, es el encargado de fomentar el proceso de planificacién de
actividades turisticas y recreativas que contemplen la plena integracién, tanto desde
lo funcional como asi también desde lo psicolégico de las personas con distintas
discapacidades.

Las normas constituyen herramientas para que una organizacion pueda mejorar la

accesibilidad de sus productos o servicios turisticos accesibles. Por lo tanto, las
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Directrices de Accesibilidad se pueden reconocer como esas herramientas para que
los destinos turisticos y sus prestadores puedan realizar una oferta sea mas amplia,
inclusiva y de calidad. El Ministerio de Deportes y Turismo de la Nacion define a las
directrices "como pautas voluntarias de accién, abiertas y modificables, como
instrumento de evolucion, desarrollo y perfeccionamiento continuo”.

Aquellos prestadores que logran cumplir con los parametros de accesibilidad que
brindan las Directrices, son distinguidos por el Ministerio de Deportes y Turismo
otorgandoles un valor agregado a su marca, dandole prestigio y posicionandose
mejor que su competencia. En cuanto al turista usuario de la accesibilidad, le brinda
la certeza de que va a poder decidir por uno de estos productos o servicios
distinguidos. El turista tendra una alta satisfaccion del mismo sin importar donde se
consuma ese servicio. A su vez, le otorga la tranquilidad de que los parametros de
accesibilidad seran los mismos en todos los establecimientos, servicios o atractivos
que distinguen con este sello, y que ya no tendra que lidiar con la falta de
accesibilidad y la falta de comprension y empatia en relacion a la discapacidad y/o a

la diversidad funcional.
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TERCER CAPITULO:
PROPUESTA DE
ACTUALIZACION DE LAS
DIRECTRICES DESDE LA
PERSPECTIVA DE LA
NEURODIVERSIDAD

A pesar de haber realizado un breve desarrollo acerca de las Directrices de
Accesibilidad en Servicios Turisticos en el segundo capitulo, se cree pertinente

ahondar un poco mas acerca de este documento.
¢ Cuando comenzaron?

Es posible destacar que con el propdsito de promover la inclusion en la actividad
turistica, el 24 de junio del 2008 se expusieron de manera oficial las Directrices de
Accesibilidad en Servicios Turisticos, trabajo que se llevé a cabo de manera conjunta
por la entonces Secretaria de Turismo de la Nacion y el Servicio Nacional de
Rehabilitacion, con el apoyo de la Fundacién Argentina para Personas Especiales
(FUARPE), y la Asociacion para Becarios de Japon en la Argentina.

Cada ano se da lugar a la distincion de nuevos alojamientos y lugares que brindan
servicios turisticos y los que ya se encuentran distinguidos deben revalidar

anualmente esas distinciones otorgadas, lo que garantiza la continuidad de las
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mejoras con respecto a la accesibilidad. Hasta el afio 2015 se habian distinguido
142 establecimientos.

Sobre la marcha, se tomé la decision de ampliar el espectro, hecho por el cual desde
el Ministerio de Deportes y Turismo de la Nacion y el Servicio Nacional de
Rehabilitacion, junto a ONGs referentes en la tematica, se llevo a cabo un trabajo
mancomunado en estas nuevas Directrices con el fin de abarcar la mayor cantidad
de espacios y servicios posibles destinados al turismo, el ocio, la cultura, la
recreacion y el deporte, desde la mirada de la inclusidén de todas las personas para
el goce y desarrollo de actividades, el uso adecuado de instalaciones y de espacios
naturales donde se ofrecen diferentes servicios turisticos. Por lo tanto, para que este
trabajo pueda ser llevado adelante, se realizé un analisis riguroso partiendo de los

aspectos generales a los mas especificos de cada lugar.

ZA qué apuntan?

Las Directrices de Accesibilidad pretenden sensibilizar sobre los aspectos que
deberian contemplarse en los servicios turisticos para obtener una mayor
satisfaccion del turista. Establecen un marco de referencia para las organizaciones
que adhieran y proponen un plan de mejora continua. El generar buenas practicas y

mejorar la calidad de los servicios turisticos es el fin de estas directrices.

ZA quiénes van dirigidas?

Las Directrices de Accesibilidad se orientan al sector turistico y benefician a las
personas con discapacidad y/o diversidad funcional, los recursos humanos del
sector turistico, la ciudadania en general y la propia empresa o establecimiento que
estaria mejorando en gran medida su sistema de calidad, dandole la posibilidad de
generar nuevos negocios en lo que respecta al turismo accesible. Por ende se
desarrolla este documento y, a su vez, se fomenta el proceso de planificacién de
actividades turisticas y recreativas, que contemplen la plena integracion de las

personas, tanto desde lo funcional como desde lo psicologico.
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Las Directrices proporcionan un marco de referencia actuando sobre distintos ejes
que tienden hacia la accesibilidad arquitectonica, comunicacional, la seguridad, la
capacitacion del personal y la informaciéon y educacion.

Por otro lado, el acceso de algunas personas a determinados entornos, bienes o
servicios conlleva la necesidad de que se contemplen ciertos aspectos importantes
de los mismos con el proposito de garantizar su plena participacion en igualdad de
condiciones que el resto de la ciudadania.

Las necesidades de accesibilidad son distintas en cada persona y estan

determinadas por el contexto al que se aspira a acceder o comunicar.

De esta manera, teniendo presente las dificultades que se presentan al momento de
realizar actividades turisticas por parte de personas con TEA y sus familias, se llevo
a cabo un analisis de estas Directrices, y se observo la ausencia de acciones que

contemplaran a las personas con discapacidad cognitiva.

Por ende, la realizacién del cuarto capitulo consiste en el desarrollo de una serie de
propuestas que se cree, en base al analisis bibliografico y a las entrevistas, pueden
ser pertinentes al momento de adaptar espacios turisticos para personas con
Trastorno del Espectro Autista. Es importante afiadir que las herramientas a
desarrollar pueden ser aplicadas por distintos agentes de la cadena turistica o de un
destino en si mismo.

A continuacion se sugieren una serie de recomendaciones que podrian beneficiar al
sector turistico y justifican la utilizacién de herramientas anticipativas y de apoyo por
parte de sus agentes. Las mismas, como venimos mencionando, refieren a la
accesibilidad cognitiva, pudiendo ser beneficiosas para personas con diversidad
funcional.

Si bien en este trabajo se utilizan imagenes de ejemplos tomados de diferentes
experiencias turisticas, es aconsejable que los establecimientos, servicios y
atractivos turisticos desarrollen un sistema de pictogramas, con las mismas

caracteristicas estilisticas, para poder senalizar los espacios.
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EJE 1: DIRECTRICES REFERIDAS A ACCESIBILIDAD
ARQUITECTONICA EN ESPACIOS COMUNES

1. Ingresos accesibles
1.1. Entorno inmediato

e Contar con pictogramas de sefalizacion vial en sendas peatonales.

e

Senalética en cruce peatonal.

e |Instalacion de pictogramas de sefializacion vial en semaforos.

Senalética para cruzar la calle.



e Se debe contar con un estacionamiento cerca del edificio debidamente
sefalizado.

e Disponer de sefializacion adecuada y de facil comprension desde el lugar del
estacionamiento o desde el modo de transporte mas cercano, hasta la
entrada principal.

e En el caso de que un edificio cuente con multiples funciones que se
correspondan con diferentes entradas, es sumamente necesario que el
usuario pueda determinar lo mas rapido posible la que se corresponda con el

proposito de su visita.

Si el lugar o edificio dispone de varias entradas, la entrada principal debe ser

identificada facilmente como tal y ser particularmente reconocible.

e Disefar itinerarios hasta la puerta de entrada, de forma que su localizacion
resulte lo mas intuitiva posible.
e Disponer de itinerarios bien iluminados y, a su vez, habilitar areas de

descanso de tal manera que resulte lo mas seguro y comodo posible.

Identificaciéon de edificio

Identificacion de puerta
de entrada

Vegetacién para favorecer la
orientacion y crear ambiente
confortable

Itinerarios bien iluminados

Contraste en puerta
de entrada.
Uso del color

Asientos o bancos para el reposo. . i
Encaminamiento con contraste

cromatico para facilitar

% localizacién y orientacion

Imagen ilustrativa para adaptar el exterior de un edificio.

e No generar confusion a los usuarios por la "saturacion" de la sefializacion.
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Instalar senalizacion que facilite la localizacion de las entradas, en un sitio
donde la visibilidad no sea obstruida por otros elementos (como por ejemplo:
plantas, mobiliario urbano, etc.).

Recuperar la singularidad del edificio, en caso de ser posible, para su volcado
en planos turisticos, de zona o carteles informativos.

Que se permita la identificacién sencilla (texto e icono), que indique:

El nombre del lugar y su funcién o uso.

El logotipo del edificio.

ENTRADA
AYUNTAMIENTO

oM

Tétem que indica la entrada a un establecimiento

2. Aberturas accesibles

2.1. Puertas de areas comunes

Identificacion del uso y la funcionalidad del edificio, complejo o recinto, el
nombre, numero, letra, etc., de forma que sea lo mas facil en cuanto a
legibilidad, visibilidad y comprensibilidad.

Tener a disposicidon informacion inteligible en lo relativo al complejo o recinto
que apoye la comprension de la distribucion espacial y funcional del mismo.
Identificar la puerta de entrada de manera que sea sencillamente
comprensible, legible y visible desde cualquier angulo de enfoque o

encaminamiento.
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e Proporcionar un sistema de apertura y cierre de puertas de uso simple. Seria

recomendable mantener la puerta abierta en los horarios en que el sitio se

encuentra abierto.

e El sistema de apertura de puertas automaticas debe disponer de un tiempo

suficiente para garantizar acceso a personas con alguna reduccioén o en la

movilidad o simplemente para poder transitar con mayor tranquilidad sin tener

que depender de un pequefio lapso de tiempo.

Identificacion
entrada al edificio

Facil identificacion
de puerta de entrada

Codigo cromatico en
rojo para facilitar
comprension partes no
méviles de la puerta

Identificacién edificio, H

nimero, portal, etc.

4

A
Banda en suelo
para facilitar la
orientacion ) Horario de facil comprension:
(g1 Logo o pictograma corporativo
AYUNTAMIENTO o
Nombre edificio o uso.
Horario do apertura

De lunos 3 womos

De0200h (1) a1400h

De1700ON 22000h
0 orreatn acrmthe

© =me
——

Imagen ilustrativa de una entrada accesible a un establecimiento.

3. Sanitarios y vestuarios accesibles
3.1. Sanitarios Publicos

Acceso

e Contar con pictogramas identificativos de acceso de hombres, mujeres,

Horario de apertura

con pictografia de apoyo.

Pictogramas con otro tipo de informacion.

personas con movilidad reducida, de uso universal y de rapida comprension .

Disenos
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e Debe primar la funcionalidad frente al disefio. Por ende, un grifo debe poder
abrirse y cerrarse con facilidad, sin que surja la necesidad de buscar la

modalidad de funcionamiento.
Luces

e Evitar que la activacion de la luz sea solamente por sensor de movimiento.
Puede suceder que los tiempos no sean suficientes. Debe incorporar ademas
una llave de encendido manual, facilmente localizable cuando la luz se
encuentra apagada.

e Enla zona del inodoro, debe existir llave de encendido de luz. También indicar
el modo en que se tira la cadena y contar con un cartel que indique dénde

tirar los residuos.
Puertas

e Los cerrojos deben ser de sencilla manipulacion, a una altura adecuada.

e Incorporar aperturas de emergencia desde el exterior.

3.3. Vestuarios

En los vestuarios se pueden tener en cuenta cuestiones similares en cuanto a los

sanitarios publicos, pero seria de utilidad los siguientes items:

e Las griferias de las duchas deben tener facil regulacion de temperatura y facil
manipulacion de los soportes. A su vez, seria interesante poder colocar
pictogramas que indiquen para qué lado se abren las perillas de la ducha.

e Incluir cédigos de color en los tramos de aguas frias y calientes.

e Contar con casilleros donde poder dejar las pertenencias con el numero de

casillero que sea lo mas facil posible de identificar.
Circulacion vertical accesible

4. Circulacion vertical accesible
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4.1. Ascensores

e Contar con pictogramas que indiquen el proceso de tomar un ascensor

(Presionar botén, esperar el ascensor, aguardar a que se abran las puertas

por completo para subirse).

i

S

Presione uma sola wez
&l hotan para Bamar &
ASTENET

Ei nges2 oon bebds o
MASECIAE, |BNga presauEkr
con fas puertas o entre a s
e it el

Mo juegue o saie denie
el ARcEnaDi

Ma coma v fume dentro
del afjiitpo

|

«||»

Mantenga siempie Gbre de
abulaculos las antrados del
hali yla cahna

Use coreciamente el cariito
i i eadn, syitarda golpeai
las puertas

Mo refenga el ascensor

“unca abra las puerias
cusrels @l pEcenonl eate
eni fundicoamienso

[»

I

" . .
w H H
Proteja # aspereor coanda Mo enire en un Gecendor ous En basieos, oukrael equipo oo
IFANGPOME SUSTANCIAN GUE BE  ferga 8u cupo complino unn canpa L los batnnes de
puzdan regar. peso marEmo del equipo bloquea ubicados en o coglla
i rontnl
I:I[ o
[ ] ]
. =
' '1 i ﬁ i
Muhch Barsiperle endit No obsmodics al Transts Encisodelala,norute
de la cabina ningin tipo de cuanda & abran ks pumtas do § a5 plsvias
elemenio tel smpanso o L

Instrucciones de la utilizacion de un ascensor.

e A suvez, instalar sefalizacion dentro del ascensor para indicar qué hay en

cada piso, como también el procedimiento dentro del mismo (entrar, presionar

el piso al que se desea llegar, aguardar que se abran las puertas para

descender).

e Contar con indicaciones sobre qué hacer en caso de emergencias.
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¢Que hacer en caso de Emergencia?

RY

@

Mantener la calma Oprlmlr el boton de Evitar forzar las
y ayudar a los alarma de la cabina puertas del
demas a permanecer  para comunicarse con ascensor
tranquilos el grupo de emergencia

|l

B "]
No intentar salir del Cooperar y seguir  Esperar que el personal
ascensor, se puede las instrucciones de atrapamiento lo
desbloquear del grupo de evacue con
repentinamente o emergencia seguridad

Instrucciones para emergencias en un ascensor.

Espacios comunes accesibles
6. Espacios comunes accesibles
6.1. Boleteria

e Diferenciar con algun cartel o simbolo para su facil ubicacion.

Boleteria

Boleteria accesible.

e Debe estar ubicada en un lugar que sea de facil acceso y que se encuentre a
la vista de todos.

e El personal que atiende en la boleteria debe estar capacitado para atender a
personas con TEA.

e La comunicacion debe ser lo mas directa posible, por ejemplo evitando vidrios

que separan al personal del turista.
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IPRODIC}.

' Inclusicn Respe,

Boleteria accesible.

e El personal debe utilizar un vocabulario sencillo, pausado, brindando
informacion corta, pero de utilidad. En caso de ser necesario, repetir la
informacion para una mejor comprension por parte de las personas con TEA.

e Dar su tiempo a la persona con TEA al momento de contar el dinero.

e En caso de que la persona que atiende utilice un micréfono, no se debe
escuchar bajo, para que la informacion llegue a la persona que se encuentra
del otro lado.

e Disponer de material en distintos formatos, folleteria, QR, codigo NaviLens,

etc.
6.2. Hall de ingreso

e La entrada debe tener visibilidad a mostradores de informacién, pasillos,

escaleras y ascensores.
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e Lalocalizacion del mostrador de informacion se debe encontrar en una zona
cercana al acceso principal.

e Indicar y sefalizar lo mejor posible el itinerario que se debe seguir hasta el
puesto de informacion en el caso de que no se dé la visualizacién desde la
entrada.

e Instalacion de un pizarron informativo de facil comprension, evitando que se
genere la saturacion de la informacion. Promover el uso de nuevas
tecnologias para facilitar al usuario la comprension de la informacién y la

localizacion de los distintos espacios.

Disponer de un plano o mapa de facil comprension para la facil localizacion

de los principales destinos y/o servicios.

Senalizacion puerta de _ Panel de informacion de
salida emergencia : facil comprension Visibilidad desde entrada

Banda podo tactil

- Mostrador accesible  Pantalla tactil - Directorio de facil
pa.ra hc'_ itar con suficiente con informacién comprension
orientaciony .

.. contraste cromdtico  adaptada
localizacion

Imagen ilustrativa de un hall de ingreso accesible.

6.3. Recepcidn e informes
Personal

e Dirigirse a la persona con discapacidad y no a su acompafante.
e Hablar claro y pausado. Utilizar palabras sencillas y preguntarle a la persona

con TEA si entiende lo que se le esta explicando.
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e Capacitar al personal para la atencién y comunicacidén con personas con
discapacidad.

e Se debe adaptar el ritmo de la explicacion al nivel de comprensién de la
persona.

e Tener paciencia ante los tiempos de la persona con discapacidad.
Localizacion y ubicacion de la ventanilla de informacién

e Todos aquellos obstaculos que puedan generar un impedimento para localizar
la ventanilla de informacion desde la puerta de entrada deben ser eliminados.

e Indicar y sefalizar correctamente el itinerario a seguir hasta el puesto de
informacion si no es posible la visualizacién desde la entrada.

e Ubicar la ventana de informacioén en una zona visible desde el itinerario de
transito de personas.

e Ultilizar un orden numérico (del 1 al ...) y en una secuencia logica, correlativos
y de menor a mayor, de izquierda a derecha, para una identificacion sencilla,
si hay mas de una ventanilla.

e Que la informacion sea ofrecida de forma visual y también sonora si hay mas

de una ventanilla y estan numeradas.
Para una mejor comunicacion e informacién

e Eliminar barreras fisicas, por ejemplo mamparas de cristal que impiden la
comunicacion.

e Colocar una mesa o un mostrador de atencion al cliente que permita la
cercania y cree un clima de confianza.

e Ofrecer la informacion en diferentes formatos: audio, lectura facil y con apoyo
de imagenes o pictogramas.

e Planos sencillos, donde sélo se vislumbre la informacién relevante y
esquematica.

e Evitar pintar o escribir sobre zonas de texto en planos o folletos de

informacion que se entreguen al turista.
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e Seleccionar bien qué informacion se plasma en papel, para no generar una

saturacién con folletos y tripticos.
6.4. Zona de espera

e Instalar un sistema de turnos de espera de facil comprension, con
codificaciones sencillas, que no combinen demasiadas letras y numeros.

e Proporcionar la informacion de turno de forma visual, auditiva, sensorial 0 a
través de dispositivos técnicos o movil. Se deberia disponer de ayuda de
personal para el aviso de turno.

e Sefalizar de forma logica los numeros de ventanilla, y especialmente aquellas

ocultas desde el radio de vision de la zona de espera.
6.5. Area de descansol/provision de sombra

e Contar con bancos y zonas de descanso accesibles en los pasillos o puntos
de espera.

e Dichos puntos de descanso deben ser en lugares donde la persona con TEA
pueda estar en tranquilidad con la menor cantidad de factores que le generen

una molestia o inquietud.
6.6. Piscinas

e Contar con guardavidas capacitados para evitar el riesgo de ahogamiento en
entornos acuaticos de personas con TEA.

e Disponer de un area de sombrillas y reposeras donde poder descansar y
dejar los objetos personales.

e Pictogramas que indiquen las escaleras por donde ingresar a la piscina.

e Instalacion de carteleria que indique las reglas dentro de la piscina y las

distintas profundidades con que cuenta la misma.
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Senalética de profundidad de la piscina y una instruccién de prohibicion.

e Dotar de competencias natatorias adecuadas a las personas con TEA, para
que superen miedos y puedan disfrutar de este entorno como cualquier

persona.

I NORMAS DE LA PISCINA N

@ ® ® ®

No se admiten No correr No fumar No traer alimentos ni
mascotas bebidas

Ducharse antes de Usar los bafios Usar chanclas Menores de 16 deben
entrar en la piscina ir acompafiados

Descripcion e imagenes de la normativa de la piscina.

e Generar oportunidades de aprendizaje y acceso a contextos en igualdad de
oportunidades que el resto de ciudadanos.

e Crear oportunidades para aumentar la participacion social en otros contextos
mas alla de la practica de las actividades adaptadas de piscina, ya que el
aprendizaje se puede generalizar en otros ambitos (playa, piscinas privadas,
actividades acuaticas normalizadas, etc) donde haber adquirido estos

conocimientos hace que se desdibujen las barreras de acceso.
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28 XY

Personas desarrollando actividades recreativas en una piscina.

6.7. Sala de primeros auxilios/asistencia médica

e Tanto médicos, enfermeros, o cualquier persona perteneciente al area de
primeros auxilios debe estar capacitada para atender a personas con TEA.

e La sala de primeros auxilios debe ser un sitio tranquilo donde se pueda dar
una atencion personalizada a la persona.

e El sitio debe contar con una buena distribucion del mobiliario y elementos
necesarios para atender a las personas TEA.

e La sala de primeros auxilios debe estar bien identificada con la sefalizacion

correspondiente para que sea facil de ubicar.
6.8. Muelles

e Para que un muelle sea accesible tiene que contar con pasarelas, barandillas,
proteccion de bordes, para la proteccion del visitante.

e También debe estar disponible carteleria que indique aquello que esta
prohibido y lo que esta permitido.

e Contar con carteles que den informacion acerca del muelle.
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6.9. Miradores

e |Instalar barandas que marquen un limite, para indicar hasta donde se puede
llegar.

e Las personas con TEA deben poder encontrarse con sefalizacion acerca de
lo que esta permitido y lo que no esta permitido, como por ejemplo pasar la
baranda.

e También debe encontrarse con carteleria que brinde informacion acerca del
sitio que se esta vislumbrando.

e Disponer de un sendero por el cual circular sin ningun tipo de inconveniente.

Carteleria que brinda informacioén sobre el sitio vislumbrado.

6.10. Plazas integradoras

e Contar con carteleria acerca de como se utiliza cada juego.
e Incluir varias instancias inclusivas como juegos adaptados y espacios de

calma.
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Patio de juegos
amigable con el autismo

Y4 ILhQJ

N

Serialética sobre juegos amigables en una plaza.

e Colocacion de pisos de goma y espacios de retiro, de modo que en el caos de

estimulos que puede generar una plaza, puedan apartarse si lo necesitan.

Es un espacio de claustro, con bancos, alejado del bullicio, para que ellos no
tengan la necesidad de irse de las plazas, sino tomarse un descanso y luego

volver a jugar.

Juegos adaptados para personas con TEA.

e Instalar canteros con diferentes texturas como madera, acrilico, caucho para
que las personas con TEA lo puedan percibir a través de la vista o el tacto y

puedan jugar.
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EJE 2: DIRECTRICES REFERIDAS A ACCESIBILIDAD
ARQUITECTONICA EN ESPACIOS ESPECIFICOS

7. Espacios Especificos Accesibles
7.1. Espacios Recreativos o Deportivos
7.1.1. — Parques tematicos

e Contar con carteleria tanto en el ingreso, como en todo el parque.

PARQUE CENTRAL
PASEO DE LA CONSTITUCION
GPS: 42.12154,-1.13788
X TELEFONO DE MANTENIMIENTO:
\. []5 976 660 879
—————4

(~=0

=5 | TELEFONO PUBLICO MAS CERCANO:
&5| | AVDA. JUAN CARLOS |

CENTRO DE SALUD MAS CERCANO:
AVDA. DE LA UNIDAD, 1
N—
S L,
+ TELEFONO DE EMERGENCIAS:
= 112

EDAD RECOMENDADA: 1-14 afios.
HASTA 3 ANOS, CON CUIDADOR.

EL USO CORRECTO DE ESTE EQUIPAMIENTO QUEDA BAJO
LA RESPONSABILIDAD DE LOS CUIDADORES

 ARASAAC

Cartel que indica servicios esenciales de utilidad en un parque.

e Que se cuente con personal capacitado para atender a las personas con
discapacidad cognitiva y sus familias.

e Existencia de areas de descanso, para poder recorrer el lugar con
tranquilidad.

e Disponer de mapas que se encuentren ubicados tanto en la entrada como

dentro de todo el predio para una mejor ubicacion.
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e Ofrecer variedad de estimulos en algunos juegos: Fisicos, Social-emocional ,
Cognitivo-creativo (elementos manipulables, sonido, textura y observacion).
e Apoyar la interaccidon social mediante:
- Actividades que requieran o puedan ser realizadas junto a otros.
- Equipamientos de disefio transparente que ademas de ayudar a la
orientacion, permiten el contacto visual constante y la posibilidad de

interaccion entre distintos niveles y distancias.
7.1.2. - Termas

e Contar con personal capacitado dentro del complejo de termas para evitar
accidentes.

e Pictogramas que indiquen las escaleras por donde ingresar a la piscina.

e |Instalar carteles que indiquen las reglas dentro de la piscina y las distintas
profundidades con que cuenta la misma.

e Contar con un cartel que indique la temperatura de cada pileta.
7.1.3. — Balnearios
Estacionamiento

e E| estacionamiento debe tener reservado lugares con prioridad.

e El mismo tiene que encontrarse sefalizado para encontrarlo de modo sencillo.
Ingreso

e Contar con carteleria que indique los distintos servicios que se encuentran en

el balneario.
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Playa
Bahia Grande

« Puerlo de La Paloma

Fhmnods

S ==

Cartel que indica el ingreso a la playa y las normas de lo que se puede ingresar.

e Se debe contar con un camino sélido por dénde circular de modo mas facil, ya

sea de madera, cemento o cualquier otro material firme.
Banos adaptados

e Es necesario que se encuentren bien sefalizados para una buena
localizacion de los mismos.

e Si estan divididos entre bafios para hombres, mujeres y personas con
discapacidad, el cartel debe encontrarse en un lugar donde se vea bien y sea
facil de diferenciar.

e Dentro del bafio es preciso que existan pictogramas para el lavado y secado
de manos.

e Una buena iluminacion es imprescindible para el desplazamiento por el bafo.

Senalética para el lavado de manos en un sanitario publico.
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Instalaciones accesibles y otros servicios accesibles

Se debe contar con la posibilidad de acceder a carpas.

e Camineria de acceso al agua.

e Alarmas luminicas.

e Personal especializado (guardavidas).

e En caso de contar con comedores en el balneario, los mismos deben contar
con: personal capacitado, menus con pictogramas, un sitio espacioso, buena
iluminacién, una carga sonora no muy elevada.

e Contar con carteleria que indique el significado de las banderas que indican el

peligro del agua.

PROHIBIDO
BANARSE
MAR NINO
i DUDOSO EXTRAVIADO |
J’l
'\: : MAR TORMENTA

PELIGROSO ELECTRICA

Imagenes con descripcion del significado de cada bandera en la playa.

e Contar con mapas del balneario en cada entrada al mismo.

Mapa de una playa.
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7.1.4. Predios deportivos y/o recreativos

Acceso

e Sila persona ingresa como espectador, el ticket de entrada tiene que indicar
con claridad la puerta, escalera, grada y butaca correspondiente.

e Contar con personal capacitado para una buena recepcion de las personas
que llegan al establecimiento.

e Poder acceder a un mapa del lugar.

EE:F Centro Deportivo Municipal Entrevias

© e Parque de may Aseos.
e — (-] S o
6 e m— @ s corice @ P poiceportva cior
O Feringreservado & @ vesuwrios @ st
@  Vestusrios piscina de verano, s 0 Piscina cublerta y vestuarios $,

@ riecnssoveo campod o

@ Ficinaceversno

Mapa de un centro deportivo.

Orientacion y localizacion

e Es facil localizar la taquilla en el exterior/interior de los recintos.

e Las puertas deben estar debidamente sefializadas en el exterior.

e Elitinerario desde las diferentes puertas, escaleras, gradas y butacas tienen
que estar correctamente identificados y que sean perceptibles.

e Para una facil localizacion, los cédigos cromaticos y pictogramas de uso

universal contribuyen a ofrecer informacion junto con la informacion escrita.

Informacioén
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e Contar con un punto de informacién bien identificado, con espacio suficiente y
con informacion en diferentes formatos, para una comprension sencilla de la
informacion.

e Identificar el tipo de actividades que se pueden realizar, asi como horarios y
precios.

e Al momento de hacer tener que realizar una actividad, se debe anticipar a la
persona con TEA como se va a llevar a cabo. En caso de ser necesario,
brindar un folleto con la actividad a realizar detallada paso por paso.

e Formar al personal en atencidn a personas con discapacidad cognitiva.

e Los bafos, vestuarios, zonas de acceso a pistas, salas de actividades y/o

piscina deben contar con una buena sefializacion.
7.1.5. Centros invernales y de Ski

e Contar con personal capacitado para recibir a personas con discapacidad
cognitiva, ademas el centro podria contar con personal que brinde un servicio
personalizado para las personas con discapacidad.

e Existencia de al menos una pista preparada para las personas con
discapacidad cognitiva.

e Dicha pista debe estar sefnalizada con pictogramas.

e En todo el centro invernal debe haber sefialética como también mapas para
poder ubicarse dentro del sitio.

e Lainformacidn acerca del centro invernal tiene que brindarse en diferentes

formatos.
7.2. Espacios gastronémicos
7.2.2. Restaurantes
Orientacién y localizaciéon

e La entrada al local debe ser faciimente identificable, como también el nombre

del establecimiento y el numero de calle.
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Las salidas de emergencia y los bafos, deben ser de sencilla localizaciéon
desde cualquier punto del local.

Utilizar pictogramas de uso universal para indicar los bafios.

El lugar debe ser espacioso, con buena iluminacion y que no haya demasiado
disturbio (musica fuerte, personas hablando en un tono de voz muy elevado)
para que la persona con TEA, evitando de esta manera una incomodidad o
estrés frente a algunos estimulos.

Contar con un espacio “reservado” mas calmo, donde la luz sea mas tenue,
no haya tantos estimulos sonoros, etc. Ademas, la mesa deberia estar

ubicada en un espacio donde no haya circulacién continua.

Cocina “ ‘ ‘ I

‘ Barra ‘ ‘

Restaurante

CHOCEYCHE) CHD

1 te P14 PX4 P

Terraza

CALLE

Mapa de la distribucion de un restaurante / bar

La musica no debe estar muy fuerte, para que la misma no se mezcle con el
bullicio de los comensales y esto genere una incomodidad para la persona
con TEA.

La iluminacidn debe ser la correcta, el sitio no debe estar ni muy oscuro ni

muy iluminado. Deberia encontrarse un punto medio entre ambos.

Buffet y autoservicios

Facilitar la seleccion de los alimentos gracias a una distribucion légica: primer

plato, plato principal, postres,bebidas, etc.
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Barra

Incorporar sistemas de dosificacion para alimentos como el azucar, salsas,
bebidas, etc, y de simple uso.

En el caso de existir jarras térmicas, identificar el contenido colocando una
imagen/pictograma y una descripcion en el exterior.

Si los cubiertos se encuentran envueltos de papel o plastico, que cuenten con
abre-facil.

Indicar en las mesas, si las bandejas deben dejarse en la mesa o en zonas

especificas de recogida al término del servicio.

Identificar bien la zona de uso de camareros.

Establecer barras con dos alturas.

Evitar que la barra se sobrecargue o en todo caso contar con un espacio
amplio, para generar una comunicacién mas facil y directa con el camarero.
Ademas puede ser que si la barra es muy chica se vuelque algun vaso o se
caiga algun plato.

Contar con asientos que sean comodos y no muy altos.

El personal debe estar capacitado para el trato con personas con TEA.

Terrazas

El espacio de la terraza debe estructurarse facilitando la circulacion entre las
mesas.

Procurar que exista visibilidad desde cada punto de la terraza a la zona en
que se situan los camareros o la entrada del local.

Habra al menos 2 camareros que se encuentren fijos en la terraza para actuar
ante cualquier inconveniente o para atender a los clientes.

Dejar informacion sobre las mesas para saber si el camarero atiende en la

terraza o hay que ir a pedir en la barra.

Informacioén

Brindar una carta con pictogramas y en distintos formatos.
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Pago

" @ LUCOLCHONERIA

rustic burger

+ /o BURGERS
&

Carta de un restaurante con pictogramas

Cada alimento o bebida debe contar ademas con el valor. Asi le sera mas facil

a las personas con TEA hacer su propia cuenta y saber lo que van a gastar.

Que cada propuesta de menu describa los ingredientes que contiene.

Anadir informacion sobre productos aptos para celiacos, alergias a la lactosa,
etc., en caso de existir en el menu.

Si hay menu del dia, especificar qué incluye y qué no en el menu, como

también su valor.

Las filas para el pago deben estar bien identificadas para evitar problemas de
turno.

Mostrar tanto en la pantalla de la caja, como en el ticket, lo que cuesta y lo
qgue se tiene que devolver a la persona, para facilitar la informacion al cliente
con discapacidad cognitiva.

Personal formado en atencion a personas con TEA, que pueda servir de
apoyo en caso de ser necesario, y sepa comprender que el manejo de dinero
puede requerir de un tiempo mas amplio por parte de la persona con
discapacidad.

Brindar distintas formas de pago, ya sea con tarjeta, con alguna app, en

efectivo, etc.

7.3. Espacios Culturales
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7.3.1.-Teatros, auditorios, cines

Acceso

La entrada para acceder al teatro/salas debe estar bien localizada, y
diferenciada de la entrada a la boleteria en caso de que éstas sean
diferentes.

Tener a disposicion zonas especificas para ofrecer la informacion referente a
los espectaculos, fechas, precios y si existen funciones distendidas, en una
zona de facil acceso.

Indicar de la existencia de descuentos para personas con discapacidad y su
acompanante, en caso de que existan.

Tener en cuenta la barrera econdmica que supone el sobrecoste de la
persona de apoyo, sin la cual, en muchas oportunidades, para la persona con
discapacidad cognitiva no es posible realizar una actividad cultural.

Contar con una zona de bancos o descanso en el hall principal para evitar

situaciones de angustia en las aglomeraciones de entrada o salida.

Informacioén

Presentar los horarios y precios de los espectaculos/ peliculas de forma
comprensible.

En el caso de poder seleccionar butacas, las zonas deben estar debidamente
diferenciadas en un plano, asi como el precio de cada una.

En caso de pantallas electronicas para mostrar los horarios de los pases de
peliculas o las salas en que se expone deben brindar el tiempo suficiente para
la lectura, y en ningun caso deben ser la unica forma de presentar esa

informacion.

Itinerarios — deambulacién

La sefalizacion hacia las salas y/o zonas de representacidn/exposicion, tiene

que estar debidamente indicadas.
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e Sefalar las filas y butacas, y contar con acomodadores que acompafien al
visitante con discapacidad hasta su butaca, especialmente cuando las luces
ya se encuentran apagadas.

e Esrecomendable que siempre se reserven las butacas en las zonas laterales,
para uso preferente de personas con discapacidad quienes pueden necesitar
salir con mayor frecuencia.

e Contar con funciones distendidas. Es decir, una funcion sutilmente modificada
para personas que presentan dificultades en la comunicacién, circunstancia
que les posibilita percibir de una manera adecuada lo que sucede en la
exposicidn, funcion o presentacion. La intencion es generar las condiciones
adecuadas y una atmésfera de apoyo para incluir a aquellas personas con
discapacidad cognitiva que lo necesitan y ser acompanadas por sus familias.

e Se debe contar con un area de regulacion para que en caso de que la

persona se sienta abrumada por la funcién pueda distenderse.

Juegos de un area de regulacion.

7.3.2. — Museos
Acceso

e Localizar la entrada principal y/o boleteria desde el exterior o una vez que se
ha accedido al interior del edificio. Esto implica una sehfalizacion clara que
indique al visitante el itinerario a seguir.

e Separar e identificar claramente el punto de informacion del punto de venta de

entradas, con el fin de evitar confusiones.

54



e Establecer un punto de encuentro en algun sitio cercano a la entrada.
e Anticipar a las personas con TEA el recorrido que va a realizarse por medio

de una agenda secuencial.

Caminar en grupo Recorrer la Plaza Dumount Ir a la Iglesia

Visitar el puente de los poetas  Pasear por la Plaza Alberdi Visitar Villa Hortensia

I'..‘ “i;
.._‘.\-.- 8

Agenda secuencial de un recorrido.

e Delimitar el espacio destinado a la cola de boleteria y la cola de entrada, para
evitar confusiones y conflictos.

e Presentar la informacion sobre los tipos de entradas, exposiciones temporales
y permanentes, y sus precios siguiendo una estructura légica y comprensible.
La organizacién por tipos, y la incorporacion de codigos cromaticos y lectura
facil ayudara a una mayor comprension.

e Indicar los apoyos existentes para personas con discapacidad y los servicios
gue el museo o sala de exposiciones ofrece a este colectivo.

e Disponer de descuentos o entradas gratuitas para aquel que acompania a la
persona con discapacidad para fomentar la participacion y la inclusion del

colectivo en la cultura.
Recorridos

e Establecer mecanismos de apoyo para que el visitante pueda gestionar el
tiempo recorrido, mediante indicaciones que le permitan conocer en qué
punto del recorrido se encuentra, cuantas salas de ese recorrido ya ha

visitado, y cuantas le quedan por visitar.
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e Disponer recorridos de diferente tipo, en funcion del interés y capacidad de
concentracion del visitante.

e Indicar en todo momento, el punto del recorrido en el que se encuentra el
visitante, por medio de una clara sefalizacion de las salas, apoyada por
cbdigos cromaticos, numéricos y/o pictograficos.

e Brindar puntos de descanso accesibles durante el recorrido.

e |dentificar salidas o puntos de escape del recorrido, hacia la salida y hacia los
sanitarios.

e Llevar a cabo un recorrido especifico que favorezca a las personas con TEA,
donde los estimulos sonoros y visuales no sean excesivos para no generar

una molestia o disgusto.
Orientacion y localizacion

e Definir criterios claros que se correspondan en la informacién ofrecida en
papel, sefalizacion horizontal y vertical, para guiar los itinerarios del visitante
y facilitar su orientacion dentro del museo.

e Hacer uso de la sefalizacidn correspondiente y en lugares que sean visibles
para todos.

e Evitar que una escasa iluminacién genere zonas y puntos sombrios que

generen inseguridad o desorientacion al visitante.

Senalética de cdmo sacar un boleto.
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Informacioén

e La informacion comienza en la pagina web del museo o sala de exposicién,
por lo tanto la misma debe ser comprensible para todos.

e Ofrecer informacién fija acerca de las exposiciones temporales y permanentes
que brinda el museo en soportes de facil comprension, que incluyan la lectura
facil y apoyos pictograficos.

e Incorporar audioguias con «audio facil», es decir, ofreciendo informacién
sonora de facil comprension, especialmente aquella referente al contexto

historico, tecnicismos, etc.

Imagen de como se brinda la informacién

e Formar al personal del museo en atencion a visitantes con TEA.

e Facilitar documentacion de lectura facil en la entrada, que incluya un plano del
museo indicando los recorridos y el contenido de la visita en cada caso, asi
como la ubicacion de sanitarios, lugares de reposo, y salidas.

e Ultilizar pictogramas para indicar la ubicacion de sanitarios, cafeteria, etc, de
comprensioén sencilla.

e Indicar claramente la normativa que contiene el museo: posibilidad de tomar
fotos o no, beber, comer, etc.

e Los numeros o iconos que sefialan el codigo numérico de la audioguia, asi
como su disposicion, deben identificar sin equivoco el objeto expuesto al que

se referencian. De igual modo, los carteles y rétulos con informacion escrita.
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e En caso de existir actividades ludico educativas, debe garantizarse el acceso

a todas las personas que lo deseen sin distincion alguna.
7.3.3. — Bibliotecas/Salas de lectura
Orientacién y localizaciéon

e Ofrecer un plano de distribucion de salas y areas en la entrada para poder
ubicar facilmente los diferentes servicios y secciones de la biblioteca.

e Senalar el punto de informacion con claridad.

e Debe contar con itinerarios principales amplios, sefialando con claridad los
servicios comunes como sanitarios o salidas de emergencia y distribucion de
las diferentes salas y secciones.

e Ultilizacién de codigos cromaticos para la diferenciacion de salas y secciones
de la biblioteca, a la vez que se debe incorporar a ese codigo cromatico
pictogramas que contribuyan a la identificacion de los contenidos que se
pueden encontrar en cada estanteria.

e Al clasificar estanterias, se debe procurar seguir un orden légico, mejor

numeérico que alfabético, y en orden creciente y continuo.
Mostrador de atencién

e Formar al personal en atencién a personas con TEA.

e Ofrecer apoyo personal en la busqueda y préstamo de libros.

e Sellar la fecha de entrega del libro sin solapar a otras, para facilitar su lectura
en el futuro.

e Indicar claramente las instrucciones de uso de la biblioteca.
Busqueda en el catalogo

e Mantener actualizado y en buenas condiciones, con una letra legible el
archivador de codigos del catalogo de libros en papel.

e El resultado de busqueda podria contener una imagen con la ubicacion del
libro sobre un plano de la biblioteca, para facilitar la busqueda de la seccion y

estanteria.
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El resultado de busqueda podria brindar la posibilidad de imprimir la ubicacion
del libro, con la foto de portada, cédigo de archivo y su ubicacién.
Si el libro se encuentra ubicado en un estante de dificil acceso indicarlo en el

resultado de busqueda para solicitar apoyo al personal.

Catalogo

Incorporar catalogo de lecturas que sea facil, asi como seccién o estanteria
especifica.

Destacar la existencia de audiolibros o libros de imagenes, para personas sin
lectoescritura.

Ofrecer espacios especificos y de facil acceso para este tipo de libros.

7.4. Espacios Turisticos

7.41.

Circuitos turisticos

Anticipar a la persona con TEA acerca de cada actividad que se va a realizar
dentro del recorrido. Si es posible entregar algun folleto que contenga el
recorrido a seguir e informacion util acompafiado de pictogramas.

Contar con la posibilidad de que sea un grupo reducido de personas las que
vayan a realizar el circuito.

Tener un vocabulario sencillo y hablar pausado. En caso de ser necesario,
repetir lo dicho para que se pueda comprender.

A la informacién verbal acompafarla con algun soporte visual o auditivo para
una mejor comprension.

El recorrido no debe ser muy extenso.

La persona que guia el recorrido debe estar capacitada para recibir en su
circuito a personas con TEA.

En caso de que la persona con TEA requiera hacer una o mas paradas dentro

del recorrido, dar la posibilidad de acceder a ello.

7.4.2. — Oficinas/Centros de informacion turistica
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e El personal que se encuentre atendiendo una oficina de informacion turistica
debe estar capacitado para recibir e informar a personas con TEA.

e La informacién que se brinde debe ser concisa, de facil comprension, breve.

e La informacion brindada debe apoyarse en algun soporte visual o auditivo, ya
sea folletos, QR, links, etc.

e En caso de brindar la informacion en distintos soportes, la misma debe ser
breve pero de utilidad, a la vez que debe estar acompafada por pictogramas
o imagenes que ayuden a la comprension de la misma.

e La folleteria debe estar adecuadamente disefada. Es decir, que el fondo y la
informacion tengan el contraste correcto, a la vez que las letras y las
imagenes deben tener un tamafo adecuado. De lo contrario se podria perder

algun tipo de informacion o imagen.

[Conoce éa campana

Bajo el lema “Por un Turismo para Todas”,

la OACEX quiere visibilizar la necesidad

de incorporar |a accesibilidad cognitiva

en el turismo, para que las personas

con discapacidad intelectual

¥ otras personas que puedan tener
dificultades de comprensién puedan disfrutar
del turismo en igualdad de oportunidades.

Shismo reci |G #puedO"Ul‘Sitﬂ’ltﬁ
5

para Todas

Cuantas veces nos hemos perdido
«en una ruta turistica?

Cuantas veces no hemos
comprendido la informacién

que recibimos en los sitios turfsticos,
tales como museos o monumentos?

&Cudntas veces no han sabido atendernos
S

«correcta?

La accesibilidad cognitiva nos brinda
la oportunidad de que todas podamos
acceder, comprendery visitar el turismo
que nos ofrece Extremadura en igualdad
de condiciones,

#en2  x08C6X mmm

#Puedo Visitarte

iComo podemos ofrecer turismo
facil de comprender?

Disponer informacion turistica en lectura
facil tales como folletos o planos faciles
de comprender, entre otros.

/[ ).
tPuedo Visitaite

@ ::7!;11-5!’11() Facil @
[£]

para Todas

La lectura facil es un método de redaccion
que ofrece una comprensién mas sencilla
de un contenido.

&

Disponer de sefializacién accesible

¥ con pictogramas universales,

para mejorar la comprension de nuestros
entornos turisticos.

D

Utilizar un lenguaje claro y sencillo
en las visitas guiadas ayudard

2 que todas las personas puedan
comprender la informacion que se transmite,

Folleto accesible

e Si es necesario, volver a repetir la informacién. En estos casos es preferible

realizar la explicacion con otras palabras.

7.5. Lugares de Alojamientos

e El personal del alojamiento debe estar capacitado para recibir huéspedes con

TEA.

e El alojamiento debe contar con la sefalizacion correspondiente, acerca de

donde se encuentra cada servicio.

e Disponer de un sistema de evacuacion accesible en caso de emergencias.
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Se debe brindar en distintos formatos los principales servicios cercanos al
alojamiento, como por ejemplo restaurantes, policia, hospital, sitios de
recreacion, etc.

Si el alojamiento cuenta con alguna comida incluida, brindar una carta con
pictogramas para que el huésped pueda ver las opciones que se ofrecen.

Si se brindan servicios dentro del alojamiento como ser spa, pileta, masajes,
actividades grupales, etc., indicarlo en un folleto, como también si su valor es
adicional.

En caso de contar con servicio de mucama, la habitacion o departamento
donde se aloja el huésped debe tener un cartel que se cuelgue en el picaporte
de la puerta con el cual se indique si se desea dicho servicio 0 no.

Brindar un servicio de telefonia con el cual el huésped se pueda comunicar
con la recepcion o con quien se encuentre a cargo del alojamiento.

Contar con una sala donde se realicen diversas actividades pero con menores
estimulos que en otras.

Independientemente del alojamiento en el que se hospede la persona, se
debe contar con perillas que regulen la intensidad luminica.

Brindar actividades integradoras para que las personas con TEA puedan
participar, generando un estimulo tanto cognitivo y psicolégico, como

psicomotor y en la comunicacion y el lenguaje.

EJE 3: DIRECTRICES REFERIDAS A COMUNICACION,
ILUMINACION Y SENALIZACION ACCESIBLE

Comunicacion, iluminacién y sefnalizacion accesible

8. Comunicacion accesible

8.1. Documentacion impresa

Dar lugar a que participen las personas con TEA en el disefio de la

informacion.

61



e Planificar pruebas de usuario y validacion de textos, para verificar la
comprension de los documentos con personas con TEA.

e Ser cuidadosos con la eleccién de las palabras: cortas y simples; sencillas;
concretas; homogéneas.

e Ser cautelosos en la eleccidn de las frases: cortas; explicitas; claras; activa;
positivo.

e Se debe dar acompafiamiento a los textos con apoyos pictograficos.

Folleto con texto y acompariado de pictogramas

8.2. Documentacion electrénica-digital Web

e Debe ser un disefio sencillo, intuitivo y bien estructurado en relacion a los

contenidos.

& Wisl J{ﬁiﬁ* 2 Bdlonceslo

- - -

Sitio web accesible

e La estructura y organizacion de la pagina debe ser similar en todas las
secciones, y que se puedan personalizar y diferenciar con colores o
imagenes.

e La estructura tiene que seguir un orden logico, y adecuarse a los contenidos.
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e Reducir o eliminar elementos emergentes, publicidad y cambios de apariencia
constantes, y especialmente los no deseados, en la pagina web.
e Ultilizacién de un lenguaije claro y conciso en los elementos que configuran la

estructura de la pagina y su navegacion.
e Acompainiar las opciones de eleccion de los menus principales de iconos que

apoyen la comprension del texto.

i}
A=

PARQUE MERCADO TREN BIOPARC

RESTAURANTE TEATRO AUTOBUS EXCURSIONES

Sitio web con pictogramas y descripcion de cada item

e Contar con diferentes soportes garantizando el derecho y acceso a la

informacion.

//

CLScucha Leclura tacil

Diferentes soportes que hacen accesible un sitio web

8.2.1 Comunicacién telefénica
e Hablar de forma clara, con vocabulario sencillo y mas despacio cuando el

interlocutor lo solicite o al identificar alguna dificultad de oido o comprensién.
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e Preguntar a la persona si lo ha entendido bien o si necesita que lo repitan
para que la informacién le quede clara.

e Brindar la posibilidad de enviar la informacion ofrecida a un celular o a un
correo electrénico.

e Dar tiempo a que el oyente pueda anotar bien toda la informacioén que se esta

ofreciendo.
9. lluminacién accesible

e Lailuminacion, tanto natural como artificial, debe ser una tarea planificada,
para que se logren llevar a cabo las actividades dentro del sitio.

e El especialista que realice la planificacién y concrecion en lo que respecta a la
iluminacion debera tener en cuenta cuales son las tareas habituales y
particulares de los usuarios. Y puntualmente si existen precauciones
especiales que se deben tener en cuenta.

e Lailuminacién debe favorecer el desplazamiento de las personas dentro de
un determinado lugar.

e A suvez, lailuminacion debe de estar bien ubicada para una correcta lectura
de aquellos carteles o sefiales que se puedan encontrar tanto en el interior

como en el exterior de un lugar
10. Senalizacion accesible
10.1. Senalizacion e informacion visual

e Disponer de sistemas de sefalizacion facilmente comprensibles.

e Elaborar Planes de Mejora de los sistemas de sefalizacion contando con la
participacion directa de las personas con discapacidad para su evaluacién y
validacion.

e Facilitar la identificacién de lugares mediante elementos informativos y de
orientacion adaptados (caminos tactiles, cédigos de color, referencias, etc.).

e Utilizar siempre la misma denominacion para un mismo espacio 0 servicio.

e La sefnalizacion debe ir acompafiada con apoyos pictograficos sobre los

servicios mas demandados por las personas con discapacidad.
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Favorecer la identificacion de las dependencias y su uso con sefializacion
adaptada.

Emplear un tipo de letra estandar con caracteres legibles.

Utilizar un tamaio de letra grande, y siempre relacionado con la distancia. A
su vez, se debe tener en cuenta los contrastes de color para una mayor

legibilidad de los carteles o sefializaciones.

[
——
S — s (wpeculded)
—— _—————

Carteleria accesible para todos

Jerarquia: La informacién debe ser seleccionada y priorizada de acuerdo con
un sistema de sefalizacion acordado y definido previamente.

Simplicidad: La informacién debe ser presentada con claridad y concisa para
favorecer su eficacia y comprension.

Homogeneidad: El cédigo de color, tipo de letra, los graficos, simbolos y
referencias, etc., deberan estar presentados de forma uniforme y coherente
en todo el edificio.

Continuo y Secuencial: Evitar las rupturas de informacion y mostrarla de
modo secuencial a lo largo de los itinerarios y recorridos.

Codificacién: Para favorecer la orientacién, los espacios, areas y
dependencias de un mismo piso o edificio, seran codificados de forma
sencilla, por medio de la asignacion de un cédigo (color / nombres /

numeracion etc.)
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Imagen ilustrativa de la distribucion de la informacion en un sitio

EJE 4: DIRECTRICES REFERIDAS A SEGURIDAD

Seguridad
11. Seguridad y Emergencias

e Debe ser de facil comprension la informacién puesta a disposicion del publico,
relativa a la seguridad y emergencias de un edificio.

e Todos los elementos de seguridad, sefales y soportes deben ser accesibles
para todos los usuarios.

e Disponer de protocolos de evacuacion que tengan en cuenta las capacidades
y necesidades de todas las personas.

e Designar un personal en cada turno, para que en caso de una emergencia, se
pueda asistir a la persona con TEA y discapacidad.

e Formar al personal para una correcta evacuacion de personas con
discapacidad.

e Contar con sistemas de alarma que puedan ser identificados y comprendidos
por todas las personas.

e Los medios de proteccidon en caso de incendios deben estar ubicados en
lugares que permitan el acceso a todas las personas.

e Se debe disponer de planos de evacuacion de facil comprension. Dichos
planos del edificio deben indicar la ubicacion de rutas y vias de circulacién

utilizables.
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PLANOS DE EVACUACION DE FACIL COMPRENSION
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Ejemplo de un plano de evacuacion accesible para todos

Evitar la sobrecarga informativa de los planos, de forma que sean
comprensibles y de facil memorizacion.

Utilizacién de listados apoyados por recursos pictograficos y uso del color.
Fijar la coherencia en la ubicacién, altura y el disefio grafico de todos los
planos de evacuacion que pertenecen a un mismo edificio.

Se fomentara la inclusion de elementos de descarga de la informacion a
través de telefonia movil o tecnologia analoga en formatos auditivos o
visuales de facil comprension.

Prestar atencion al tipo de letra utilizada, asi como al tamafio de la letra, de

forma que sea facilmente visible y legible desde una distancia adecuada.
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Color diferenciado
de puerta

Plano de evacuacion de
facil comprensién

Banda fluorescentecon  Ojo de buey

indicacion sentido de accesible usuarios

evacuacion silla de ruedas.

\

Senalizacion escaleras

Itinerarios de evacuacién deben
estar bien iluminados

Imagen ilustrativa de la distribucion de la informacién para casos de emergencias

EJE 5: DIRECTRICES REFERIDAS A CAPACITACION DEL

PERSONAL

Personal

12. Capacitacion del personal

e Capacitar al personal que esta en contacto directo con el publico.

e Poner a disposicion los soportes y los materiales de informaciéon adecuados

para las personas con dificultades cognitivas.

e Proporcionar terminales de informacion de facil uso.

e Enlo posible, contar con mas de una persona que pueda hacer la labor de

informacion para que asi, caso de ser necesario, una de ellas pueda

acompanar al usuario hacia su destino o durante parte del camino.

e La persona de informacion debe ser facilmente identificable, bien sea por la

indumentaria que lleve, o por algun distintivo o acreditacion que pueda ser

sencillamente reconocible.

Personal que atiende al turista
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Debe dirigirse a la persona con discapacidad y no a su acompafante.

Hablar claro y pausado. Manejar palabras sencillas y preguntarle a la persona
si entiende lo que se le esta explicando.

Adaptar el ritmo de la explicacion al nivel de comprension de la persona.
Tener paciencia y dejar que el usuario se exprese en su totalidad.

Contar con material de apoyo que pueda ayudar en la explicacién para que
ésta sea mas clara. Este material podra ser reproducciones de la sefalizacion
que se encontrara el usuario, pictogramas, imagenes del lugar buscado.

Si fuera necesario por las particularidades del usuario, desplazarse hacia otro
sitio para poder asi interrelacionarse de forma mas proxima con el mismo de

forma mas facil.

OTRA IDEA...

Que los transportes publicos cuenten con pictogramas, ya sean taxis,
colectivos o subtes.

En el caso de los colectivos y los subtes, deberian contar con pantallas y
audio que mencionen las paradas que se realizan dentro del recorrido.

Si el colectivo o el subte cuenta con escalones, los mismos deben estar
sefalizados, como asi también las puertas de ascenso y descenso de
pasajeros.

El personal que conduce los transportes publicos debe estar capacitado para

asistir a personas con TEA.
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Pictogramas en un colectivo de lineas.
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5. Conclusiones

La presente investigacion es el resultado de un extenso estudio y analisis de
informacion de fuentes tanto primarias, como secundarias que comenzé con la idea
de proponer una actualizacion de las Directrices de Accesibilidad en Servicios
Turisticos desde la perspectiva de la Neurodiversidad. Con esta propuesta se buscé
brindar una serie de herramientas que hasta el momento no se encontraban
incluidas dentro de ese documento, para eliminar las barreras mas frecuentes con
las que se encuentran los turistas con diversidad funcional a la hora de recurrir a un

destino turistico.

A pesar de ello, en el transcurso de la investigacién, y gracias a las perspectivas de
los diferentes autores que se fueron trabajando, se llegé a comprender que es
necesario enfocarse en todas las personas ya que somos diversas funcionalmente.
Por lo tanto, los servicios, alojamientos y atractivos turisticos deben garantizar la
autonomia; poniendo énfasis en la idea de que el acceso al turismo y la cultura es un

derecho para todas las personas.

Es de destacar que estas adaptaciones sugeridas aportan calidad ya que hacen los

servicios turisticos mas confortables y seguros.

Desde hace ya varios afos se viene trabajando con el propédsito de hacer un pais
turisticamente mas inclusivo promoviendo y facilitando el ejercicio del derecho al
turismo a través de diferentes politicas publicas?, muchas de ellas impulsadas o
acompanadas por el Consejo Federal de Turismo (CFT). Del mismo modo desde las
personas con discapacidad y asociaciones de la sociedad civil de y para personas
con discapacidad se han elaborado programas con el fin de eliminar las barreras
arquitectonicas, urbanisticas y comunicacionales que dificultan el ejercicio de

derechos.

A mi entender, todavia queda mucho camino por recorrer para que el turismo

accesible sea una realidad tangible en todo el pais. Las barreras sociales siguen

2 El Previaje, por ejemplo, es una politica publica de fomento al turismo, favoreciendo ademas a
aquellos prestadores accesibles, generando un mayor beneficio econémico y prestigio.
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persistiendo con actitudes discriminatorias, prejuiciosas, subestimando a las
personas con discapacidad, con diversidad funcional, sin tener en cuenta que en
verdad pueden ser participes de distintas actividades en diferentes areas. Muchas
veces esto sucede por falta de informacion o de interés, por lo que es necesario
insistir en las acciones de concientizacion y fortalecimiento de las relaciones
interpersonales dentro del tejido social, para crear un entorno donde todos tengan la
posibilidad de participar. Es indispensable el rol de los medios de comunicacion para
transmitir informacién que no estigmatice, sensibilizar y despejar dudas; asi como
contar con instituciones educativas donde se hable de la diversidad humanay el

respeto por las diferencias.

Es preciso seguir trabajando desde una perspectiva articulada que incluya a todos
los sectores, como el modo mas apropiado para promover y facilitar el ejercicio de

derechos.

Respecto a las Directrices de Accesibilidad, seria conveniente que la aplicacidon
voluntaria pase a ser, paulatinamente, obligatoria por medio de la sancion de una ley
que asi lo indique, para que todos los destinos de la Republica Argentina sean

accesibles.

Es vital una nueva cultura de lo accesible, por cuestiones sociales, pero porque la
supresion de barreras tiene implicaciones en el aspecto econdmico. La accesibilidad
es un valor anadido, siendo el nexo o la llave para alcanzar de forma real un turismo
para «todas las personas». Justamente, esta vertiente social es también esencial

para considerar la actividad turistica como verdaderamente sostenible.

De la voluntad de todos depende que el turismo accesible en todo el territorio

argentino, sea una realidad y no un proyecto.
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6. ANEXOS

En este apartado se pone a disposicion este compendio de normativas relacionadas
con la accesibilidad turistica tanto a nivel internacional como nacional. A pesar de
que queda mucho por trabajar en materia de turismo accesible, por medio de estas
normativas y muchas mas que aqui no se presentan, queda demostrada la
importancia que ha ido adquiriendo dicha tematica a lo largo de los afios. Ademas,
se expondran algunas entrevistas que han sido de utilidad para la realizacion de este

trabajo.

LEYES A NIVEL INTERNACIONAL:

Declaracién Universal de los Derechos Humanos: con esta Declaracion
promulgada por las Naciones Unidas se busca la igualdad de derechos para todos,
desarrollandose en el afio 1948. En el articulo N°24 de la mencionada Declaracion,
se establece que “Toda persona tiene derecho al descanso, al disfrute del tiempo
libre, a una limitacion razonable de la duracion del trabajo y a vacaciones periddicas
pagadas”. En base a este hito histérico, han ido surgiendo diversas acciones

internacionales favoreciendo asi la ejecucién del turismo accesible.

Congreso Internacional para la Supresion de Barreras Arquitectonicas: La
celebracion de dicho acontecimiento tuvo lugar en Suiza en el afio 1963 . Este
congreso fue pionero y sirvié como premisa para la toma de conciencia sobre la
existencia del concepto “accesibilidad”, el cual adquiere un peso especifico como
objetivo prioritario hacia la plena integracion de este sector de poblacion (Carrillo;
2018). Partiendo de la ejecucién de este congreso, se comienza a tomar conciencia
acerca del tema, lo que dio lugar a que se desarrollen otros congresos y

declaraciones que se difundieron mundialmente.
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias: Fue

publicada en el afio 1980 por medio de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

como un instrumento para la clasificacion de las consecuencias de las
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enfermedades (asi como de los traumatismos y otros trastornos) y de sus

repercusiones en la vida de la persona.

“Ano Internacional de la Discapacidad”: fue declarado en 1981 por medio de la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU). Durante este afio se llevaron a cabo
numerosos programas, proyectos de investigacion, innovaciones politicas y
recomendaciones orientadas a la plena participacién y la igualdad de las personas
con discapacidad. Este momento es de suma importancia, debido a que fue el
puntapié inicial de un cambio de actitud de cara a las necesidades de las personas

con discapacidad.

Programa de Acciéon Mundial de las Personas con Discapacidad: Fue aprobado
a fines de 1982, por la Asamblea General de las Naciones Unidas. El propdsito
principal del Programa es que se promuevan medidas eficaces para la prevencion
de la discapacidad, para la rehabilitacion y la realizacién de los objetivos de igualdad
y participacion de las personas con discapacidad en la vida social. Estos objetivos se
deben aplicar en todos los paises, con plazos de tiempo diferentes teniendo en
cuenta la situacion econémica por la que atraviesa cada territorio. Dentro de las
labores primordiales que tienen los Estados Miembros se puede mencionar:
organizar y financiar actividades; proporcionar oportunidades, mediante la
eliminacién de barreras; ofrecer servicios de rehabilitacion; movilizar las
organizaciones publicas o privadas; promover la educacion del publico; facilitar la
participacion de las personas con discapacidad; promover la legislacion vy el

cumplimiento de las normas sobre derechos humanos.

Normas Uniformes sobre igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad: Fueron aprobadas por la Asamblea General de las Naciones Unidas
en diciembre de 1993. Si bien el cumplimiento de estas Normas no es obligatorio,
son un compromiso moral y politico de los Estados de adoptar medidas para el logro
de la igualdad de oportunidades. Senalan los principios de responsabilidad,

cooperacion, participacion e igualdad. Las Normas tienen como finalidad garantizar
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que las personas con discapacidad puedan tener los mismos derechos y
obligaciones que las demas personas. En la primera parte de las Normas, se
establecen los requisitos que deben adoptar los Estados para la igualdad de
participacion: mayor toma de conciencia de la sociedad; brindar atencion médica;
prestar servicios de rehabilitacidon y servicios de apoyo. Por otro lado, se detallan las
esferas previstas para alcanzar la igualdad de participacion para las personas con
discapacidad, teniendo presente la posibilidad de acceso al entorno fisicoy a la
informacion; el derecho a la educacién, al empleo, al disfrute de actividades
recreativas, deportivas y culturales; el derecho a formar una familia. Por ultimo se
especifican las medidas de ejecucion de las normas a través de la investigacion de
todos los aspectos; la planificacion, normativa y politica econémica de cada pais; la
capacitacion del personal; la supervision y evaluacién a nivel nacional de las

Normas; y la cooperacion internacional de los demas Estados.

Recomendaciones por un turismo accesible para todos: Las mismas han sido
desarrolladas por la OMT en 2014 con el propdsito de establecer los principales
aspectos a tener en cuenta en la accesibilidad, en vista de que en los ultimos afos la
demanda de turismo accesible fue en aumento. Por ende, en este documento se
incentiva al acceso de las personas con discapacidad a los destinos turisticos y la
creacion de entornos de disefio universal para lograr la accesibilidad en toda la
cadena turistica, incluyendo elementos como: gestidn del destino turistico;
informacion y publicidad turistica; entornos urbanisticos y arquitectdnicos; medios de
transporte y su infraestructura (estaciones, terminales de pasajeros, carreteras, etc.);
alojamiento y establecimientos gastrondmicos; actividades culturales (museos,
teatros, cines); otras actividades y eventos turisticos (excursiones, deportes,

entornos naturales); formacion del personal.

Recomendaciones sobre accesibilidad de la informacidn turistica: Dichas
recomendaciones surgen en el afio 2015, como una continuacion de las
Recomendaciones que fueron detalladas en el punto anterior, y tienen como objetivo

principal familiarizar a las administraciones nacionales de turismo, oficinas de
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turismo y empresas de viajes y turismo con los criterios de accesibilidad en la
informacion y en la aplicacion de diferentes técnicas para cumplir los principios del
disefio universal y asi poder brindar informaciéon de manera accesible antes, durante
y después del viaje. En este documento, se incluye informacion detallada acerca de
cdmo crear y comunicar por medio de material impreso, documentos digitales,
contenido audiovisual, sitios web, aplicaciones, sefalizacion, terminales de

autoservicio y dispositivos moéviles.

Dia Internacional del Turismo: En el afio 2016 la OMT llevé a cabo la celebracion
de este dia centrandose en el Turismo para Todos; integrando a personas mayores,

familias de escasos recursos y personas con capacidades restringidas.

Dia Internacional del Turismo al Turismo Accesible: Desde el ano 2017, como
una iniciativa de la OMT, todos los 27 de septiembre es celebrado el Dia
Internacional del Turismo Accesible. Su objetivo es el fomento de la conciencia sobre

la importancia del turismo y su valor social, cultural, politico y econémico.

Para ir finalizando este apartado, a nivel internacional se puede mencionar que el
proyecto mas reciente de la OMT y la Fundacion ONCE junto a la Asociacion
Espanola de Normalizacion, consiste en impulsar el desarrollo de una norma
internacional de estandarizacion sobre Turismo Accesible, llamada “Normas ISO
(nomenclatura UNE-ISO 21902)”. Dicha norma fue publicada en julio del afo 2021.
(OMT, 2021).

LEYES A NIVEL NACIONAL:

Ley sobre el Sistema de Proteccion Integral de los Discapacitados N° 22.431:
Esta ley, promulgada en el afio 1981, introduce los conceptos de accesibilidad al
medio fisico, aludiendo a la supresion de barreras urbanisticas, arquitectonicas y de
transporte que son necesarias para garantizar el libre acceso de la poblacién con

discapacidad.
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Plan Nacional de Accesibilidad Universal: Fue aprobado por medio de la
Resolucién C.N.A.I.P.D. N° 94/07. Este Plan es promovido por la Consejo Nacional
de Discapacidades (CONADIS) como entidad responsable de promover la igualdad
de oportunidades y la mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad; con el objetivo de trabajar en conjunto con las provincias y municipios
de todo el pais, convocando a Organizaciones Gubernamentales y no
Gubernamentales (ONGs) de y para personas con discapacidad, profesionales y
usuarios. El Plan tiene la intencidn de promover las acciones que las Gestiones de
Gobierno junto con administraciones y entidades publicas o privadas deben realizar

con el objetivo comun de suprimir barreras e implementar el Disefio Universal.

Ley N° 26.378: Por medio de la sancién y promulgacién de dicha ley, en el afio
2008, la Republica Argentina adhirio a la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo. Con la
aprobacion de esta ley se garantizan diferentes derechos a las personas con
discapacidad. Primeramente, les otorga proteccion legal frente a la discriminacion y
reconoce su capacidad juridica, a partir de la cual las personas con discapacidad
pueden heredar bienes y controlar sus asuntos economicos. Como segunda
cuestion, otorga accesibilidad en los medios de transporte para que sean adecuados
para el traslado de personas con discapacidad en un entorno fisico adaptado. De
este modo, reafirma el libre acceso a la informacion y la libertad de expresion. Como
ultimo punto, en términos de salud y educacion, otorga el derecho a gozar de un
servicio de atencion sin discriminacién por motivos de discapacidad y de acceso
gratuito, para asegurar un sistema de educacion inclusivo, obligatorio y adaptado.
Sin lugar a dudas, esta ley significd un avance importante, en la proteccion y la
promocién de los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad, debido a
que procura eliminar las barreras que impiden su participacion efectiva y plena en la

sociedad en igualdad de condiciones con el resto de la sociedad.

Ley N° 26.653: A fines del 2010 se sanciona esta ley que reconoce en su Art. 1: que

es necesario que todas las personas con discapacidad tengan igualdad de acceso a
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todos los contenidos de las paginas webs y asi garantizar su derecho de acceder a
informacion y la oportunidad de expresarse con libertad.

La ley concede un derecho fundamental a la libertad de expresion y opinién. Las
cuales deben ser accesibles mediante cualquier forma de comunicacion y en
igualdad de condiciones pudiendo acceder o recabar informacion de manera facil y

rapida.

ENTREVISTA N° 1:

INTRODUCCION

Hoy estamos con un programa Aqui y ahora muy especial, que para nosotros
siempre es muy importante porque nos interesa mucho tener el testimonio y la
version en primera persona de las personas que conocemos. Y el dia de hoy, va a
ser el caso de Bruno, un nifio a quien yo le voy a preguntar algunas cosas y vamos a

tener una conversacion.

ENTREVISTA

Entrevistador: Primero quiero decir muchas gracias Bruno por estar hoy aca con
nosotros y contarnos alguna de tus cosas. Entonces lo primero que te voy a
preguntar y te voy a pedir es que te presentes.

Entrevistado: Bueno yo soy Bruno Nicolini, un chico con autismo con 10 anos.
Entrevistador: Me sacaste mi segunda pregunta que era preguntarte cuantos afios
tenias pero bueno, ya que dijiste que tenes 10 afios lo que te voy a preguntar ahora
es a qué grado vas, y si vas al colegio?

Entrevistado: Mira, estoy yendo a tercer grado pero estoy cerca de pasar a cuarto
grado.

Entrevistador: Ok, entonces vas al colegio.

Entrevistado: Si voy al colegio y estoy en tercer grado pero estoy muy cerquita de

pasar a cuarto.
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Entrevistador: Te felicito porque estas terminando un afio que fue muy... muy poco
comun...

Entrevistado: Claro, este afio fue ultra agotador.

Entrevistador: Bueno, y aprovechando que decis esto, ahora te voy a preguntar
otras cosas mas...  Qué cosas te gustan? ; Qué cosas te interesan?

Entrevistado: Qué cosas me interesan... Me interesa ayudar a los chicos con
autismo y a los padres que no saben como tratar a sus hijos que tienen autismo, y
los videojuegos.

Entrevistador:Bien, esas dos cosas te interesan. ¢ Hay alguna otra cosa que te
guste mucho?

Entrevistado: No hay otra cosa, no hay otra cosa...

Entrevistador: Ok, videojuegos y ayudar a nifios y a padres de nifios con autismo.
Entrevistado: Claro.

Entrevistador: Bien, y si te pregunto ahora del otro lado, ¢ qué cosas no te gustan
para nada?

Entrevistado: Bueno, a mi no me gusta mucho bafiarme, no me tomen como sucio,
solamente que realmente no me gusta mojarme mucho que digamos.
Entrevistador: ;Lo unico que no te gusta es bafarte?

Entrevistado: No, hay otras cosas, como que me hagan bullying, que me hable mal
etcétera etcétera etcétera y etcétera.

Entrevistador: O sea que hay bastantes cosas que te molestan también. Lo del
bullying que mencionaste es algo que te ha pasado?

Entrevistado: Mira, lo del bullying me ha pasado unas cuantas veces. La primera
vez fue en un colegio, y este bullying era una chica, no un chico como los normales,
no, una chica. Hacia cosas muy malas como las del bullying, como sacarse los
mocos, insultar a los demas, cualquier cosa...

Entrevistador: ;Y pasaba algo con vos? ; Te decia cosas a vos en particular?
Entrevistado: Si, la mayoria de las veces. El segundo bullying que tuve fue en la
segunda escuela que fui porque después me fui de esa escuela y esta vez era un
chico no una chica. Pero ahora somos amigos pero antes era un poco molesto,

bastante molesto.
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Entrevistador: ; Como resolviste el tema porque ahora son amigos dijiste?
Entrevistado: Porque una vez empezé a llorar por alguna razén que yo no sé y yo
no entendi, y yo lo consolé y asi nos hicimos amigos, hicimos un tratado de paz.
Entrevistador: Me alegro mucho y te felicito por eso porque a veces es dificil
resolver esas situaciones y lo hiciste muy bien.

Entrevistado: Claro.

Entrevistador: Ok, felicitaciones tengo un par de preguntas mas para vos y aca
vamos a un tema donde nos ha encontrado en algunas reuniones a vos y a mi, que
tiene que ver con la pirotecnia... y la pregunta es, yo me he dado cuenta en estas
reuniones que hemos compartido donde vos siempre das tu opinion, a los adultos
que estan ahi y muchas veces a los funcionarios que estan ahi, a los que toman
decisiones y queria preguntarte, qué es lo que a vos te gusta de hablarle a la gente
en torno a estos temas?

Entrevistado: A mi me gusta, porque de alguna manera u otra, estoy ayudando a
miles y miles y miles y miles y miles y miles de chicos de Argentina con autismo y
demas, del mundo.

Entrevistador: ;Y en qué los estas ayudando?

Entrevistado: Y los estoy ayudando a sus padres para que entiendan a sus hijos,
como por ejemplo, un vecino siempre en nochebuena tira cohetes porque a él se le
pinta por alguna razén y bueno el sefior tira cohetes pero cuando se da cuenta de
que el otro vecino tiene autismo y no le gusta esos cohetes, de alguna manera ya no
quiere tirar esos cohetes

Entrevistador: Ok, o sea que vos has conocido personas que han dejado de tirar
cohetes porque vos les avisaste, o les contaste, o les pediste?

Entrevistado: Si, de hecho en una navidad nuestra familia en vez de tirar cohetes
pues tiramos unos globos al aire y vimos cual llegaba mas alto, mas rapido a lo mas
alto.

Entrevistador: Qué bien, ahora una pregunta que yo no sé, ¢ a vos te molestan los

cohetes?
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Entrevistado: Estoy entre si y no. Si porque hay algunos que son bastantes fuertes
y me tapo los oidos y algunos no son tan fuertes y no me afectan pero seguro que
hay alguno que le afecta tipo tipo de cohetes. Lo entiendo, lo entiendo.
Entrevistador: Estda muy bien esto que decis porque vos sabes, vos estas enterado
de que hay un proyecto de ley.

Entrevistado: Claro, claro.

Entrevistador: Se esta tratando de hacer una ley que permita que esos cohetes que
son de al alto impacto sonoro, asi se llaman, no estén mas y que en todo caso la
pirotecnia sea solo la de bajo impacto sonoro, que quiere decir la que no hace tanto
ruido que me imagino es la que a vos no te molesta tanto.

Entrevistado: Claro, la que no es tanto ruido no me molesta mucho pero las que
hacen bastante ruido me molestan un poco.

Entrevistador: ;Y te gusta participar de estas reuniones, cuando ves que podes
cambiar las cosas, con tu mirada y con lo que vos compartis te gusta participar?
Entrevistado: jObvio! Claro que si.

Entrevistador: Muy bien. Me parece muy bien y tengo una pregunta mas para vos y
tiene que ver con...tengo dos preguntas en realidad. Quiero un mensaje de parte
tuya para los nifios y nifias de tu edad en relacién a quizas a los que tienen autismo,
como vos. §,Qué mensaje te gustaria darles a los nifos y a las nifias que tienen
autismo, esa es la uno, vamos con esa primero... ; Qué mensaje darle a los chicos
con autismo?.... Qué mensaje darles...

Entrevistado: Bueno, no se me ocurre ahora mismo ningun mensaje.
Entrevistador: Bueno, si después se te ocurre nos contas a todos.

Entrevistado: Esta bien, esta bien.

Entrevistador: La segunda pregunta es si tenes algun mensaje para los padres
para las mamas y los papas de nifios y nifias con autismo, si es que tenes un
mensaje.

Entrevistado: Claro, si. Sefiores padres que estan viendo esto porque ven YouTube
por alguna razén de su vida, si su hijo empieza a llorar y ustedes no saben por quée,
puede ser que tenga autismo y deben de tratarlo un poco mas bien. Un poco mas

bien, no de la manera normal asi como los padres que tienen hijos sin autismo,
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porque miren a mis padres ellos me tratan bien como padres con un hijo con
autismo.

Entrevistador: Bien, ;a vos te pasaba de llorar cuando era mas chico?
Entrevistado: Si, si, si.

Entrevistador: Y les pedias a tus padres que te entiendan cuando llorabas...
Entrevistado: Pero no me entendian.

Entrevistador: Y eso pasa a veces pero pasa también con nifilos que no tienen
autismo

Entrevistado: Claro.

Entrevistador: Pasa con ambos y tenes algun mensaje para el resto de la sociedad,
esas personas que no conocen a nadie con autismo, ¢ Qué les dirias? Porque hay
gente que no conoce a nadie con autismo...

Entrevistado: Senores que no conocen el autismo: si algun dia conocen a alguien
con autismo tratenlo bien y de la manera mas simpatica que puedan.

Entrevistador: Que importante el mensaje que acabas de dar. A mi me gusta
también dar un mensaje muy parecido al tuyo, capaz que no uso la palabra simpatia.
Entrevistado: Claro.

Entrevistador: Pero uso la palabra amabilidad.

Entrevistado: Si, si.

Entrevistador: Que sean amables, buena onda porque creo que eso ayuda a todas
las personas en realidad.

Entrevistado: Aja, a todas las personas en Argentina

Entrevistador: A todas a todas las personas en Argentina y en el mundo, creo yo.
Entrevistado: Claro, porque no solo hay argentinos sino que hay nifios chinos con
autismo, ademas hay adultos.

Entrevistador: Exactamente, qué importante, y me das pie para una pregunta que
no te habia hecho y que tiene que ver con qué te gustaria, si es que sabes, ;qué te
gustaria hacer cuando seas grande?

Entrevistado: Yo quisiera hacer dos cosas, la numero uno youtuber porque a mi me
encanta ser youtuber y jugar a videojuegos porque me piden los fans. Y con mi

hermano Nacho que esta ahi al fondo y ustedes tal vez no lo van a ver, vamos a
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hacer tipo una campana de videojuegos que se llamara Game Brothers, nos vamos
a dedicar a hacer vldeojuegos para pc y demas consolas.

Entrevistador: Excelente, y te voy a hacer una pregunta porque yo no soy muy
experta en lo que es un youtuber. ;Qué significa ser un youtuber?

Entrevistado: Ser un tipo que graba videos que le pide la gente como por ejemplo,
la gente le pide a ese chico a ese pibe que grabe un video de Minecraft, pues si le
pinta o le patrocinan y le piden eso, pues va a grabar un video de Minecraft y si le
piden jugar a Grand Theft Auto, lo va a jugar si quiere, eso es ser youtuber. Y a
veces puedes subir otra cosa, tipo subir tutoriales como por ejemplo, cdmo cocinar
ramen, por ejemplo.

Entrevistador: Aja, una pregunta, ,vos sos youtuber?

Entrevistado: Si, yo tengo un canal de YouTube que se llama Enamorador X y un
dato curioso de mi canal es que no lo creé y ya me hice youtuber... lo hice porque yo
gané un concurso de youtubers YouTube no lo hice porque en porque yo gané un
por un concurso de youtubers, un concurso de nifios youtubers y yo gané la copa
una copa que se quedo en casa.

Entrevistador: Bueno, te felicito también por eso! Muchas felicitaciones te llevas
hoy. Tengo una ultima pregunta para vos y tiene que ver con que al principio dijiste
algo como me gustaria decir alguna cosa y agregar si es que necesito agregar algo
asi que esta es tu oportunidad si queres decir algo mas que yo no te haya
preguntado.

Entrevistado: Algo mas...

Entrevistador: Algun otro mensaje, algun otro comentario.

Entrevistado: Algun otro comentario... mmm no, no hay nada mas.

Entrevistador: Perfecto, bueno entonces te agradezco muchisimo Bruno, por
haberte acercado hoy aca y por compartir todas estas cosas que compartiste con
nosotros y con muchisima gente.

Entrevistado: Claro, porque en YouTube hay millones y millones de sefiores, tanto
adultos como pequefios, adolescentes, de todo tipo.

Entrevistador: Exactamente, asi que gracias por inspirar a todas esas personas que

te van a ver por YouTube con todo lo que nos contaste. Muchas, muchas gracias.
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Entrevistado : Aj3, si, adios!

ENTREVISTA N° 2:

Entrevistador: ; lan, estas para romper hielo? Yo uso siempre esta frase porque sé
que para un autista es literal, lo puede tomar literal.

lan: Si suele pasar, pero lo entiendo.

Entrevistador: lan, bienvenido caja negra. Queria hablar con un nifio en caja negra
y quiero arrancar por el principio, que me expliques qué es autismo.

lan: Pues el autismo, de una forma muy sencilla, es una condicion que hace que
percibamos el mundo de una manera distinta. Esto hace que la socializacion, que la
comunicacion y que la integracién sensorial sean distintos.

Entrevistador: Bien. ; Qué siente un chico como vos que tiene autismo? Eso de lo
sensorial que explicabas recién, donde esta la diferencia?

lan: A ver, cada autista es distinto. Esto es lo mas importante de todo. O sea aca, yo
por ejemplo, puedo estar escuchando el ruido de la luz, puedo estar escuchando la
ciudad, por ejemplo, el ruido hasta de las personas que murmullan, puedo escuchar
todo y sentir todo a la vez, mientras otras personas como que no les impacta. Por
ejemplo aca puedo escuchar el ruido de la luz, puedo escuchar el ruido de muchas
cosas, el rio, de todo. O sea son muchos estimulos, es como si tuviese muchas
radios mal sintonizadas dentro de mi cabeza, entonces tengo que elegir una

para escuchar y eso es muy dificil. Porque es como tantos estimulos que entran que
terminas en un “meltdown”, que esto significa reaccion de un rato, o sea es la
reaccion de los autistas hacia los estimulos. Mientras que otros autistas son mucho
mas sensibles y hasta no sienten el dolor. Por eso digo esto de que cada autista es
distinto.

[Musica]

Entrevistador: Vos no hablas de grados, sino de diferencias, ¢no? De que cada
autista es es un mundo en si, no?

lan: Cada autista es distinto, no existe ninguno igual, como te lo acabo de decir. No

existen grados porque no es que con un termémetro vas a medir el autismo, ni con
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una balanza. Hicimos un video una vez de que yo me estaba midiendo para ver
cuanto autismo media, tenia yo. Y en realidad no es asi, cada uno va a... tiene mas
desafios, otros van a tener menos, y van a necesitar mas apoyos 0 menos apoyos.
Cada uno es distinto.

Entrevistador: ; Tenés recuerdo vos de cuando te diste cuenta que tenias autismo?
lan: Eh... fue a los seis afios cuando fuimos a un circo. Era muy chiquito, y yo me
acuerdo que habia muchos estimulos, y escuchaba de mis papas muchas veces que
decian que yo era autista y yo no podia hacer tal cosa en frente mio. Y en ese
momento yo antes no hablaba, pero escuchaba. O sea, muchas veces las personas
qgue no hablan con mucha gente creen que no estan. En realidad si estan, aunque
no puedan comunicarse, pueden comunicarse con otros métodos. Como
pictogramas, como Sistemas Alternativos Aumentativos de Comunicacion, o sea los
SAC, que aunque no esté puede decir, y quiere decir y también esta presente. No es
que es invisible. Eso es una mirada errénea, a veces, que tiene esta desinformacion.
Pero nosotros estamos para eso, para poder informar a las

personas para que sepan mas de esta condicion, porque cada vez hay mas, porque
hay mas diagndsticos de personas adultas autistas. Que eso es, la verdad, algo
super importante, porque en las redes hay un montén de adultos autistas hablando.
Y la verdad es que eso es importantisimo, buscar tu diagnostico y entender que no
estas loco y que muchas veces te ponen protocolos que no son. Por ejemplo, mirar
a los ojos, o tenés que estar sentado correctamente. Aca, por ejemplo, se rompe
todo eso. Pero si alguien, por ejemplo... muchas veces los autistas estamos en una
reunion y ,porque La Manada siempre se junta, que es un grupo de autistas muy
lindo, y si querias podias ir a acostarte en el sillon, para poder autorregularte 10
minutos. Porque la verdad es que no tenia nada de malo. Pero otras personas
podrian haber dicho “que mal educado” o “que mala onda”. No es asi, es que
necesitas autorregularte por un momento, tal vez con tus herramientas, que no son
juguetes, son como un bastén para nosotros porque es para evitar el “meltdown”.
Porque nosotros usamos el movimiento para autorregularnos, y esto hace que
podamos poner toda la ansiedad en esto.

Entrevistador: ;Qué es autorregularse?
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lan: Autorregularse seria autorregularse con estas herramientas. Esto que vemos
aca es un anillo sin fin. Estas herramientas de autorregulacion son herramientas que
no son juguetes, porque se mal consideran juguetes. En realidad son herramientas
esenciales para nosotros, para que podamos autorregularnos. Es como un lente
para un chico que tiene problemas de la vista o un baston para una persona que
tiene movilidad reducida. Asi que por eso no hay que considerarlos juguetes. No hay
que sacarselos a los chicos, porque los necesitan.

Entrevistador: Recién hablabas de “meltdowns”, ; me podés explicar mas qué es
eso?

lan: A ver, sabemos que es el clasico berrinche de un nifio autista. Siempre se lo
considero berrinche. No es un berrinche, es cuando ya literalmente te desregulas
tanto, hay tantos estimulos, o tantos pensamientos, o tanto sentis que explotas.
Literalmente vos no estas presente, no sabés nada de lo que te pasa, y super
peligroso. O sea, yo por ejemplo me puedo desde autolesionar, a, por ejemplo, salir
corriendo, o autolesionarme, golpearme, hasta estar tan despresente que alguien me
puede llevar y no me dé cuenta, o desmayarme, o puede pasar cualquier cosa. O
sea, es muy peligroso porque no estas en la situacion cuando te desregulas.
Entrevistador: ;Qué es un neurotipico?

lan: La persona que se llamaria normal. En realidad, nadie es normal.
Entrevistador: Claro, 4 no?

lan: Nadie es normal. No existe la normalidad. Hay un video que dice “el trastorno de
la normalidad”, que explica qué son las personas neurotipicas, y el trastorno de la
normalidad no existe. Cada persona es distinta, ninguna es normal. Cada una es
distinta, y cada una no es que es un poquito autista. Porque siempre dicen esto

¢ viste? De que “soy un poquito autista”, “soy un poquito de esquizofrénico”. Es
horrible, porque primero es ofensa, y después... que tengas algo, como por ejemplo,
no sé, tal cosa que creas que es autismo, o por olvidarte algo y crees que tenés
demencia. No es asi.

Entrevistador: Y neurodivergente, ¢ a qué se le llama?

lan: A las personas que son autistas, que tienen TDHA, que tienen dislexia, que

tiene esquizofrenia, que tienen sindrome de... todo cerebro que tiene un desarrollo

86



distinto se lo considera neurodivergente. Que antes, en el DSM-5, se lo consideraba
enfermedades mentales, y en ese mismo manual decian que la homosexualidad era
una enfermedad.

Entrevistador: Bueno, se sigue usando mucho el término “enfermedad mental”, o
“sos un enfermo mental”, como si fuera un insulto, ¢no?

lan: Se la pasan diciendo. Una vez, vimos un médico que hablé sobre unos
asesinos, que habian asesinado a alguien, y bueno, dijo que eran enfermos
mentales, y que sus cerebros estaban podridos por la droga. Primero, una persona
que tiene problemas de salud mental, por ejemplo, hasta un psicépata, no va a
asesinar. Y muchas veces hasta piden ayuda. Pero va a necesitar un tratamiento. Y
mucha gente que tiene problemas de salud mental, se esta tratando, o que tiene
adicciones y también se esta tratando. Ademas, no puede vivir su vida
tranquilamente, y muchas veces pasa esto porque siempre hay mucha
estigmatizacion de la sociedad y terminan asi, terminan muy mal, terminan con
muchos problemas. La verdad es que nosotros queremos mejorar, pero la sociedad
nos estigmatiza y nos dice todas estas cosas horribles y en realidad no es que
SOMOSs asesinos, queremos mejorar, y muchas veces nos la pasamos haciendo
terapias y en realidad pasa que las personas... 0 sea hay gente que es mala, pero
en tu caso vos sos una gran parte de la sociedad que es muy buena, pero hay
personas que no, es mala, son malas y que la verdad no esta bueno.
Entrevistador: Te quiero preguntar, entre lo que vos llamas, o lo que se llama, y
para poner el rétulo coincido en esta cosa de “; qué es normal?”. Pero, digamos, el
neurotipico, ¢qué debe hacer frente una persona autista?

lan: ; Viste la frase de ponerse en los zapatos del otro? No hay que solamente... si
lo explicara de una forma simple seria asi: hay que sentir como un autista. Si una
persona autista se desregula, o se desregula por los estimulos que hay alrededor,
entenderse y ponerse en el lugar de esa persona, y ser empatico con ella. Si una
persona autista necesita estar dos o tres minutos fuera de una conversacién, porque
literalmente esta cansada de autorregularse, y tirarse en un sillén, ponerse en el
lugar de esa persona. Si una persona necesita hasta, a veces, seguir sus rutinas,

ponerse en el lugar de esas personas, o sea hay que ponerse en el lugar de
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nosotros y también. Y hay muchas herramientas, vamos adquiriendo herramientas
que van a ayudar a que podamos mejorar. Por ejemplo, en mi caso, cuando me
diagnosticaron de chiquito tuve muchas herramientas para poder seguir adelante.
Pero muchas veces necesitamos esto, que nos entiendan. Y necesitamos nuestro
esfuerzo, porque también nosotros estamos esforzandonos para poder buscar
terapias, para poder tener mas herramientas, para poder ser mejores y poder
aprender, y también poder estar. Y, por ejemplo, habilidades sociales. Pero
también ayuda a la sociedad para que nosotros podamos estar, o sea, sentir como
autista.

Entrevistador: ;Se es autista o se tiene autismo?

lan: Se puede decir como quiera, uno porque estamos en democracia, obviamente
no va a pasar nada, no te van a matar porque vos decis “tengo autismo”. Y dos,
porque cada uno se puede percibir como quiere. Cada uno tiene su propia
percepcion, y si dice que es Asperger o que tiene autismo no pasa nada. Aunque
nosotros decimos, o sea los adultos autistas, porque hay muchos adultos autistas
ahora, y yo, decimos que el autismo no se lleva en la mochila o es mi mejor amigo.
Aca no esta autismo. Si me preguntan “lan, ;sos autista? ;sos una persona con
autismo? Yo vine solo, no vengo con nadie mas. Soy autista, el autismo es una
condicion invisible que la tengo yo.

Entrevistador: Eh, si lo que no esta bien decir es trastorno y si condicion.

lan: Cada uno lo puede decir como quiere. Puede decirlo, pero esto es una
evolucion para cambiar. Cambiar las palabras es muy importante. Porque también,
por ejemplo, queremos cambiar “déficit de atencién”. “Trastorno de Déficit de
Atencion” es horrible, porque primero decimos déficit como diciendo que es menor la
persona, y después poniendo trastorno como diciendo que es trastornada. Podria
ser condicion de desafios en la atencion. Porque nosotros en vez de decir
dificultades decimos desafios, para que no piensen que es super mega dificil, que
son desafios que tenemos que ir superando imaginandonos una puerta, y cruzar
esta puerta.

Entrevistador: ;Por qué pensas que las palabras son tan importantes a la hora de

nombrar las cosas?
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lan: Porque las palabras son poderosas. Las palabras son las cosas que son

las partes de la realidad, y una palabra que puede sonar mas fea, para nosotros, nos
puede quedar en toda la vida. Por ejemplo, si nos dicen, por ejemplo, que sos
desordenado. Una vez, mi mama antes decia a mi hermana Juana que... yo tengo
tres hermanas, ella es mi hermana que la quiero mucho y le mando beso a mis
hermanos. Y bueno, mama le decia a Juana que era desordenada. Le decia todo el
tiempo que era desordenada. Y después vi un video que no habia que decirlo a los
chicos que eran desordenados, porque si no se creen que son desordenados y van
a seguir siéndolo. O sea, porque siempre se van a creer lo mismo. Ahi estas viendo
el poder de las palabras. Lo mismo pasa con una ofensa. A veces te crees algo que
te dicen los demas y que en realidad no es cierto.

Entrevistador: ;Qué te ha pasado a vos con ese tipo de palabras? ;Cuales te
quedaron?

lan: Una vez me dijeron que porque tenia un “meltdown” no podia ser activista.
Entrevistador: ;Vos sos activista?

lan: Si.

Entrevistador: ;Por qué elegis ser activista?

lan: Porque realmente quiero ayudar, y quiero que podamos ser un mundo mejor
para todos. No solo para los autistas, para todas las personas. Y también porque, la
verdad, me estoy dando cuenta que estoy ayudando a mucha gente. Y eso me pone
muy feliz.

Entrevistador: ; Qué te pasa con la palabra discapacidad?

lan: Pensemos que “dis” es como decir que la persona no tiene capacidad. Es todo
lo opuesto. La persona puede lograr muchas cosas, aunque tenga una discapacidad.
Hay un chico que se llama Juan “Gatito” Nimo que tiene 18 afios. Andaba en...
estaba andando en moto, y a los 18 afos tuvo un accidente. Perddn, dije que

tenia 18. A los 18 tuvo el accidente. Y bueno, ahora es el... y jsabes qué? Ahora es
el unico piloto argentino latinoamericano que anda en auto adoptado, porque quedo
en silla de ruedas. Y hace surf, anda en Enduro en moto, tiene un auto de carreras

adaptado. O sea, hace de todo. Y 4 Eso seria una discapacidad? ;0 seria
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discapacidad que tiene a veces la sociedad en discriminar o dejar una rampa, por
ejemplo, de inhabilitar una rampa?

Entrevistador: Bueno, viste que si la sociedad ve a una persona con silla de ruedas
lo considera discapacitado. Y bueno, hay como toda una construccién con eso. Pero
por ahi una persona que... esta con esta cosa de la discapacidad invisible no? Hay
veces que uno tiene que manifestar o contar para que el otro se dé cuenta de que
tiene algo, o es parte de algo ¢no?

lan: Si. Por ejemplo, muchas veces no te dan la prioridad porque no ven que tenés
la discapacidad, y tenés que hasta mostrarle el CUD para poder ver que la persona
es asi. Nosotros ahora estamos diciendo que la prioridad por ser autista la tenemos
que tener en todos los negocios. Yo... una vez nos ha pasado que no nos dieron
prioridad, fue terrible, muy feo, y la verdad hay que dar prioridad por discapacidad en
los negocios. Porque yo, por ejemplo, que no puedo esperar, tengo mucha ansiedad
a la hora de esperar, me pongo muy mal y puedo tener “meltdown” en el lugar. Y
necesito la prioridad, y ademas es una ley que tiene que hasta tener el logo de la
ONU. O sea, es algo que es una ley que esta aca, y que se tiene que hacer. O sea...
pero hay que avanzar mas con esto para que mas negocios sepan que no es
solamente... hay que hacer esto de la prioridad para todos. O sea, para las personas
con discapacidad, en especial.

Entrevistador: ; Qué es el masking?

lan: Ah, el masking. Nadie jamas me pregunté eso ni nadie sabia que era el
masking. El masking es enmascarar. Sabemos bien que una persona, en especial
los adultos autistas, sabemos que ellos tuvieron muchos desafios mas que yo.
Porque ellos se diagnosticaron de grandes y yo me diagnostiqué de muy chiquito y
tenia herramientas desde chiquito. Imaginate, por ejemplo, el caso de mi papa, que
fue diagnosticado a los 46 afios autista. Imaginate vivir 46 afios sin saber, y
pensando que eras loco, que eras “ortivo”, que eras... y es horrible. Y como te dicen
qgue sos sos “ortivo”, se lo hacen enmascarar. Esto en especial lo hacen las mujeres.
Es enmascarar para poder encajar y para que no te digan que sos ortiva, para que
no te digan que sos histérica, porque si no te dicen todas esas cosas. Y ademas

también es una cuestién de la sociedad, porque un nifio que no salta, que no habla o
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qgue no hace nada de eso, decis “es raro”. Ahora, una nena que hace todo eso la
consideras, timida, es muy femenina, y después de grande la consideras histérica y
ortiva. Y no es asi, es autista esa nena. Y vive toda la vida creyendo eso, y cuando
se entera que es autista es como una salvacién. Por eso cada vez hay mas autistas.
Cada vez hay mas.

Entrevistador: Bueno, hace poco se conocio el caso de Maju Lozano, que lo contd
y ella pensaba que eran otras cosas. Esto de no soportar el rojo, y otro tipo de cosas
que fue describiendo que descubrio, le puso nombre ya de grande ¢;no?

lan: Si, la verdad es que es muy importante esto, diagnosticar adultos autistas. Es
algo que mucha gente necesita, porque realmente éramos muchos mas adultos
diagnosticados. Porque, en realidad uno de cada 36, como te dije, cada vez va a
haber mas, no solo porque van a nacer mas chicos autistas, sino porque cada vez
va a haber mas diagnosticos de adultos.

Entrevistador: O sea que esto que se pensaba antes, que solamente los chicos
tenian autismo, tiene que ver con que hay mayor diagnéstico y por eso vemos ahora
mas adultos, le pudimos poner nombre, que hay mas adultos con autismo.

lan: Si. Y esto de que el autismo en nifios, hay casos... Hay un caso de un hombre
que tiene 80 afios, es autista y lo diagnosticaron chiquito, y su CUD dice autismo
infantil.

Eso es como...

Entrevistador: ; Qué cosas te cuestan de la vida cotidiana? Si tenés que poner
ejemplos.

lan: Pues, la verdad ya voy superando, porque yo como sé que soy autista entiendo
muchas cosas. Pero tengo bastantes desafios. Uno de ellos es cuando la gente... a
ver, muchas veces pasa que hay desinformacion, y esa desinformacién a veces te
hace herir. A veces la profesora de educacion fisica... me cuesta mucho los
deportes. Ojo, hay otros autistas que son muy buenos en el deporte, pero otros que
les cuesta mas como es mi caso. Por ejemplo, yo necesito deporte adaptado. O sea,
que el juego tenga sentido, que no sean juegos de persecucion, que tenga un inicio,
un principio y un fin, y que haya cosas visuales. Porque yo veo en imagenes, yo

entiendo todo en imagenes. Yo de chiquito aprendi a ir al bafo con videos. Y
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también reducir los estimulos, o sea, estuvimos diciendo cuatro afios a esa profesora
educacion fisica que deje utilizar el silbato. La verdad es que no esta muy bueno lo
de la profesora de educacion fisica, ni tampoco es algo que me guste. Aunque la
verdad es que me gusta el futbol a mi, me gusta ver partidos de futbol, pero no me
gusta jugar mucho deporte. Pero tal vez si se centraba mas en lo que podia hacer
me hubiese sido mas facil, asi que la desinformacién y el maltrato de la sociedad a
veces es uno de mis desafios.

Entrevistador: ; Qué pasa con el bullying en la escuela? ¢ Lo sufriste? ; Qué pasa
con eso? Qué podés decir para... hay chicos que que van a compartir aula con con
chicos neurodivergentes y que tienen de alguna manera conocer y coémo tratar. Y el
poder... esto de la palabra no? De a veces herir.

lan: Si. En mi escuela soy yo y otro nene autista. O sea... y los chicos me tratan re
bien, la verdad es que la paso super bien. Lo unico que me hicieron bullying fueron
las maestras.

Entrevistador: ;En serio? ;Con qué... como?

lan: Las maestras me han hecho de todo. A mi me han zamarreado, me han dicho
qgue yo no... esto de que no podia ser autista porque tenia un “meltdown” me lo
dijeron en la escuela. También me han gritado, me han... horrible lo que pasa en la
escuela, hemos tenido muchas cosas feas, pero ahora estoy super bien. Los
companeros me tratan bien, y ahora tengo a una profesora que, la verdad... a mis
dos profesoras que me tratan super bien, que saben mucho sobre el tema, y que la
verdad esta super bueno esto, de que mis profesoras me ayuden. Porque la verdad
es que no tuve unas profesoras tan buenas como ellas. Ahora estoy muy feliz en la
escuela.

Entrevistador: Sos un activista que también utiliza sus redes para dar estos
mensajes. ¢ Qué te pasa con la gente con los comentarios qué te ponen? ;Hay
hateo o no lo hay?

lan: El 90% son positivos. Siempre. Siempre el 90% es positivo y las criticas algunas
duelen. Una vez una red de padres me cerraron la cuenta porque yo queria cambiar
la “T” por la “C” de Trastorno del Espectro Autista a Condicion. Porque decian que

asi iban a perder el CUD. Me cerraron la cuenta. Fue el peor dia de mi vida porque
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yo amaba Instagram. No porque queria amar y estar y me gustaba tener fama, sino
porque queria ayudar a la gente y sentia que... me sentia re culpable si habia hecho
algo malo. Nosotros los autistas siempre sentimos culpabilidad por todo,
absolutamente todo. Y, esto es muy importante, porque muchas veces juzgan y
nosotros nos sentimos re culpables después, porque pensamos que todo es nuestra
culpa. Y muchas veces es todo lo contrario.

Entrevistador: Vi hace poco un video tuyo que agarras un dulce de leche y
hablabas de las etiquetas que ustedes tienen, o que todos tenemos etiquetas,
digamos, ¢ no? Pero bueno, las especificas que puntualizabas en esto de la
culpabilidad, la frustracion, distintas cosas que les van pasando.

lan: A ver, mucha gente dice que hay que liberar de algunas etiquetas, porque hay
etiquetas que son ofensivas, como estas palabras que te decia que son dafiinas.
Pero a veces hay etiquetas que... a veces como que tenemos que mostrarlas. O
sea, no es que realmente sean etiquetas pegadas, pero que tenemos que mostrar el
CUD, decir que somos autistas todo el tiempo, y es muy dificil eso. Y por eso decia
el video de las etiquetas, porque tenia muchos excesos para que la gente viera qué
es lo que me pasa, y por eso terminar el video algun dia me las voy a poder sacar
tranquilo, cuando la sociedad entienda qué es lo que me pasa.

Entrevistador: ;Y qué excesos tenés?

lan: Puede ser exceso de frustracion, exceso de culpa, puede ser también... el
exceso de culpa tengo mucho. Exceso de perddn. El exceso de perdon y el de culpa.
También el de frustracion y estrés, ansiedad y también tengo muchos excesos yo.
Entrevistador: El autismo y la ansiedad son como caminos paralelos ¢no? Es como
que... te escuché decirlo muchas veces.

lan: Muy terrible lo que pasa con la ansiedad del autismo, y a la vez con la
depresion, porque el autismo es una de las condiciones que hay mas probabilidades
de que la persona se termine suicidando, en especial si no tiene el diagnéstico. O
sea, la mayoria de los autistas que no tienen el diagndstico, se suicidan. Muchas
veces pasa eso. Y es terrible porque a veces como que vivis toda tu vida esto, sin
saber qué era lo que te pasaba, y te la pasaban diciendo cosas que no eran. Y vos

te quedas re mal, y te deprimias si te pasa eso. O sea, la ansiedad y la depresién es
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algo que hay que hablar mucho, y que son temas que tenemos que sacar, como
también el autismo y la sexualidad, el autismo y las adicciones y un montén de
temas mas.

Entrevistador: Vos decis que sos un activista y que tu rol es ayudar. Quizas nos
estan viendo muchos chicos o adultos que no son diagnosticados y que no saben y
quizas esta entrevista les despierte alguna alarma. 4, Cuales son esas alarmas que
uno tiene que saber o tener para decir “tengo que ir a consultar’?

lan: Pues una de las posibles cosas es el autotest. Hay un auto test que vos te
podés hacer para poder saber. O sea vos tenés que responder las preguntas, se
puede hacer desde el celular, mi mama siempre es la que pasa los auto test.
Muchas veces nos hablan del Instagram, para los que quieran hablarme soy lan
Moche, para que los que quieren seguir, y bueno, les pasamos el auto test, los que
tienen duda los ayudamos, los que tienen consultas, les pedimos herramientas, les
damos lugares donde pueden ir en caso de que sean madres que buscan terapias
para ayudar a los hijos, todo eso. Siempre nosotros ayudamos y allda mi mama, que
la verdad siempre ayuda, y la verdad es una genia.

Entrevistador: ; Qué es la hiperempatia?

lan: Son preguntas que jamas me preguntaron, sos un genio. La verdad esta
buenisimo esta nota. Mucha gente cree que los autistas no tenemos empatia.
Mentira. Como dice el nombre, es cuando vos... yo veo una pelicula y me quedo tres
dias llorando de esa peli por ejemplo, me emociono muy facilmente con las cosas, y
no solo creo que me puede pasar a mi, sino puede pasarle a alguien que quiero, que
todo lo que puede pasar que veo en la tele, por ejemplo, me puede pasar a mi. Y me
pasa muy seguido a mi. Por ejemplo, una vez vi una peli que trata sobre que el
padre terminaba muriendo. Y yo me puse a llorar “mama no quiero que te mueras”.
Entrevistador: Hay otro de los temas que cada fin de afio viene que tiene que ver
con los fuegos artificiales, con los ruidos, con las luces. Queria preguntarte sobre
eso.

lan: La verdad, esto es algo que no solamente afecta a los autistas porque ya
decimos que el ruido no es que molesta, es dolor. Es dolor. Es algo que duele, y que

no es que molesta, duele. Nosotros nos duele y es terrible, nos hace muy mal. Y no
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solamente a los autistas, a los animales, a la naturaleza, y es algo para que
podamos concientizar todos y realmente hacer un mundo mejor para todos,
haciendo que haya mas luces y menos ruido. Por eso nosotros siempre repartimos
velitas, siempre repartimos una velita para todos.

Entrevistador: Quiero preguntarte asi cosas mas generales. ;Qué cosas te
preocupan?

lan: Pues, muchas cosas me preocupan. Me preocupa esto de la desinformacién
mucho a mi. Me preocupa que alguien me critique, me preocupan... a ver me
preocupan mucho las cosas que pasan mal, por ejemplo que alguien maltrate a otra
persona, que me traten mal a mi, todos los problemas que hay en el mundo me
preocupan mucho, la verdad, es algo que me preocupa mucho a mi. Pero igual
siempre pienso en positivo, mi mama dice que siempre tengo esperanza por todo.
Porque a cada cosa que pasa mal digo bueno, tengo esperanza para la proxima.
Entrevistador: Pero cuando decis las cosas que pasan en el mundo ¢jqué cosas?
lan: Pues, la deforestacién, por ejemplo, me preocupa mucho, el tema de lo
ambiental. Hay que cuidar mas el ambiente. Esto de la desinformacion de todos los
problemas que hay, de todas las cosas feas que hay, me preocupa mucho, todo lo
que pasa. Hay que ser mas amigables y mejores con todos.

Entrevistador: ;Y qué te divierte?

lan: A mi me divierte... la verdad a mi me gusta mucho leer, es una de las cosas que
mas me gustan, esta nota me divierte mucho, y también hablar con los demas. Yo
tengo algo que se llama hiper verbal, soy hiper verbal. Antes a los tres afos no
hablaba, y ahora es como que hablo un montén, me encanta hablar. Es como que si
a los tres anos quiero decir todo lo que no dije en ese momento. Y la verdad creo
que ya lo dije todo.

Entrevistador: ;Y qué lees? Cuando decis me gusta leer.

lan: Bueno, me gusta un poco de todo a mi. Mi novela favorita es El Principito, que
es muy linda la verdad, y bueno, me gusta leer un poco de todo. Por ejemplo... no
me vas a regalar un librito chiquito de cuentos, a mi vas a regalarme una

enciclopedia del tamafo de mis rodillas que hablen, no sé€, de naturaleza. Por
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ejemplo una vez me enojé porque me compraron una revista, y yo no queria una
revista, yo queria un libro, y me compraron una revista.

Entrevistador: Ahi queria llevarte, a hablar de los nifios. Estamos cerca del dia de
las infancias, ¢qué problemas tiene hoy un nifio? Hoy ¢ con qué problemas se
enfrenta?

lan: Pues, bastantes. ; Qué problemas en si, por ejemplo?

Entrevistador: No, no, por eso te lo pregunto a vos, qué te surge, qué pensas que
son los problemas que hoy tiene un nifo.

lan: Pues, la verdad muchas veces lo del bullying es terrible, hay que concientizar
sobre bullying, y pensar que no es que el nene es malo, tal vez también esta
pasandola mal. La verdad hay que concientizar sobre muchos temas. Hay que
hablarle a los nifios sobre autismo, sobre esto de la naturaleza, porque pensa que
nosotros somos, o sea, todos los chicos somos el futuro, y la verdad hay que hablar
mas para que podamos merecer un mundo mejor en unos anos.

Entrevistador: Recién hablabas de La Manada. Cuando hablas de la manada ¢,a
qué te referis?

lan: La Manada, si vos te la imaginas como un grupo de animales, lo entiendo. Pero
en realidad La Manada, de los autistas, es un grupo de autistas donde cada uno es
libre, cada uno puede mostrarse como es, no tiene que fingir quién es, ni tener las
normas sociales que siempre hay. Como te dije al principio, que podés acostarte en
un sillén, que podés estar tranquilo, de que podés irte un rato sin problemas, porque
no se van a enojar con vos. O sea, La Manada es un lugar donde cada uno se ayuda
mutuamente, se quiere mutuamente, y es un lugar donde todos somos amados y
queridos y todos nos queremos entre si.

Entrevistador: A ver, cuando te relacionas con otros nifios, también te relacionas
con adultos, ¢ con quiénes te llevas mejor?

lan: Pues la verdad me relaciono bien con todas las personas buenas. Con los
chicos me llevo bien, tengo mis mejores amigos, que la verdad los quiero mucho, y
también con los adultos como vos. Personas que me hacen notas, por ejemplo. La
verdad es que me llevo muy bien.

Entrevistador: Te escuché decir alguna vez que querés ser presidente.
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lan: Si, me gustaria, pero no sé. Yo quisiera hacer un mundo mejor para ser
presidente, para poder ayudar y que todo sea lindo, todos podamos ser felices.
Entrevistador: ;Y ahora por qué lo dudas? Porque antes te escuché decirlo como
muy seguro.

lan: Es que no sé... antes si queria ser, ahora quiero ser presidente, la verdad es
gue me encantaria. Pero, no sé, tengo que pensarlo bien. Porque estoy entre
presidente, también estoy entre... a ver, son muchas carreras. Presidente es una.
Después, que me gustaria ser diputado, periodista, actor y cantante. Estoy eligiendo
entre algunas de ellas.

Entrevistador: ; Te gustaria ser periodista?

lan: Me gustaria, la verdad. Veo que la paso tan bien en las notas. Me gustaria ver
coémo es entrevistar.

Entrevistador: ; Te gustaria entrevistar?

lan: Si.

Entrevistador: ;Y qué te gustaria? ; Sobre qué te gustaria preguntar?

lan: No sé. ; Preguntar? Bueno un poco de todo, o sea, preguntar sobre... yo
primero me informaria, como hiciste vos, y después haria una extensa charla como
ahora.

Entrevistador: Sé que te juntaste con politicos para hablar de autismo, para
llevarles preocupaciones, para que se cambien cosas. ¢ Cuales fueron tus pedidos
cuando te juntaste con ellos?

lan: Pues ahora todos estamos haciendo a las 9 de la noche, ponele, el hashtag
“discapacidad en agenda” que es para que todos los politicos tengan en cuenta...
porque me imagino que todos los candidatos, precandidatos a presidente, diputado,
todo eso, nunca hablan de discapacidad. Asi que es poner discapacidad en agenda
y mencionar al politico que querés, a las 9 de la noche. Y la verdad que estamos
hablando propuestas, como esto de la ley de autismo, que aunque esta no tiene
presupuesto para que las maestras se capaciten. O sea porque las maestras no
pueden tener puntos, y eso la verdad es que no ayuda mucho a que las maestras se

puedan capacitar. También podemos hablar para que sepan mas sobre qué es esta
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condicion y poder hablar de leyes como la de la pirotecnia cero, y un montén de
propuestas que tenemos, que son un monton, la verdad.

Entrevistador: ;Laburaste sobre un plan de alimentaciéon? ; Trabajaste sobre un
plan de alimentacién? Mas llevado a nifios ¢ puede ser?

lan: Ah eso, si. Algunos autistas... Mucha gente cree que las dietas curan el
autismo. No es asi. Hay muchos chicos autistas, o sea personas autistas, que
necesitan una dieta, no solamente porque pueden ser celiacas, pueden ser
intolerantes al gluten y a la lactosa, como es mi caso, aunque yo no soy celiaco. O
sea no puedo comer trigo, puedo comer cebada, centeno, avena, pero el gluten me
hace muy mal, y la lactosa también. Aunque esto de las dietas mucha gente cree
que cura. Lo unico que hace es que le haga, me haga mejor, porque muchas
personas después de la dieta es distinto, porque les hace mejor a que tengan menos
problemas gastricos, que reduzca la ansiedad. Pero no es que cura, mucha gente
dice que cura y no es asi. Va a ser mejor pero no cura. El autismo es una condicion
de por vida y no es una enfermedad. Asi que lo que damos para tener una mejor
calidad de vida es el apoyo, las terapias, un mundo mas amigable ayudaria mucho, y
aunque no nos curemos vamos a tener una mejor calidad de vida.

Entrevistador: Estamos en un momento donde, bueno, también hay mucha pobreza
y muchos nifios estan en la pobreza. ; Como empatizas con ese tipo de cosas?

lan: Hay una familia que... habia un caso de una familia que él esta en situacién de
calle y el nene necesita dinero para poder comprar los pafales porque literalmente
no tienen. Es terrible, la verdad es que necesitamos que, estas familias también,
porque no saben qué es lo que les pasa a sus chicos en esta situacion. Necesitan
estar informadas para poder ayudarlos, para poder progresar y seguir adelante. La
verdad es que tenemos que trabajar mucho en esto de la pobreza, porque tenemos
que hacer un mundo mejor para todos, eso hay que recordarlo.

Entrevistador: Si vos tuvieras que decirme a mi, como adulto, en qué cosas tengo
que trabajar para que chicos como vos estén mejor ¢ qué responsabilidad tenemos

nosotros con ustedes?
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lan: Pues la verdad es que la empatia que tenés vos es una de las cosas, como dije,
el sentido como un autista, entender a la persona, ponerse en su lugar, y entender
gue no es caprichosa, que es una persona que tiene mas desafios, nada mas.
Entrevistador: Quiero hacerte un par de preguntas genéricas, y me interesa saber
qué me vas a decir. Si yo te pregunto “qué es el amor”,  para vos qué es?

lan: Pues el amor es un sentimiento general hacia todo, no es un enamoramiento de
una mujer. Que es el sentimiento de que nos queremos mutuamente, que hay una
sensacion muy buena hacia esa persona, de que nos queremos mucho, y pensamos
que es muy amable. Y bueno, el amor es... el amor es ser feliz con esa persona,
quererla, entenderla, ser empatica con ella, es todo eso.

Entrevistador: ;A qué le tienes miedo?

lan: Pues le tengo miedo... la verdad es que le tengo miedo a lo que puede pasar en
el futuro, como viste lo que me preocupaba, lo que puede pasar en el futuro. Es algo
que me preocupa. No... la verdad que un poco a la oscuridad le tengo, a las aranas,
todo eso. Pero la verdad es que ya no tengo tanto miedo a esas cosas. La verdad
gue no son miedos importantes, pero si le tengo miedo a las guerras, por ejemplo.
Le tengo miedo a que puede pasar lo peor, tengo miedo a que me puede pasar
cualquier cosa en la calle, tengo miedo que.... no sé, no sé. A veces cuando pienso
cosas me salen muchas cosas de la cabeza, y qué sé yo. Hasta pienso que puede
comerme un monstruo.

Entrevistador: ; Qué te pasa cuando das charlas, vas a lugares y das charlas para
un publico? ,qué te pasa con eso? El tema de tener que hablar en publico, de tener
que dar un mensaje frente a mucha gente.

lan: La verdad es que estoy re acostumbrado y me encanta. Y me pone muy feliz ver
a la gente que realmente se lleva un pedacito de mi. Eso me pone muy feliz que la
gente, o0 sea, que las personas puedan saber qué es lo que pasa, y que podamos
ser mas amigables todos. Y que las madres también busquen mas herramientas, y
que puedan ayudar a sus chicos. Y que las personas autistas busquen su

diagndstico, y que la verdad me pone muy feliz.
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Entrevistador: ;Y qué te pasa con lo que te devuelven? ;Qué te dice la gente?

¢ Recordas alguna anécdota, alguna familia que haya venido a hablar con vos,
alguna persona que haya hablado?

lan: Una de las anécdotas mas lindas es la de Lara. Lara es una nena de 11 afos
que la habian diagnosticado autista, pero su familia no sabia como decirle que era
autista, que es muy importante esto es saber que sos autista, para no tener tantos
problemas de la autoestima. O sea... o siempre, esto de creer que sos “ortivo”, y no
sabes que sos autiste. Cuando te enteras es como un alivio entender que no estaba
loco. Bueno, la familia vié una nota mia y Lara dijo “eso lo que le pasa a lan me pasa
a mi”. La familia se puso a llorar porque entendio lo que le pasaba a Lara, y Lara
entendi6 que era autista, nada mas. Y la verdad eso fue muy lindo.

Entrevistador: ; Qué tenés ganas para tu futuro? Mas alla, hablamos de lo que te
gustaria estudiar, pero mas alla de eso. ;Cémo te imaginas? ¢ pensas en el futuro?
lan: Pienso mucho en el futuro. La verdad es que pienso que puedo vivir una vida
completamente normal. Pienso, tal vez, que podria irme a Corea, me gustaria irme a
Corea un tiempo. No sé si vivir ahi, pero un tiempo al menos si, y después... y tener
una vida normal, casarme, tener hijos, todo eso. O sea, no es como si fuera mucho
de la realidad.

Entrevistador: ;Por qué Corea?

lan: Porque me interesa mucho la cultura asiatica. Me interesa en realidad todo el
mundo, yo viajaria por todo el mundo, me encantaria.

Entrevistador: ;Y qué es lo que te interesa en particular de la cultura asiatica?

lan: Me interesa un poco de todo, porque la cultura asiatica es muy linda, la verdad.
Y bueno, me gusta mucho.

Entrevistador: ; Qué idioma aprendiste?

lan: Estuve estudiando coreano y japonés.

Entrevistador: ;Y llegaste a aprender bastante? Decime alguna palabra, a ver, que
te recuerdes.

lan: [Palabra en coreano] significa hola en coreano.

Entrevistador: ;Animé no? ;o0 también?

lan: Si, tengo algunos mangas en casa y también animé, me gustan mucho.
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Entrevistador: ; Como te llevas con los videojuegos? Porque tiene mucho estimulo
también, digo ¢no?

lan: Si, los videojuegos... yo en una época tuve un toc con los videojuegos que me
hizo mal, que, la verdad, fue como una adiccion, literalmente, porque también los
nifios tenemos esta adiccion de los videojuegos. Y que el autismo y adicciones
también estan muy relacionados. Y bueno, tuve esa adiccién, y de verdad me hizo
muy mal. La verdad videojuegos, es mas, no entiendo a veces a los chicos cuando
hablan de eso, yo la verdad es como que no entiendo. Y tampoco es algo que
realmente necesite y que quiera hacer. Yo estoy bien con mis libros y nada mas.
Entrevistador: ;Y qué miras? Sé que miras muchos videos.

lan: Si, miro mucho de los videos para informarme, para poder saber, para poder
hablar en el Instagram. Es para buscar informacion, me gusta buscar informacion a
mi.

Entrevistador: Como te llevas con esto de... digo, sos un nifio, estas dando una
nota con un adulto, vas a dar una charla con adultos, te movés en un mundo, digo,
¢ esto es voluntad propia que sale de vos?

lan: Obvio, esto es voluntad mia, no es voluntad de los demas. Esto es lo que quiero
yo.

Entrevistador: ;Y por qué lo querés?

lan: Porque, la verdad, es que me encanta. La verdad me encanta comunicar, me
encanta estar con las personas, me encanta ver como ayudo, me encanta todo eso.
Entrevistador: Tengo una caja, es una caja negra, y aca tengo esto que es un
globo. Vos tenés una prueba con el globo, ¢ la podés mostrar para la gente que no lo
vio y que no la sabe?

lan: A ver. Esto es lo que sirve, porque siempre nosotros en nuestros videos, para
los que quieren seguir nuestro Instagram, nosotros siempre explicamos cosas con
cosas didacticas. Imaginemos que este globo es mi cerebro [muestra globo
desinflado]. Ahora estoy tranquilo, estoy bien, o sea soy yo, estoy tranquilo estoy
bien, antes de entrar a la escuela. Ahora entro a la escuela, ¢ qué ruidos puede

haber en la escuela?
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Entrevistador: La gente murmurando, la maestras hablando, los chicos corriendo,
griterio, la gente hablando, las sillas, la tiza, se cae una cartuchera, multiples ruidos.
lan: [Infla el globo a medida que el entrevistador menciona los distintos ruidos].
Entrevistador: ;Y eso va pasando con tu cerebro a medida que hay muchos
ruidos?

lan: Si, mira. [Muestra el globo inflado] Todos los estimulos van entrando

dentro de mi cerebro, o sea, van entrando... estos serian los estimulos sensoriales.
Nuestros cerebro, como expliqué, son muy sensibles a estos estimulos. Puede ser,
por ejemplo, el olor a algo [infla mas el globo], el ruido de algo [infla mas el globo], el
gusto algo, que pueden hacer que este cerebro se llene y que pase esto. [Suelta el
globo, y el mismo vuela y se desinfla). Explote. Y entra en un meltdown. Eso es lo
qgue explicamos para poder explicar qué es la sobrecarga sensorial o SOS. Eso es
cuando nosotros, o sea, esto de lo que explicaba de tantos estimulos puede ser que
entremos en un meltdown, y cuando entramos en un meltdown ¢ que podriamos
hacer? Reducir esos estimulos. O sea que tengan pelotitas los bancos, que
aplaudamos con aplausos amigables, y son pequefios cambios que vamos sumando
para que evitemos que el globo estalle o salga volando como acaba de pasar.
Entrevistador: Bueno vos viniste con auriculares ¢ sos de tener siempre? ¢ son
bloqueadores de ruido?

lan: Si, siempre los traigo, ahi estan. Estos son auriculares, yo no utilizo
bloqueadores, porque también hay bloqueadores que bloquean todo el ruido porque
me aprietan mucho y yo como soy muy sensible a lo que me aprieta me duele. Asi
que tengo estos auriculares que estan buenisimos y como estoy preparado también
tengo esta herramienta de autorregulacion [muestra la herramienta] y también.
Como soy

autista vengo preparado y sé que me ayuda a autorregularme. Eso también es

una de las cosas buenas de saber que sos autista.

[Intercambian regalos]

Entrevistador: Tengo un juego que es... si vamos a una escena de tu vida que te
convierta en lan, ¢ cual es la escena que elegis que decis “esta escena me convirtio

en lo que soy hoy”?
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lan: Pues juna escena que me haya convertido?

Entrevistador: Un momento de tu vida que decis “soy esto” y empezo ahi, y
empez6 en ese momento, digamos.

lan: La escena de mi vida que hizo eso es cuando empecé mi activismo. Paso
cuando fue mi primera nota, mi primer vivo, me lo hizo una mujer autista llamado
“Histo Cotidianas”, y que fue diagnosticada a los 54 afios y es mexicana. Bueno, me
hizo un vivo, muy lindo la verdad, le mando besos a Anita que es mi madrina de
autismo.

Y bueno, después de esa nota le dije a mama “mama quiero ser activista”. Y bueno,
ahi empezamos el camino.

Entrevistador: ; Como estas ahora?

lan: Super bien, muy feliz.

Entrevistador: Y antes de la ultima pregunta, en un momento me dijiste que vos
querias ser periodista, ¢vos tenés alguna pregunta para mi?

lan: Pues si ¢ vos tocarias un botén para poder dejar de ser neurotipico y convertirte
en autista?

Entrevistador: Si, ;por qué no?

lan: Ay, muchas gracias, la verdad muy lindo.

Entrevistador: Y te hago una ultima pregunta. Primero te quiero dar la mano,
gracias. Y lo ultimo es ¢,qué te preguntarias?

lan: Pues la verdad... pues me preguntaria... la verdad es que estoy super aceptado
conmigo mismo para hacerme una pregunta.

Entrevistador: lan, muchas gracias.

lan: De nada.

[Aplausos]

[Musica]

ENTREVISTA N° 3:
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Federico Garcia, adolescente con sindrome de Asperger y su mama, son de
Colombia y cuentan como ha sido su vida.

Federico: Hola soy Federico Garcia tengo 14 afos y tengo Asperger, la vida de un
adolescente con Asperger es normal, bastante tranquila como la de cualquier otro,
pero puede llegar a ser muy solitaria sin la orientacion apropiada.

Mama: Soy diferente,soy como tu, es como el lema de nuestra fundacién, la
fundacién Federico Garcia Villegas, nace porque Federico me decia: mami yo no
quiero que otras personas sientan lo que yo he sentido, o que nosotros buscamos
es acompanar a familias que encuentran que alguno de sus hijos o alguna persona
dentro del grupo familiar esta o puede estar dentro del espectro del autismo o sea
ese acompanamiento, esa orientacién, o que necesiten para poder atravesar
digamos este camino de la manera mas tranquila posible. Yo trabajo de la mano con
los especialistas de la fundacion Valle del Lili porque son un equipo maravilloso y un
equipo que conocen el diagnostico, conocen la condicion entonces pues pueden
darnos apoyo en todos los aspectos, hacemos un trabajo muy integral.

Federico: Soy diferente , soy como tu, originalmente era una campafa que fue
evolucionando y fue desarrollando hasta ser mas una iniciativa, un lema personal o
un llamado a la diversidad.

Mama: Somos muy respetuosos, muy tolerantes con la diferencia cualquiera que
sea, todos merecemos respeto para poder convivir en un mundo tan complicado
como este, pero de una manera armoniosa

Federico: Dos mensajes para las personas que son como yo: el primero, no usen su
condicion como excusa para hacer cosas que no deberian y dos, nunca dejen que
nadie les diga que no, solamente por su condicion.

Federico hace 4 anos sintid la necesidad de explicar su condicion para sus
companeros de grado y decia esto:

Hola soy Federico y quiero contarles que es el Asperger, lo primero que hay que
saber es que no es una enfermedad!, asi que no hay que buscarle cura, es una
condicion que existe desde mi concepcion o sea que es parte de mi y lo seguira
siendo toda mi vida; mi mama me explicd que se suponemos que el cerebro esta

hecho de piezas de lego, el cerebro de los neurotipicos o sea de la mayoria de las
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personas, seria armado con las instrucciones, pero los Asperger estan armados con
las mismas piezas pero sin mirar el folleto. Pero hey!!! ; Quién dice que no hay
muchas maneras de llegar al mismo resultado? por eso no soy ni loco, ni freaky, ni
raro; solo mi manera de percibir las cosas es diferente y también la de procesar la
informacion y por eso puede parecer diferente pero soy un nifio cualquiera, con
suenos, ilusiones y solo quiero que me conozcan, me entiendan y me ayuden a
encajar en la comunidad, por eso quiero contarles algunas cosas mas: nuestros
sentidos son mas agudos, por eso algunos ruidos los siento insoportables, no puedo
estar donde haya muchas luces, no puedo comer algunas cosas o alguna ropa no la
soporto, yo escucho tooodos los ruidos al mismo tiempo, como por ejemplo las
chicharras, la vecina hablando, mi hermana hablando,esos truenos, todo; por eso a
veces yo me siento en shock, yo me siento sobrecargado, todo lo que pasa por mis
sentidos, lo siento veinte veces eso, como ese sonido lo siento veinte veces
aumentado, por eso lo puedo escuchar, quiza ustedes no,pero yo si. Las imagenes
me llegan como muchos flash, por eso no puedo mirar bien a los ojos, el tacto se me
siente como si estuviera usando veinte prendas al mismo tiempo, el gusto, no puedo
soportar cosas que estan muy frias o muy calientes y el olfato es mas agudo de lo
normal. Cuesta entender las emociones de los demas y las mias también, cierto. Si
quieres que sepa algo dimelo con tus palabras, no entiendo muy bien el lenguaje no
verbal; mi pensamiento es rigido, asi que me enojo cuando las cosas cambian o
cuando no me salen yo quiero; mis gustos son restringidos, s6lo me gustan ciertas
cosas Yy temas, el problema es que me gusta hablar todo el tiempo de eso y a la
mayoria de los nifos de mi edad no les gusta eso, a la mayoria de los nifios de mi
edad les gusta el futbol y no soy muy bueno corriendo, o sea en mi parte motora o
sea que no soy bueno en los deportes y por esta misma dificultad tengo problemas
escribiendo, por eso me cuesta trabajo mantener la atencion y tengo dificultades
para organizar lo que se necesita en mi mente para hacer algo y por eso estoy
distraido, mantengo mis cosas desordenadas y por eso las pierdo facilmente.

Por lo demas me encanta tener amigos y soy feliz, soy diferente, soy como tu.

ENTREVISTA N° 4:
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ILUMINEMOS PODCAST
INTRODUCCION

- jHola! . Soy Gerardo Gaya, presidente ejecutivo de lluminemos por el Autismo, y
te doy la bienvenida a iluminemos podcast. Un espacio donde el protagonista no
es el autismo, sino las experiencias y las distintas visiones de nuestros invitados

a partir de sus propias experiencias con las neurodivergencias.

-  El objetivo de iluminemos por el autismo es mejorar la calidad de vida de las
personas autistas y sus familias. Conoce mas sobre nosotros en

www.iluminemos.orq

ENTREVISTA

Gerardo: En este episodio platicamos con Ménica Erosa. Mdnica es mama de
Yusef, un joven autista de 25 anos, quien obtuvo el titulo como primer catador Q
Grader autista. Este reconocimiento es internacional y abre las puertas para trabajar
en varios ambitos del entorno cafetero. En esta conversacion de hoy, Moénica nos
comparte la importancia de perderle el miedo al diagnoéstico, de aceptar a tu hijo tal
cual es, de abrazar la condicién y tener objetivos claros, desapareciendo todas las
expectativas que como padres nos construimos sobre nuestros hijos y abrir un
camino de posibilidades enfocado en educarlos y apoyarlos acorde a sus

necesidades. Espero que sea tan interesante para ti como lo fue para mi.

¢Cual crees o cual consideras que es la parte mas incomprendida del autismo y

como podemos crear una mayor consciencia sobre ello?

Méoénica: No... no estoy segura de lo que te voy a decir; obviamente, te repito, soy
mama. No soy terapista, no soy abogada ni nada pero yo creo que en las partes
legales, hay que hacer mucho... ¢ Me explico? Yo no puedo creer que a estos chicos
que tengan autismo puedan quitarles algo que les pertenece legalmente porque son
incapacitados. Y no puedo creer que a un alcohdlico no le hagan nada o que si
pueda ir con un notario y decir: “ah bueno, yo firmo porque estoy super bien en mis

facultades”. A ver, tiene mas facultades un autista, funcional, definitivamente.
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Entonces al final, en temas legales digo, ¢ Por qué? Porque no sé si tienen un tema,
un accidente, un choque, vaya, lo que sea, o sea ¢ Como tu le explicas al policia que
él sinti6 mas miedo del que pudo sentir cualquier persona y de que no va a saber
contestar bien cuando se lo lleven a declarar? Y, o sea ¢ Como proteges tu a estas
personas? ; Me explico? Que a veces van a estar en entornos que no vas a poder
estar tu, que no vas a poder ayudarles y que me parece que lo justo, bueno, lo justo
es algo que es otro tema, ¢,no? Pero, en ese aspecto es algo que yo como mama
sigo preocupada, ¢no? O sea los derechos que tienen, no sé, ahi si tu debes estar

mas empapado con eso, tu me podras sacar esta duda, ¢no?

Gerardo: No pero me encanta, me encanta la perspectiva y lo que estas
mencionando, porque si creo que, ¢ Como te diré? Yo creo que en la parte
legislativa, en la parte politica publica, en la parte servicios publicos como tal, en
general, ¢no? Yo creo que hay un reto tremendo ahi en cuanto a brindar las
opciones, creo que no hay politica publica perfecta, pero, al mismo tiempo la
legislacién o la politica publica lo que debe de brindar son las opciones A, porque en
algo tan complejo como el mundo del autismo, del neurodesarrollo, cada persona es
totalmente diferente. No todos tienen discapacidad intelectual, no todos son genios,
no todos tienen hipersensibilidad, no todos tienen hipo sensibilidad, entonces es muy
dificil clasificar y que yo he sefialado un montén de veces. Pero, ; Qué mayor
derecho humano que darles las opciones y la libertad de elegir a la propia persona
de como quiere ser considerado por la propia sociedad o por el propio gobierno?
¢.No? Yo creo que ahi hay una brecha tremenda y tenemos una deuda con ésta
administracion, ni me meto en rollos politicos, ni es el tema, porque ha sido muy
dificil seguir queriendo construir algo asi. Ahora, desde tu perspectiva y desde como

lo ves ¢,cdmo seria ese sistema de apoyos?

Ménica: Bueno, ahorita se me esta ocurriendo algo... Osea, por decirte, si usted
tiene que cancelar un contrato de internet, no voy a hablar de compafias, no voy a
hablar de nada porque ese no es mi tema ni me interesa, no? Pero vamos a

suponer, yo hablo y digo: “oye, disculpa” porque a él se le hace dificil hablar por
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teléfono con una maquina, vaya, sea una persona normal a veces te dan 50

opciones. “Uno, llame si... no sé que, dos, tres”

Gerardo: Ay, no. A mi me pierden en el “hola, ¢ quieres escuchar un anuncio de

privacidad?” ahi ya me perdi6

Ménica: Claro, es lo que te digo. Entonces, tal vez, deben de tener estas companias
una opcion nueve, si la quieres, que diga: “si tienes algun problema de comunicacion
marque el nueve. Si tienes algun tipo de discapacidad...” lamenme el nombre que
quieran, pero si debe de haber uno que sea el nueve para que ellos puedan apretar
alla y decir “bueno, yo no puedo hablar” me explico porque la comunicacién por el
teléfono es un tema muy fuerte en el caso de Yusef, entonces realmente él no puede
cancelar,” 4 yo no puedo cancelar que soy su mama?” “No, me tiene que pasarlo a
élI”. Osea entonces tu dices, a ver, ; Como? O por ejemplo ir al banco, ir al banco es
otro tema para él. El ejecutivo le esta explicando y él se pierde. El puede hablar muy
bien con gente con la que esta familiarizada, con la que habla todos los dias y no

tiene ningun tema, pero ya un banco, algo mas... eh...

Gerardo: Y que esté expuesto a un entorno que puede ser invasivo y demas, pues
obviamente le presenta retos 4no?. A menos que sea la persona mas empatica del
planeta la que te va a tener que atender, que se gane de alguna manera la

confianza.
Ménica: Claro.
Gerardo: Sabemos cémo funciona el servicio al cliente y no es del todo asi.

Ménica: Yo, literal, ya llego y digo: “soy Mdnica, vine con mi hijo. Mi hijo es autista
funcional, ¢ usted lo puede ayudar? por eso vine acompafiandolo.” Entonces, como
que yo me vuelvo intérprete de cosas que la dijeron rapido y no lo entendio. Por
ejemplo, ¢ Como te explico esto? bueno, te voy a hacer una anécdota. Cuando Yosef
era chiquito, la neurdloga le dijo: -” a ver, Yosef, ; Donde tienes tus ojos? Tus ojos,

¢ Tu nariz?’- y él... (Mdnica se senala los ojos y luego la nariz con su dedo).

Obviamente lo llevé a las axilas, nosotros como yucatecos usamos mucha palabra
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de origen maya, entonces Yusef, el tuuch es el ombligo pero en mi vida he dicho
ombligo, lo estoy diciendo creo que por segunda vez contigo. Entonces, le decia
—“¢ Donde esta tu ombligo?”- y yo le decia: “Si lo sabe, es su tuuch, es su chic”

entonces él ya mas o menos entendia . Y luego le dijo la neurdloga algo que me

impresioné mucho.

—“Yusef’- y me hizo sefia de que yo me callara porque yo queria contestar, porque
él si lo sabe, y le dice: - “Yusef, ; Como viniste a Miami?”- y Yusef no lo pudo

contestar, y yo empece: -“por favor doctora déjeme explicarle. A ver, explicale.”-
-“Yusef, ¢ Tu viniste en tren, tu viniste en avién o tu viniste en coche?”-

(Yusef) —“en avion “-. Entonces me decia la neurdloga : -“ es que tu no te has dado
cuenta, pero tanto tuU como tu familia, abuela, primos, tios, etc, ya se acostumbraron
a hablarle de una manera que es el lenguaje que él ya tiene. Pero si tu vas a la calle,

la gente no le va a hablar asi.”-

Yo ni siquiera me habia dado cuenta de que le daba opciones, me vuelvo intérprete y
después me siento mal porque es un adulto funcional. Estoy muy orgullosa de él. Es
un muy buen ser humano, muy buen hijo, muy buen hermano y entonces yo digo, a
veces no me siento comoda diciéndole: “ Yus, te voy a acompafiar y voy a tener que
decir que eres autista. ¢ TU tienes algin tema con eso?”. El me dice: “No”. Ya hasta
se rie y hacemos chistes sobre el autismo porque, pues es como, ya, ,no?.
Entonces si tengo que hablar y decir: “soy Ménica, soy mama de Yusef, él no toma el
teléfono porque es autista y le cuesta mucho trabajo la comunicacién.” Entonces ya
después se abre un poquito el que tu te llevas con la persona y entiende como
trabaja Yusef, que no tiene ningun problema pero cuando te ve de frente, cuando las
preguntas son mas claras, tienen una mente brillante, Gerardo, tienen una mente

brillante estos chicos, son unos... jGuaul!.

Gerardo: ;Y qué cambios hiciste en la comunicacion a partir del comentario de la

neuréloga? Porque a mi me llamoé mucho la atencién eso.
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Ménica: No hice ningun cambio. No hice ningun cambio porque, porque ya era

como algo...
Gerardo: Integrado.

Ménica: Yo ya no me daba cuenta. Mi familia hasta el dia de hoy habla de una
manera que nosotros no nos damos cuenta y tal vez, alguien nos la puede hacer ver,
. Me explico? Entonces no sé qué decirte. Se vuelve tan natural que no te das
cuenta, no sabria ni cdmo cambiarlo, le decia a la neurdloga y ella me decia: “ vas a
tener problemas mas adelante porque tu ya hiciste una comunicacion con él, igual tu
familia, pero la gente en la calle, quiero que entiendas que eso es el autismo, que te

va a dar trabajo.”
(pausa)

Presentadora: Cuando hablamos de autismo, compartir vivencias y acompanarnos
es prioridad. Se parte del grupo de apoyo para padres, madres, cuidadoras y
cuidadores. Nos reunimos via zoom una vez al mes. Registrate en iluminemos.org y

comienza a formar redes de apoyo.
(continua la entrevista)
Ménica: Y yo decia, bueno, pues ahi veré que hago en el momento.

Gerardo: Es que te entiendo, no tienes idea a qué nivel porque también a mi me
pasa que de repente, pongo un ejemplo con las palomitas... llega Alvaro y nos dice,
“Quiero palomitas” Y tu en lo que te tardas en procesar, entender y comprender lo
que te quiso decir porque no habla, 6sea, su lenguaje no es tan fluido ni tan claro,
muchas veces yo digo que el mio habla un poquito de mandarin y a veces chinoy a
veces un poquito de inglés, los combina ¢no? Y de repente llega y te dice que quiere
palomitas. Muchas veces nuestra respuesta como familia es: “; Quieres palomitas?”
y entonces él en vez de decirte que si, dice : “; Quieres palomitas?”. Entonces,

¢, Como te va a pedir la siguiente vez las palomitas? Te va a decir: “; Quieres

palomitas?”
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Monica: Si.

Gerardo: Porque asi es el sistema de comunicacion que se implemento en la familia
de manera innata, de manera intuitiva, buscandole la funcionalidad al tema.
Entonces ahi te entiendo, mucho mas de lo que crees. Y éste es un tema bastante
interesante porque, claro, y ahorita lo mencionas tu y que lo decia la especialista,
determina muchas veces el trato con la sociedad. ; Coémo crees que la sociedad
puede evolucionar para ser mas inclusiva y brindar ciertos sistemas de apoyo a las

personas con autismo o a las personas neurodivergentes en general?

Ménica: No sé, estoy pensando. Yo creo que también con anuncios, ahorita con
todo este tema de la comunicacion, eh... asi como se venden muchas cosas malas
por el internet, que se vendan éstas cosas buenas para estas personas, diciendo
que no todos tenemos las mismas habilidades y debe haber sistemas para estos
chicos asi como hay sistemas para gente que no ve o para gente que no escucha.
Que haya también como simbolos o algo que la gente entienda que no todos somos
iguales ¢no? Y qué es lo que tu necesitas para funcionar. Por eso te digo, igual
puede haber otro numero, el nUmero nueve que sea para personas que no se
comunican perfecto, que no tienen esas habilidades buenas de comunicacién y que
le pasen con un especialista. Yo creo que estos chicos, siempre dandoles opciones
y muy estructuradas, pueden entender mejor, como yo le decia a Yusef ;En tren o
en avion? Si tu les das un ejemplo, decirle mas claramente sin tanto ruido “yo te voy
a ayudar, ¢, Tu quieres terminar con un contrato o tienes un problema con el
internet?” Mas directos, mas especificos, no con tanto rollo, tanto ruido. Porque a
ellos ya los pierdes. Osea, parte de como ayudarles a ponerte un zapato, yo me
acuerdo que le decia: “Mira, yo te voy a poner tu zapato para que no te piquen los
mosquitos y no sea la...” jNo! jNo! Es... zapato. El no entendi6 nada de lo que tu le
dijiste, sélo zapato, ya esta. Entonces asi debe de ser toda la comunicacion con

ellos, pues obviamente seria mas facil.

Gerardo: Mucho mas directa, mas concreta y mas al grano, pero somos
dicharacheros y nos vamos muchas veces por las ramas. Incluso para formularte

una pregunta yo tengo que dar un contexto y una opinién también no? Ahora si que
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el sistema operativo que ya esta entrenado para ello. ; Qué actividades o terapias

encontraste mas beneficiosas para el desarrollo y bienestar de Yusef?

Ménica: Todo, 6sea todo llevd una terapia... él tenia mucha intolerancia a los ruidos.
Yo amo los chocolates, me encantan los brownies, entonces dije, bueno eso se debe
de heredar ;no? Por eso se me ocurrié agarrar la batidora y ponerlo a él a batir.
Empezo6 a pegarle gritos, le meti la masa en la boquita y empezé:” mmm...” Le
encanto y todos los dias a la misma hora hacia brownies, le repartiamos a todos
nuestros vecinos. Después, esos brownies fueron los que hicieron que yo les dijera a
los vecinos:”ya les invitamos a muchos brownies.” Ahora él tiene que aprender a
trabajar y también es un proceso largo porque pensaba: yo te doy un brownie y tu
me das una moneda, pero la moneda puede ser de 10 pesos o de 2 pesos.
Entonces también fue un proceso muy largo. Al final, lo que yo queria era que él
trabajara y entendiera mas adelante. Estuvo haciendo brownies desde los tres hasta
los ocho, nueve afos, ;no? diez afnos. El niflo brownie y nos encantaba hacerlos. Lo
ayudo a tolerar el ruido, también me meti a una terapia que estudié en Monterrey
que se llama The Listening Program que es como un método basado en el Tomatis
pero en tu casa, me parecido muy bueno para los papas porque tu se los pones a la
hora que quieras, modular el ruido, en cambio el tomatis, es a veces muy agresivo
para algunas personas tan hipersensibles. También tomo una terapia que se llamaba
ABR qué es Advanced Brain Reabilitation y este doctor que tiene esta terapia es
ruso y al unico lugar del continente americano donde iba era Canada. Una terapia
muy dura, muy interesante, donde trabaja con los huesos, las vértebras. Esa terapia
la llevd ocho afos, hasta que yo decidi que la iba a dejar, no estuvo de acuerdo el
doctor conmigo, cosa que respeto pero tampoco me interesé mucho. ;Por qué?
Porque ya para mi era mas importante que él se fuera al futbol, queria jugar futbol
entonces yo dije, bueno, pues ya, si no hubiera yo tenido opcidn, si él no pudiera
caminar o no pudiera tragar solito, pues tal vez, no tuviera yo opcién y me quedaria
con esa terapia que es excelente. Pero en el caso especifico de Yusef, considere
que ya era momento de tratar de ayudarlo a socializar y a él le gustaba mucho el
futbol. Fue todo un tema el futbol porque a él le encantaba pero no entendia por qué

se rompian reglas o el de verdad hacia lo que le decia literal el maestro. El me

112



decia: “no me gusta este deporte porque no depende de mis habilidades ni de lo que
yo le ponga, depende de un equipo”. Claro, era lo que yo como mama queria, asi es
la vida, en equipo. Al final estuvo un tiempo, afios en el futbol, bastantes

frustraciones y ni modo, se tenia que frustrar, se tenia que enojar, no pasa nada, asi

es la vida.

Gerardo: Si, porque es un deporte donde hay reglas y se rompen, hay faltas, hay

fouls, esa es la parte que se me hace divertidisima ¢no? Irébnicamente dicho...
Ménica: Claro.

Gerardo: Claramente en esa forma de pensamiento y en esa estructura, lo

disruptivo que puede llegar a ser.

Moénica: No, y se enojaba. Me decia: “es que esto no depende de mi” No depende
nada de ti, de entrada, nada depende de ti. Pero bueno, después del futbol... ; Qué
hizo después? Y es que lo he metido en todo. También fue a equinoterapia. ¢ Qué te
puedo decir? Si me decias, no sé, algo que no lo lastimara fisicamente, ponle lodo,
se lo iba yo a poner. Nosotros tenemos la playa a 15 minutos y se me hace una de

las mejores terapias, llevarlo, que sus piecitos estén en la arena...
Gerardo: La arena... todo lo sensorial.

Ménica: El mar, esa fue una de las mejores terapias. Y asi, 6sea, todo es terapia.
Nosotros estamos en una terapia también de vida, todos los dias. Entonces ¢ qué
terapia? Todas son buenas mientras te funcionen. También tuve mi época de que me
daba miedo si no podia leer ni escribir y por supuesto, se le dificultd. Y una persona

me dijo de un sistema que...
(pausa)

Presentadora: El objetivo de iluminemos por el autismo es mejorar la calidad de
vida de las personas autistas y sus familias. Conoce mas sobre nosotros en

www.iluminemos.org
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(continua la entrevista)

Ménica: Era creo que “aprendiendo a vivir sin lagrimas” entonces mas o menos lo
lei, lo empeceé a leer y te habla mucho de la parte sensorial , de que tu le pongas,
por ejemplo, en la mano derecha, cremita, le pongas espuma y solo hables de la
mano derecha. Solamente le vas a decir “Ay, ¢ donde esta tu mano derecha? Saludo,
saludo” solo vas a usar la mano derecha y puedes usarla un mes o dos meses pero
s6lo vamos a hablar de la derecha y se les queda muy claro cual es la derecha y los
estas preparando para que agarren bien el lapiz no? Y usas palos grandes, palos
pequenos y vas armando como juegos, con la letra A. Fue una terapia muy
beneficiosa para él. ; Quién me la hizo? El carpintero, le dije: “agarra ésta madera y
haz los palos chiquitos y hazme curvas grandes y curvas pequefias” y yo mas o
menos lo fui dirigiendo, se lo expliqué al colegio que iba en ese momento, siempre
me apoyaron. Al principio fue dificil en la escuela, él fue a tres, todas excelentes vy le
fue muy bien, los maestros muy lindos. La primera escuela me dio mucho trabajo
pero porque no me lo querian aceptar y me lo dijeron claramente: “No por él, porque
nosotros no estamos listos como escuela para tener a un chico con ese problema” y
yo le dije: “Bueno, estudia un poco y yo me comprometo a que él venga con su
shadow” y me decian: “; Qué es eso?” entonces si puedo decirte que gracias a que
Yusef tuvo ese problema, fue el primer nifio en Mérida que fue con su shadow y ya
después se fueron abriendo. Volvemos a lo mismo, Gerardo, es el miedo a lo que no
conozco. Después fue a un Montessori que era lo mas lindo del mundo y después
fue a otro colegio que se llama Loyola con las mejores maestras, una de las mejores
escuelas. Me apoyaban al 100 %, a Yusef también, sus comparieros, de verdad yo
creo que he tenido también mucha suerte porque nos ha ido muy bien en ese

aspecto.

Gerardo: Yo creo, sin juicio clasificatorio que la diferencia entre una familia que esta
100% empoderada con éste término tan trivial y alguien que tiene la informacién y la
disposicion, tiene unos resultados increibles independientemente de cualquier
actividad que haga. Como mama de un nifio en el espectro autista, claro que eso

también va a tener un impacto positivo en la vida, es I6gico. Me llaman la atencion
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muchas cosas de las que dijiste, por un lado la exposicion al contexto o al entorno
como es, en el futbol, en la playa, con todos los retos que conlleva, el tema que mas
me apasiona es la parte de la historia porque la sé un poquito. El tema de la
batidora, un nifio que es hipersensible por naturaleza, le pones una batidora y se

puede volver loco.

Ménica: No, pego gritos, hasta le tomé una foto. Mi esposo me decia “va a
enloquecer” y enloquecio, pero, también tienes que pensar que juega un papel muy
importante la genética y los gustos y yo soy una apasionada del chocolate, entonces
no hay manera de que a mi hijo no le vaya a gustar el chocolate. Obviamente grita,

se agarra la cabeza y le meti la masa y le encanto.
Gerardo: La probd y dijo, tolero el ruido porque el premio esta bueno.

Ménica: Claro, ya estas metiendo otro sentido, el sentido del gusto, ya tu cerebro, tu
cabeza no se esta solo enfocando en el ruido, se involucra otro sentido bonito y lindo

con sabor a chocolate, esa era mi idea y funcioné.

Gerardo: De ahi se desaté una historia que yo considero maravillosa de que
empezaron a hacer brownies hace 23 afnos con un chavo hipersensible, con todo lo
que eso conlleva, me platicaste la experiencia y se me hace maravillosa. Ese es el

inicio de mucho de lo que hoy hacen, es la parte que me gustaria que me explicaras.

Moénica: Nosotros después de que él hacia brownies, en navidad, le deciamos a la
gente, allegados “ si vas a hacer un regalo, regala estos brownies” entonces él junta
su dinero y compra algo... le ensefas porque no sabes si va a poder trabajar mas

adelante. Es un tema también que uno como mama siempre lo va a tener presente.

Cuando las mamas vienen conmigo, lo que quiero es platicar con ellos desde mi
punto de vista, si hay algo en lo que pueda ayudar. Obviamente yo no tengo los
estudios, ni soy terapista, ni doctora ni nada, yo puedo hablar como mama porque al
final la que se tiene que ocupar, la que va a tener el hijo, la que lo va a llevar al
dentista, a que le corten el pelo, todo, eres tu, entonces tienes que aprender a

sobrellevar esto de la mejor manera posible y saber que no estas sola. Lo que tu
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estas pasando, ya lo pasamos otras y tal vez, en épocas mas dificiles porque ahorita
tienes una época muy cémoda. Yo no sé nada de computadoras y esto pero te estoy
viendo y tu estas en México y a mi nadie me ayuddé. Temple Gradin vino a Mérida y
se entrevistd con Yusef y yo le pregunté: “si tu me pudieras dar algun consejo que
ayude a mi hijo ¢ Cual seria?” y ella me dijo: “no le des medicinas. A mi me hicieron
mucho dafio las medicinas. Mi mama me daba medicinas porque los doctores le
decian pero yo sentia mucho el efecto secundario de la medicina. Lo sentia tanto
que en lugar de ayudarme, me perjudicaba”. A mi, parte de lo que me gusto con la
neuréloga de Yusef es que tienen ese cuidado que en Méjico no me ha tocado o no
me tocd en esa época, repito, no estoy hablando mal de nadie, simplemente no
tienen el cuidado. La neurdloga me decia: “Yo no le puedo dar a tu hijo chiquito
medicina si yo no estoy 100% segura que él no tenga ningun problema del corazon.”
Estas pastillas si tienen algun problema de crecimiento, que te lo mide en densidad
0sea, no le pueden dar pastillas. Si tiene algun problema de corazén, tampoco
porque puede empeorar estos sintomas y se pueden hasta morir. Lo primero que
hay que hacer para saber si él puede tomar ese tipo de medicamentos que se usan
para chicos con autismo, con déficit de atencion, es descartar que tenga problemas
del crecimiento o de corazdén porque sino les cortas. Ese cuidado nunca me habia

pasado...
Gerardo: Dificilmente se tiene...

Ménica: ... En México no lo tienen. No estamos hablando de que les estas dando
comida o agua, les estas dando un medicamento. Tienes que estar 100% seguro si
va a ser para bien o va a ser para mal, entonces, yo creo que eso es algo que
tendria que comunicar porque hay que tener mas cuidado y solo darselos cuando
realmente lo necesiten. Para épocas cuando van a hablar, cuando tienen que
escribir. A Yusef le han dado medicamentos pero solo por periodos muy cortos, con

muchisimo cuidado, con dosis muy pequehas, mucho monitoreo...

Gerardo: Y con un objetivo en especifico, un fin en especifico.
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Ménica: Si, definitivamente siempre con un fin. Si estamos acostumbrados a, a la
terapia que hubiera, se probaba y claro, una terapia que no lo lastimara fisicamente

hablando ¢no?
Gerardo: Te iba a preguntar, ; Como manejaste el tema con Sofia?

Moénica: Todo un tema, de hecho Sofi tiene sindrome metabdlico severo y déficit de
atencion, fue dificil...si es otro tema, hablar de déficit de atencion, ya no te puedo
decir que es mas dificil, si el déficit de atencién o el autismo, no. Aunado a un
sindrome metabdlico y a una chiquita que a los 15 afios perdi6 a su padre, la peor
edad, ya sabes. Pero ella es una bendicion en mi vida, pues siempre hablandole,
fijate eso que me estas diciendo me llevd a pensar, yo en una época abri un lugar en
Mérida que se llamaba “Sentidos y Sentimientos”, porque yo estoy convencida que
por medio de estos puedes ayudar mucho a toda la gente, 4no? Y lo mas
importante para mi era que el nifio llegara y pues que la mama o la persona que
llevara al nifo tuviera su cafecito, que oliera rico, que se platicara con esa persona
porque esa persona esta cansadisima y yo veia que en la medida que una mama
esté mejor, el hijo va a estar mejor; entonces para mi lo mas importante eran las
mamas, escucharlas y me daba yo cuenta que al hacer esto, veia yo a Sofia jugando
con estos chicos estos chicos que tenian alguna condicion como sindrome de down,
autistas, con problemas auditivos, jugando con ellos, hasta que dije, no puede ser
porque me estoy perdiendo fiestas con ella, entonces de qué me sirve trabajar tanto
para que mis hijos estén bien, entonces cerré el centro y me dediqué al cien por
ciento a acompanarla a ella y a él pues vas aprendiendo de lo que vayas

observando.

Gerardo: Te queria preguntar y era de los temas centrales que queria tocar contigo
hoy, pero se nos ha ido el tiempo, cuéntame de la certificacion que tiene Yusef que
para los que no sepan, bueno ahora vamos a profundizar en el tema, se dice muy
facil pero estamos hablando probablemente del primer mejicano que la tiene, no lo
sé, sacame de dudas y dos pues de la primera persona del espectro autista que

sepamos que lo tiene.
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Moénica: Bueno Yusef con esto de los brownies muere mi esposo y abrimos ya este
lugar que era tanto dolor, que era nuestra casa, no queria yo que se quede en algo
que haya malos recuerdos, tanto dolor, no se vale, entonces decidimos abrir una
browneria donde vivimos, empezamos a vender los brownies y Yusef empieza a
decir, yo creo que hay que meter café, guau, no sabia hacia donde iba, le dije ok,
obviamente al ser autista, es obsesivo, que para mi es una super cualidad en este
momento, tematico, perfeccionista, entonces se adentra cien por cien en este mundo
del café y empieza a estudiar en una asociacion que imparte cursos tanto de
baristas como de tostados, son cinco moédulos, barista, tostado, catador, café en
verde, métodos de filtrado, obviamente él toma todos y hace su carrera en el café y
me decia de que me sirve ser un buen barista si no sé tostar y asi empieza con
todos estos estudios de nivel medio y después dijo ahora quiero ser catador
profesional, entonces me fui a Colombia y alla descubrieron que Yusef tenia muchas
habilidades y me sugirieron meterlo a catacién publica en Bogota, estuvo alla
tomando un curso y de alla estuvimos en Miami, pero como México es productor de
café, no puede recibir café en verde de otros lugares y no puedes catar cafés de
diferentes origenes, porque solo estamos limitados a probar el café mejicano,
entonces al irte a otros lugares pudo prepararse pars ese examen, entonces fue un,
reto dificilisimo, la neuréloga le decia que si él queria podia poner una carta para
que le dieran un tiempo mas prolongado para contestar sus examenes, pero él no
queria, nos fuimos a Peru, son 19 examenes dificilisimos, pasé 13 en Peru con un
maestro mejicano excelente y él me comenta que lo que le preocupa de Yusef es
que no puede expresar, puede sentir, pero expresar lo que tiene esa taza va a ser
todo un tema y le dije si, ya si logra superar esta parte ya se vera después la
siguiente parte de expresar lo que él esta percibiendo en la taza y después escogi6
uno de los lugares mas dificiles, con un maestro que era de los pioneros, habia un
99,99% de que no pasara segun yo y fuimos a Seattle y en la ultima oportunidad el
maestro dice: este es un titulo muy dificil de obtener y quiero decir que el unico que
lo logré fue Yusef, fue el unico y mexicano, porque todos los demas eran de afuera,
fue el Unico, yo de verdad no lo podia creer, no porque no confiara sino porque era

muy dificil el lugar que escogié para graduarse, para certificarse, luego lo invitaron a
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Vancouver a una fabrica para ver si estaban tostando bien el café, obviamente nos
fuimos con él; su neurdloga muy contenta también ,estan documentando esa parte,

se ha convertido en el primer catador Q- Grader autista.

Gerardo: Era lo que te iba a decir para poner un poner un poquito en perspectiva la
cosa, en el afno 2021 habia 6252 Q- Grader en el mundo 110 mejicanos, guau,
estamos hablando de un nivel muy alto, para que tomemos perspectiva un poquito,

no es una certificacion en café, estamos hablando de LA certificacion en café.

Moénica: Me estaban explicando que la persona que lo ayudé y sus maestros en
Miami estaban muy emocionados y le decia Yusef tu entiendes lo que lograste? No
es lo mismo sacarte ese titulo en otro lado, pero haberte sacado ese titulo en el
lugar mas dificil, con uno de los maestros pioneros en esto, que no les importa de
dénde eres, si eres 0 no autista, pasa o no, punto final, fue uno de los momentos
mas felices; entonces ahora aqui en Mérida, él ya tuesta el café, lo cata todos los
dias, han venido sus maestros, ha venido su neurdloga, porque quieren documentar

obviamente pues todo, porque es una esperanza para chicos con autismo.

Gerardo: Para muchisimos, yo desde el dia que platicamos, hace varios meses, dije
esto se tiene que dar a conocer, esto se tiene que saber, por el mérito, o sea por la
industria del café, no por el autismo. Mirando hacia atras en tu experiencia con el
autismo a los 23 afos, con momentos muy dificiles, momentos muy buenos, ¢ Cual

es una leccion profunda que te gustaria compartir?

Moénica: Me la pusiste dificil porque mi mama siempre te dice que no te toque algo
gue no puedas manejar y yo siempre le digo que no me gusta pero tengo que decir

que tuvo razon, es que la verdad es que no sabria yo cdmo contestarle.

Gerardo: No te preocupes ¢ Qué es lo primero que se te viene a la mente hoy en

dia cuando escuchas la palabra autismo?

Ménica: Es que estos chavos van a llegar lejos, es que para mi el autismo, una vez
me lo dijo Yusef, mama entonces qué soy? Después de que a los 13 afos le

volvieron a hacer estudios porque dudaban si era autista y al final me dijo el doctor:
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no lo puedo creer es autista, es autista y esta disfrazado como de nifio normal y yo
ya sabes que todos tenemos un disfraz, ;no? Y yo le dije a Yusef felicidades lo
lograste eres autista y los autistas estan de moda y si yo tuviera una empresa yo voy
a preferir que puros chicos con autismo trabajen conmigo porque hacen las cosas
bien, eh, se meten en los temas que les apasiona, yo siento que el autista tiene
muchisimas cualidades, algo que te puede dar miedo, no tienes idea de que si lo
aceptas, si lo amas, lo trabajas y te metes un poco en su mundo y los entiendes,
verdaderamente siento que es un privilegio ser mama de un hijo autista
verdaderamente, porque te ensefian cosas que tu no sabias, ven las cosas de otra
perspectiva y estd muy padre que en este tiempo que vayamos a vivir podamos
pues sacarle provecho a toda la vida en ese aspecto, en ver perspectivas diferentes

de todo.
Gerardo: Si tuvieras una varita magica ¢ qué te gustaria hacer respecto al autismo?

Ménica: Guau, pondria leyes, definitivamente, leyes que los apoyen, que los ayuden
y mas publicidad para que la gente no se asuste, no tenga miedo, yo creo que la
ignorancia es lo que da mas miedo, el no saber, claro que causa ansiedad, pero en
este nuevo mundo que les toca a las mamas que tienen estos chicos con autismo
tienen muchas posibilidades, porque tienen mucha literatura mano, pueden hacer
muchas cosas, yo les diria a los papas que acepten a sus hijos, tengan mucha
paciencia, aceptacién y que de verdad no se asusten porque no estan solos y
porque no es grave el autismo, no lo vean como tragedia, hay otras cosas muy

tragicas de verdad.

Gerardo: ;Qué es lo primero qué se te viene a la mente cuando escuchas la

palabra intuicidén?

Ménica: Pues que los van a aceptar, que los aceptan en las escuelas, que los
incluyen, que la gente se va a preparar para darles lo que ellos necesitan para
poder salir adelante, pues no soélo las escuelas, también los necesitas incluir en la
casa, incluir en leyes, en todos lados, INCLUSION ES INCLUSION, O ESTAN O NO
ESTAN, PUNTO FINAL.
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