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Introduccién

El autismo es una condicion del neurodesarrollo. Debido a su origen neurolégico,
su observacion y atencion se ha llevado a cabo desde las ciencias médicas, bajo
una perspectiva terapéutica-rehabilitadora. Sin embargo, la atencién clinica es
limitada por parte del Estado, dejando la mayor parte de la atencion a las
Instituciones de Asistencia Privada (IAP's), pero sin otorgarles mayores apoyos

para dicha tarea.

Desde la perspectiva social, el autismo se concibe como una condicion humana y
por lo tanto con derechos humanos, civiles, politicos y culturales, aunque se tiene
conocimiento de situaciones de discriminacion en espacios culturales y recreativos

como los complejos cinematograficos.

Por lo anterior, se ha iniciado una investigacion sobre los museos y su receptividad
a ser amigables con el autismo, lo que los convierten en espacios de aprendizajes
significativos no sélo para estas personas, sino para el publico en general. El
objetivo de esta ponencia es describir y analizar la politica publica de inclusién para

armonizar estos recintos con tales objetivos.

l. ¢, Qué es la Condicion del Espectro Autista?

De acuerdo con el manual de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE),
publicado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su décima version
(CIE-10), el autismo pertenece a un grupo de desordenes del neurodesarrollo.
Definido dentro de los Trastornos del Desarrollo Psicoldgico, del tipo Trastornos
Generalizados del Desarrollo, donde también se incluyen las siguientes categorias
diagnodsticas: Autismo Infantil, Autismo atipico, Sindrome Rett, Otro trastorno
desintegrativo de la infancia, Sindrome Asperger, Otros Trastornos Generalizados

del Desarrollo y Trastorno Generalizado del Desarrollo sin Especificacion.
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Por su parte, en el manual de la Asociacion de Psiquiatria Americana (APA), el
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, en su quinta ediciéon (DSM-
V, 2013), lo clasifica como un Trastorno del Neurodesarrollo, del tipo Trastorno del
Espectro Autista (TEA), en donde fusiona al Trastorno Autista y al Trastorno
Asperger en un continuum. Ello ha causado confusion, pues generalmente se cree
que el Asperger desaparece como categoria diagndstica, cuando continGa siendo

véalida dentro de la CIE.

Desde la perspectiva médico-clinica de la CIE-10 y del DSM-V, el autismo es una
discapacidad, pero desde las lineas de investigacibn académicos como Simon
Baron-Cohen, Gerland, Temple Grandin, Theo Peeters y Jim Sinclair, entre otros,
se ha conceptualizado como una condicion. El uso del concepto de condicion en
nuestro contexto nacional todavia resulta confuso y se presta a la toma de posturas

de caracter mas ideoldgico.

El término condicion va mas alla del diagndstico, de las caracteristicas clinicas, de
los estereotipos en terapias, y las comorbilidades mas incapacitantes. El uso de este
concepto significa el conocimiento y reconocimiento de la persona en su caracter
social, politico, econémico y cultural, derechos sin los cuales no se puede formar
una verdadera ciudadania. Es en este sentido también que el término alude a una
verdadera inclusién en todos los aspectos de la vida social, y no sélo a la limitada

ayuda asistencialista.

El autismo, como trastorno o como condicion, se conoce cada dia mas no por las
investigaciones clinicas o cientificas, sino por los mitos que se generan a su
alrededor en el cine, la television y los noticiarios, tanto audiovisuales como escritos,
asi como por la constante denuncia y lucha de los padres de familia por la inclusién

educativa de sus hijos con autismo.

Hasta hace una década, esta condicién era invisible aun dentro de los propios
grupos de personas con discapacidad. En México no existen estadisticas oficiales,

pero se toma la cifra del estudio realizado en 2015 por la Clinica Mexicana del
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Autismo (Clima) y la asociacion estadounidense Autism Speaks, que sefiala que

una de cada 115 personas nace con esta condicion.

Il. Lainclusion de las personas con autismo en la vida cotidiana

No puede haber una mejor definiciéon que la de Espectro, para referirse al autismo.
Si bien comparten caracteristicas propias de la condicion, existen otros elementos,
con mayor o menor alteracion, que son los que les permiten poder asimilar el mundo
gue les rodea y, por consecuencia, tener una forma de entendimiento de éste, por
lo que, desde una perspectiva mas sociologica, nos encontramos frente a una

condicion de neurodiversidad.

Aunque hoy en dia comienzan a surgir un mayor numero de debates alrededor del
mundo sobre el concepto de neurodiversidad vs el de discapacidad, en México
todavia resulta confuso ¢ Cuando el autismo es una discapacidad y cuando se
puede concebir como una neurodiversidad? Lo anterior nos ha llevado a diferenciar,
al menos desde una postura teorica, dos ideologias opuestas, que aqui

denominaremos convencionistas vs contextualistas.

Los convencionistas son aquellos que toman a la Convencién como el tnico y ultimo
tratado valido en materia de derechos para las personas con discapacidad, aunque
en una postura cuasi religiosa. Por otra parte, los contextualistas son aquellos que
entienden que los tratados, las leyes y las normas actdan en un marco donde se

debe tomar en cuenta el contexto social, politico, econémico y hasta cultural.

Los convencionistas interpretan que la Convencion les otorga el estatus de un
ciudadano con pleno gozo de derechos, por lo tanto, sin necesidad de proteccién o
atencion particular, sin embargo, el idealismo de la propia Convenciéon ha
ocasionado la invisibilizacién de las personas con la Condicion del Espectro Autista,

al menos en el contexto mexicano.
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Ahora bien, haciendo un simil con la cuestion indigena y el otorgamiento de
derechos extras en la constitucion, debido su condicion de grupo pluricultural y de
grupo vulnerable, el autismo puede ser visto al mismo tiempo con una condicion de
discapacidad y de neurodiversidad, debido a su situacién empirica como grupo
vulnerable. De esta manera, estd bien cubiertos por la Ley General de Inclusion
para las Personas con Discapacidad (2011), pero también se fundamentaria la
validacién de la Ley General para la Atencion y Proteccidon de las Personas con la
Condicion del Espectro Autista (2015), Como un derecho para una comunidad mejor
diversa o, incluso, para una minoria cultural, como lo son en los paises del primer

mundo.

La acumulacion de derechos desde la propia convencion, la ley de inclusion, y la ley
para el autismo, ha sido el camino para tocar y abrir puertas como oportunidades
para estas personas en contextos no sélo educativos y terapéuticos, sino laborales,
juridicos y culturales. Ahora bien, cabe resaltar que la sola normatividad no ocasiono
cambio alguno en la vida cotidiana de las personas con autismo, sino la exigencia
de su aplicacion por parte, principalmente, de las organizaciones de padres de
familia y de otras instituciones de asistencia privada que han pugnado no solo por

la creacidn de esta legislacion, sino por su verdadera aplicacion.

[l Los derechos culturales para las personas con discapacidad y

autismo

De acuerdo con la Convencidn, la accesibilidad al entorno cultural, junto con la de
los entornos fisico, social, econémico y cultural, a la salud y la educaciéon y a la
informacion y las comunicaciones, es de vital importancia para que las personas
con discapacidad puedan gozar plenamente de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales (UN, 2008: 3). Por ello, el articulo 30 esta dedicado a la

“Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el
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deporte”, donde se hace énfasis en la accesibilidad. De este artuculo se destaca el

siguiente inciso:

c) Tengan acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones o
servicios culturales tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y
servicios turisticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso a
monumentos y lugares de importancia cultural nacional (UN, 2008: 25).

Por su parte, la Ley General de Inclusion de las Personas con Discapacidad
considera como discriminacién por motivo de discapacidad, la distincion, exclusion
0 restriccion, entre otros casos, en el ambito cultural, asi como por la denegacion
de ajustes razonables (Articulo 2, fraccion XIV). El tercer péarrafo del Articulo 4

senala:

“Las acciones afirmativas positivas consisten en apoyos de caracter
especifico destinados a prevenir o compensar las desventajas o
dificultades que tienen las personas con discapacidad en la
incorporacion y participacion plena en los ambitos de la vida politica,

econdmica, social y cultural.”

En esta Ley, entre las diversas responsabilidades que se le otorgan a la Secretaria
de Cultura, estan: “Que las personas con discapacidad cuenten con las facilidades
necesarias para acceder y disfrutar de los servicios culturales” (fraccién Il Articulo
25); “promover las adecuaciones fisicas y de senalizacion necesarias para que
tengan el acceso a todo recinto donde se desarrolle cualquier actividad cultural”
(fraccion 111, articulo 26); y “establecer la capacitacion de recursos humanos, el uso
de materiales y tecnologia con la finalidad de lograr su integracién en las actividades

culturales” (fraccion VI, articulo 26).
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Por su parte, la Ley General de Atencion y Proteccién a las Personas con la
Condicion del Espectro Autista sefiala, en el numeral XVIII del Articulo 10, como
derecho fundamental “Disfrutar de la cultura, de las distracciones, del tiempo libre,
de las actividades recreativas y deportivas que coadyuven a su desarrollo fisico y
mental”; asi mismo, el numeral VI del articulo 17, marca como prohibicion “Impedir
el acceso a servicios publicos y privados de caracter cultural, deportivo, recreativo,

asi como de transportacion”.

Hasta el momento, la mayoria de las acciones encaminadas a incluir a las personas
con autismo en actividades culturales han sido por los esfuerzos de las
organizaciones y ello ha tenido resultados claroscuros no por cuestiones de

voluntad, sino de profesionalizacion en el rubro de la gestion cultural.

José Luis Mariscal (2018) define la gestion cultural como campo interdisciplinar que
articula conceptos, metodologias, elementos técnicos y financieros para el analisis
e intervencion de una organizacion social dada, a partir del disefio, implementacion
y evaluacion de estrategias de accion cultural. A su vez, la accion cultural se define
como la forma de acciéon racional con arreglo a fines de intervencion de una
situacion dada a partir de la generacion y/o modificaciéon de las condiciones
necesarias para que los agentes conciban sus propios objetivos en el ambito de la

cultura.

Para Mariscal, existen al menos tres concepciones del gestor cultural que giran en
tres ejes: como organizador de actividades, donde se interviene en los lenguajes
artisticos, su logistica y la operacion y su promocién y difusion; como mediador
cultural, donde se identifican problematicas, se crean estrategias de mediacion, y
donde se impulsa la formacion de publicos y el fomento a la creacion; y finalmente,
como solucionador de problemas y necesidades, donde se analizan las
problematicas, se crean estrategias diferenciadas y se llega a la ingenieria de lo

cultural.

Asi mismo, este académico define tres tipos de relacion entre la accién cultural y
comunidad: a) La comunidad como destinataria; b) La comunidad como objeto de

estudio-intervencion; y c¢) La comunidad como protagonista (Mariscal, 2018b). En
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este sentido, a continuacion, se describird y analizaré la accion emprendida por Red
de Museos para la Atencién a Personas con Discapacidad y el proyecto de los

museos amigables con el autismo.

V. La Red de Museos para la Atencion a Personas con Discapcidad

En junio del 2013, trabajadores del Museo de Arte Popular (MAP) y del Museo del
Templo Mayor iniciaron el proyecto para crear la Red de Museos para la Atencion a
Personas con Discapacidad, proyecto que conté con el apoyo del Director del
Museo del Templo Mayor, Dr. Carlos Javier Gonzélez Gonzalez y el Mtro. Walther

Boelsterly Urrutia, Director General del Museo de Arte Popular.

La Red esta integrada por mas de 50 Museos y Espacios Culturales de la Ciudad
de México, quienes fomentan la inclusion de las personas con cualquier tipo de
condicion o discapacidad en actividades cotidianas dentro de sus espacios. Su
objetivo es promover una atencion eficiente a las personas que presentan alguna
discapacidad o condicion mediante un proceso que revierta la actual marginacion
en las actividades culturales y recreativas realizadas por los museos y recintos

culturales.

La Red ha generado actividades como el Programa Noche de Museos; las Jornadas
por la Inclusién; el Primer Coloquio “Discapacidad y acceso a la Cultura”; recorridos
guiados a las exposiciones del museo auditiva y visual, para personas con
discapacidad, trabajando dinamicas de aproximacion durante el recorrido; talleres
de experimentacién o exploracion artistica adaptados a discapacidad visual o
auditiva con uso de materiales a plasticos que les permitan a los participantes
puedan plasmar sus ideas, emociones y sentimientos; y materiales educativos,

informacion escrita en braille y audiovisuales.
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V. Proyecto Museos amigables con el autismo

La Convencion y la Ley de inclusion son dos de los pilares que fundamentan el
proyecto Museos amigables con el autismo. La propuesta fue gestada por los
especialistas de Centro Integral AUNAR, para sensibilizar y capacitar profesionistas,
espacios recreativos y culturales, asi como comercios respecto a cuales son las
necesidades de una persona con autismo para asi poder adaptar sus servicios para
esta poblacion, todo ello en pro de la inclusion de las personas que viven dentro del

espectro autista.

Las personas y espacios que se vuelven parte de este proyecto son capacitadas al
respecto, desarrollandose ademas adaptaciones para que puedan comprender,
atender e incluir a una persona con autismo. dichos espacios, servicios y
profesionistas sensibilizados y capacitados se estan convirtiendo en una red a
disposicion de las familias y personas que viven dentro del espectro que se divulga

a través de redes sociales.

Actualmente se ha logrado sensibilizar y capacitar a espacios culturales como la
biblioteca La voltereta Ibby México, la Biblioteca Publica Carlos Fuentes, el Museo
de Historia Natural (Personal de visitas guiadas), asi como al personal del Museo
Nacional de Arte (MUNAL), al personal del Museo del Estanquillo, y profesionistas
como los odontdlogos de la Clinica Odontolux CDMX, o servicios como la cadena

Bukowski Barber Shop, y Cafeterias La Estacion, por mencionar algunos.

Estos espacios no solo mostraron sensibilidad al tema, si no que implementaron
adecuaciones para optimizar la atencién e inclusion de las personas con autismo,
por ejemplo, la Clinica Odontolux CDMX ha desarrollado un programa de
familiarizacién con la consulta dental que permite adaptaciones para las personas
con autismo. En el caso Bukowski Barber Shop, ésta ha implementado apoyos

visuales y capacitacion a su personal en la atencion de su clientela con autismo.

Tras estas acciones, el Centro Integral AUNAR propuso a la Red de Museos para

la Atencion a Personas con Discapacidad, desarrollar acciones para volver a los
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museos de la Red espacios amigables con el autismo, partiendo de los siguientes
hechos:

e La accesibilidad en los distintos recintos culturales en nuestro pais esta
pensada en barreras arquitectonicas, pero existen otro tipo de
discapacidades o condiciones como el autismo que requieren otro tipo de
apoyos de accesibilidad.

e Paralas personas con autismo en nuestro pais las oportunidades educativas
son limitadas, los espacios culturales significan acceso a lo que el sistema
limita.

e Los distintos Museos y recintos culturales no solo son extensién de la
memoria historica y social en nuestro pais o coadyuvantes de la construccion
de nuestra identidad. Para las personas con autismo significan también una
oportunidad de aprendizaje: aprendizaje significativo através de la

experiencia.
Tomando en cuenta lo anterior, se propuso a la Red:

1.- Sensibilizar y capacitar a los distintos recintos y sus diversas areas, respecto a
gué es el autismo y como afecta a las personas que enfrentan dicha condicion, de
esta manera, el personal de sus distintas areas se puede conducir de manera mas

aficaz en la atencidn de esta poblacion.

2.- Desarrollar material informativo para el personal de los distintos recintos como
guias o tripticos, e incluso manuales para quienes desarrollan las actividades

educativas.

3.-Desarrollar adaptaciones para ésta poblacién en los espacios de los recintos y

en las actividades que ofrecen.

4.- Disefar sefaletica para personas con autismo, ya que los apoyos visuales
corresponden a un sistema de comunicacién alternativa, los cuales cual también
pueden ser utilizados por personas con discapacidad intelectual y baja o nula

alfabetizacion. Los apoyos visuales cumplen la funcién de guiar, orientar u organizar
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a una persona o conjunto de personas en aquellos puntos del espacio que planteen

dilemas de comportamiento.

5.- Llevar a cabo talleres y actividades adaptadas. Como ya se ha mencionado, la
oferta educativa para las personas con autismo es muy limitada en nuestro pais, la
falta de conocimiento y de adaptaciones para esta poblacion son un gran obstaculo,
por lo que los distintos talleres y actividades culturales que ofrecen los diversos
miembros de la Red, son una valiosa oportunidad para acercar a esta poblacion

actividades que no solo derivan en lo recreativo.

Todo lo anterior ha significado un gran esfuerzo por parte del Centro Integral
AUNAR, y una receptividad adecuada por la Red de Museos, sin embargo, se
reconoce que hasta el momento no ha sido un proyecto interdisciplinario, en el cual
se requiere la mirada y la intervencion del gestor cultural, lo cual debe ser el
siguiente paso para la consolidacion de este y otro tipo de proyectos donde estén
vinculados proyectos de accion cultural y el publico con discapacidad, sobre todo el

gue se encuentra dentro de la Condicion del Espectro Autista.
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