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MUERTA

FALTA CREAR UN REGISTRO NACIONAL, PROGRAMAS

DE APOYO Y ORIENTACION, FORTALECIMIENTO DE LA
EDUCACION INCLUSIVA, MECANISMOS PARA LA DETECCION
TEMPRANA, GARANTIA A LA SALUD, INSERCION LABORAL Y
ASIGNACION DE PRESUPUESTO, ENTRE OTROS
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erardo Gaya, fundador
de lluminemos por el
Autismo, no oculta el
sentimiento de frus-
tracién: “Nos hemos
cansado como activis-
tas haciendo activida-
des, foros legislativos
tanto en el Senado como en
la Cidmara de Diputados y
tristemente no prosperan”.

Judith Vaillard, directo-
ra del Instituto Domus. orga-
nizacion pionera en el tema,
resume la sltuacion; "No es-
tamos pidiendo privilegios.
Estamos exigiendo derechos
basicos. Porque las familias
no pueden seguir siendo las
tinicas que sostienen lo que
deberfa ser una responsabi-
lidad compartida del Estado”.

Y. sin embargo. el trabajo
para visibilizar los pendientes
debe continuar. porque des-
de el Congreso las propuestas
y los llamados de atencidn al
gobierno federal y a las auto-
ridades estatales siguen que-
dandose en el papel ante la
insuficiencia presupuestal que
reciben como respuestay que,
en opinién del diputado Ector
Ramirez Barba, se resume en
faltade voluntad polftica.

Por eso, ante la pregunia
de qué hacer para que desde
el Poder Legislativo se genere
la conciencia sobre la iImpor-
tancia de la inclusion para las
personas con unTrastorno del
Espectro Autlsta (TEA), el par-
lamentario les pide a los pa-
dresy alos nifios "que vengan
y tomen el Congreso de San
Ldzaro y que clerren

el Congreso en el —

Senado, que
tomen este
dia 2 de
abril, que

no dejen
traba-

jar a na-

die, para

que pue-

da apare-
cer en los
medios qué
es lo estdn acla-

mando. porque son
Invisibles”.

El diputado Ramirez Bar-
ba muestra a Excélsior las ini-
clarivas y puntos de acuerdos
acumulados en la dltima déca-
da, sin que nada lograra hasta

ahora concretarse, a pesar de
que el 30 de abril de 2015 en-
tr6 en vigor a Ley General para
laAtencién y Proteccidn a Per-
sonas con la Condicion del Es-
pectro Autista.

Tres meses después, con
fecha 27 de junio de hace 10
anos. se instalé la Comision
Intersecretarial para la Aten-
cién a Personas con la Con-
dicion del Espectro Autista.
Nunca mas volvio a sesionar.

UN DECALOGO DE
PENDIENTES

“Esta ley lleva ya 10 afos: y
ni un solo peso en 10 afios, ni
una sola sensibilidad del go-
bierno para hacerlo”, sefiala
el exfuncionario de salud en
Guanajuato.

Diputado federal por cuar-
ta ocasion, Ramirez Barba
exalta el trabajo que desta-
cadas senadoras realizaron
hace una década, cuando
llevaron al Congreso sus ex-

perlencias de médicas y ser-
vidoras publicas. Se refiere a
parlamentarias como Makli
Ortiz Dominguez (PAN) y
Cristina Diaz Salazar (PRI).

“Entonces se pudo hacer
esa ley porque estas sena-
doras que se forjaron en la
medicina. en las secretarfas
de salud, en la alcaldia, en la
diputacion ya sabian como
apretar al secretario de Salud
para que aprobara, para que
no hubiera peros”.

Pero 10 diez afios después.
México sigue arrastrando 10
pendientes que con aquel
ordenamiento se busco rea-
lizar y que hasta ahora son
letra mueria, de acuerdo con

el seguimiento que

del tema ha he-
cho el expe-
rimentado
legislador:
Crear
un re-

glstro

naclo-

nal de

perso-
nas con
TEA; pro-
gramas de
apovoy orien-

tacion psicologi-

ca para padres, tutores

y famillas de personas con
TEA; fortalecimiento de la
educacion Inclusiva; esta-
blecimiento de mecanismos
para la deteccion temprana;
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garantia de acceso gratuito a
servicios de salud; desarro-
llo de programas de Inclusién
laboral; funcionamientos de
la Comisidn Intersecretarial;
asignacidon de presupuesto
especifico para implementar
las disposiciones de la ley y
sus programas derivados; ex-
pedicion del reglamento de la
ley: y armonizacion de leyes
estatales con la ley general
para garantizar una protec-
cién uniforme en todo el pafs.

DEL MUNICIPIO
AL CONGRESO
La presidenta de la Comision
de Niftas. Nifos y Adolescen-
tes, ladiputada Elizabeth Mar-
tinez Alvarez. relata que con
sus companeros estan bus-
cando sortear las limitaciones
presupuestales, visibllizando
experlencias locales exitosas.
“Estamos analizando los
casos de éxito que se estdn
presentando en algunos es-
tados, donde algunas orga-
nizaciones ya tienen centros
de acompafiamiento; en otras
donde los DIF municlipales,
estatales, los CRIT Teleton ya
tienen areas de atencion y la
intencion justamente es estu-
diarlas, para ver de qué ma-
nera podemos replicarlo en
otros estados y hacer puntos
de acuerdo desde la Cimara
de Diputados para que pue-
datener mds impactoy que se
puedan ejercertambién enlos
otros estados”, resefa.
Cuenta la diputada Marti-
nez Alvarez que hay muchas
iniclativas valiosas que, al te-
ner impacto presupuestal, no
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logran caminar. pero que fi-
nalmente aportan a la causa
de conclentizar sobre cémo
mejorar las condiciones de
vida de las personas con
autismo.

Durante la entrevistacon la
legisladora de Accién Nacio-
nal. el dfa26 de marzo. detalla
que el dia anterlor se habfan
encontrado con activistas de
la sociedad civil vinculadas a
diversos temas de nifiez. "Es-
tamos haclendo mucho brazo
y caminando de lamano con
las organizaciones que son las
que llevan el pulso real de to-
das las problematicas, entre
ellas el espectro autista, des-
de luego”.

Narra la presidenta de la
Comision que derivado de
ese didlogo buscan aprender
de los espacios que se han
generado a nivel municipal,
y al mismo tlempo replicar-
losy fortalecerlos, a finde que
continten siendo una opcién
para el diagnostico temprano
ylaorientacion que se requie-
re unavez que se confirma.

LO QUE LAS FAMILIAS
PIDEN
¢Qué les pedirfa a diputados
y senadores este 2 de abril,
Dia Mundial de Conclen-
clacién sobre el Autismo?,
preguntamos.

Judith Valllard del Instituto
Domus plantea:

“Les pedirfa, con urgencia
y respeto, que volteen a ver a
las organizaciones de la so-
cledad civil sin fines de lucro
que, como Domus, hemos
sostenido durante décadas la

SECCION

LEGISLATIVO

atencion directa, especializa-
day humana a las personas
con autismo en México.

“Nos exigen todo: tramites,
reportes, verificadones. cumpli-
miento de normativas fiscalesy
legales cadavez mds complejas.
Pero no hay apoyos reales para
sostener nuestra operacion.

“La politica paternalista de
entregar una beca bimestral
de poco mas de tres mil pesos,
que apenas alcanza para cu-
brir algunos medicamentos o
cuidados directos, no es una
politica publica integral ni su-
ficiente. Es lo tinico que hace
el gobierno. y eso no alcanza.

"Queremos rendir cuentas,
claro que sf. Pero no podemos
seguir sobreviviendo mientras
el Estado se deslinda, burocra-
tizay obstaculiza” advierte.

LAS INSUFICIENCIAS
El diputado Ramirez Barba tie-
ne claro ese panorama que las
familias comparten y explica
que.conlaleyenlamateria, su-
cede lo mismo que con la for-
mulada para atender el cancer
en nifias, nifios y adolescentes.
"Lo mas grave es que no im-
porta cual gobierno fue el res-
ponsable de la omision. El de
Pefia Nieto; ahora, el de Lopez
Obrador, el de Claudia Shein-
baum: no tiene dinero”, lamenta.
Ademas, cuestiona, “algu-
nos de los actores publicos ni
siqulera reconocen que no es
una enfermedad mental, la
cual puede ser temporal, que
va y viene y con un medica-
mento se trata. Eneste caso no.
Hay situaciones que requieren
24/7 de los padres y mucho

de los maestros que tiene que
aprendery delas personas que
dan las terapias que hoy no
existen en México™

El también destacado aca-
démico universitario sefiala
que hay casos enque se requie-
ren muchos recursos y la vida
familiar resulta complicada.

Detallaque desdeque laley
entré en vigor se han presen-
tado Iniciativas con modifica-
clones que buscan agregar la
perspectiva de género, dero-
gar tramites de certificacion,
incorporar a organizaciones
de la socledad civil a la Comi-
sidn Intersecretarial, fortalecer
los mecanismos de coordina-
clon, entre OLros aspectos.

Y se han presentado otras
propuestas encaminadas a
ofrecer respuestas a situacio-
nes que afrontan las personas
con autismo como la ausencia
de un registro de pacientes;
garantia de una intervencion
temprana; impulso de inves-
tigaciones clinicas, clentificas
y epidemiologicas: obligar a
los tres ordenes de gobierno
a que asignen presupuestos
paraterapias e inclusion edu-

cativa; se tomen medidas

p para evitar burlas y
agresiones que

WM.  aienten conira
ladignidad y es-

- tabilidad emo-
N cional por

parte de maestros y
alumnos en los centros
escolares, y precisar los
conceptos “discriminacion
por motivos de discapacl-
dad”, entre otros temas.

Otras propuestas que se
quedaron en la congelado-
ra buscaban eliminar el neu-
ropassing en las escuelas, en
alusion a acclones que dafian
la autoestima de los alumnos
cuando el personal docente
pretende enmascarar la con-
ducta de las personas neuro-
divergentes, ajustindolas a
supuestas expectativas de la
socledad.
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VOLUNTAD POLITICA

El diputado Ramirez Barba, de
Accion Naclonal, sostiene que
la explicacién del fondo ante la
insuficiencia de investigacio-
nes, personal médico, especia-
listas en el sector educativo es
“lafalta de voluntad politica”

Paraacentuaresaausencia
de atencion por parte del Es-
tado, en el caso del Congreso,
subraya el legislador, ninguna
de las Iniciativas “nl siquiera
se han discutido” a nivel de
comisiones.

Critica el diputado el he-
cho de que ante la efeméride
de hoy miércoles se prepare
12 lluminacidn del frontispicio
del Palacio Legislativo de San
Ldzaro por parte de represen-
tantes que se han negadoala
realizacién de un censo, a fin
de no asignarle presupuesto a
estos pendientes.

Relata que cuando las aso-
claciones tocan la puerta del
Congreso para exponer siua-
clones concretas se han for-
mulado puntos de acuerdo
llamando a las autoridades a
responder. Pero en la actual
legislatura, ninguno de éstos
logrd llegar al pleno.

En 2019, en el Senado, se
propuso que cada 2 de abril
las sesiones del Congreso fue-
ran el espaclo paradar cuenta
de los avances legislativos.

Esta vez, no podria infor-
marse de ninguno.

La ultima vez que hubo un
punto de acuerdo que salio
adelante en torno al TEA fue
en septiembre de 2021, cuan-
do los senadores exhortaron
alaSecretarfa de Salud infor-
mara sobre las acciones que
realizaba en atencion ala ley
que sigue a la espera de ser
cumplida.

Se le pedia también a esa
dependencia federal que rea-
lizara mesas de didlogo con
organizaciones de la socie-
dad civil que atienden y velan
por los derechos de las per-
sonas con autismo para eva-
luar los resultados de dicho
ordenamiento.
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El documento de hace
cuatro afios se hacfa cargo
de una realidad: familiares
de personas con condicion
de autismo visibilizan el re-
chazo de la poblacion ante su
desconocimiento. asi como la

falta de atencién psicologi-
ca, psiquiatrica y maestros
capacitados.

INCLUSION
AUTENTICA

Una preocupacion ;

compartida por los di-
putados Ramirez Barba

y Martinez Alvarez es el de

la inclusion, destacando que
porlo general cuentan conta-
lentosy niveles de Inteligencia
que deben encausarse parasu
bienestary el de las colectivi-
dades donde habitan.

“Son personas extraordi-
narias, porque tienen algunas
capacidades impresionantes
y, sin embargo, se desperdi-
clan sin ninglin mecanismo
de recoleccion de los esfuer-
zos, de las capacidades, de
sus vidas”. expone el destaca-
do Integrante de la Comision
de Salud.

La presidenta de la Comi-
sion de Nifias, nifios y adoles-
centes sostiene que desde el
Congreso es imprescindible

abonaren laconciencia social
de erradicar las valoraciones
de ldstima o minimizacion a
las personas con autismo.

“Tenemos que buscar las
areas de oportunidad. porque
los nifios con un nivel de au-
tismoy con el espectro autista
son nifios con mentes brillan-
tes. muy Inteligentes. con un
1Q muy elevado; y debemos
canalizarlos, son nifios que
pueden aportar muchfsimo
de su condicidn”, sostiene la
diputada Martinez Alvarez.

La legisladora predica con
el ejemplo, pues entre sus
colaboradores destacan las
personas que viven con una
discapacidad.

"En Aguascalientes, en
nuestra oficina de enlace, te-

nemos una persona con una
condicion de espectro au-
tista. Es uno de mis asesores,
una mente brillante que me
maneja fechas, cifras. luga-
res, acontecimientos y todo
un programa de diversos te-
mas que le encomiendo: me
impresiona todo lo que apor-
ta. Asf que doy fe de pueden
aportar muchisimo st les da-
mos la oportunidad de que
puedan realizarse de ma-
nera integral”, comparte la
parlamentaria.

NO NOS DEJEN SOLAS
Las familias y las organiza-
clones también les pidenalos
legisladores que continien
visibilizando las necesidades
ylos incumplimientos.

"Les pediria que escuchen
y atiendan una realidad ur-
gente: en México faltan ser-
vicios fundamentales para
las personas con autismo y
sus familias”, sefala Judith
Valllard.

La directora del Institu-
to Domus plantea que se re-
quiere apoyo crear una red
naclonal de servicios de dlag-
ndstico oportuno y confiable;
impulsar la intervencion tem-
prana, con modelos basa-

dos en evidencia:

garantizar la inclusién edu-
cativa en todos los niveles: y
atender a los adultos con au-
tismo. especialmente a aque-
llos con altas necesidades de
apoyo. quienes hoyestanenel
abandono absoluto.

Se refiere Judith Vaillard a
la urgencia de la formaciony
capacitacion a nivel nacional
de profesionales en todos los
sectores, parque hay muy po-
cos expertos en el pafs.

"También pedimos sub-
sidios directos a las familias
y una medida urgente y jus-
ta: que los gastos en serviclos
privados especializados sean
100% deducibles de impues-
tos”, especifica.

Hija de la fundadora del
activismo organizado, la di-
rectora del Instituto Domus
pide a diputados y senadores
que legislen con sensibilidad y
corresponsabilidad.

"Porque los derechos de
las personas con autismo no
se garantizan solos. Se cons-
truyen con trabajo, compro-
miso y recursos. Y, ahf hemos
estado slempre las organiza-
clones. S6lo pedimos que no
nosdejen solas”

Gerardo Gaya rese-
fla que, cada trienio. existe
una voluntad en los diputa-
dos por construir respuestas
y por ello estan sumamente
agradecidos.

“Pero hoy sabemos que el
temaes del Ejecutivo mds alld
del Legislativo™ reconoce.

Sin embargo. el fundadory
director de lluminemos por el
Autismo sostiene que los parla-
mentarios deben seguir apor-
tando en crear una conciencia
soclal y protegiendo los dere-
chos de las personas autistas.

"Pero esa ley que se pro-
mulgd hace 10 anos se tiene
que llevar a la accion, se tle-
nen que asignar presupuestos
para atender realmente las
necesidades de las familias.

"Hasido frustrante vercémo
hacemos un foro, otro foro, se
crean comisiones o subcomi-
slones especfficas y no pasa
nada: es desesperante. Y la ver-
dad que creo que el Legislativo
lo unico que puede hacerespe-
lear por presupuestos y exigirle
al Ejecutivo que hagaloque tie-
ne que hacer”, concluye Gaya.



