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Informe Complementario de la Fundacién "Hay alguien alli"

La Fundacion “Hay alguien alli” es una organizacion social sin fines de lucro que nace en febrero de 2.016 como resultado de la
experiencia de produccién y distribucion del primer largometraje documental venezolano sobre autismo: “Hay alguien alli”,
durante los afios 2.014 y 2.015. Esta pelicula se realizé con el objetivo de sensibilizar a la poblacién venezolana sobre esta
condicién y llamar la atencidn de la sociedad, los gobiernos y el Estado sobre la garantia de los derechos humanos de las
personas y familias venezolanas con autismo. Se estrend en carteleras de cine en noviembre de 2.014.

En 2.015 se realizd un recorrido nacional de proyecciones con una perspectiva mas social, a través de la realizacidon de cine-foros
y funciones de calle completamente gratuitas, a fin de generar didlogo, reflexién y accién en torno al tema. Se realizaron en 20
de los 24 estados del pais. Asimismo, se desarrolld la publicacion "Soy persona, tengo autismo", que fue entregada gratuitamente
a todos los participantes de estas actividades.

El objeto principal de la Fundacién "Hay alguien alli" es desarrollar acciones para difundir informacion sobre las multiples
formas de discapacidad, capacidades diferenciadas y/o diversidad funcional, con énfasis en el autismo y la discapacidad
intelectual-mental, con el fin de contribuir con la promocion de la integracidn social, familiar y comunitaria de las personas con
discapacidad, capacidades diferenciadas y/o diversidad funcional, con la proteccién integral de sus derechos humanos,
garantias y deberes, asi como con la construccion de una cultura de respeto a su dignidad humana en condiciones de igualdad
y no discriminacion.

Actualmente, en el marco del 02 de abril como dia mundial de concienciacién sobre el autismo, la Fundacion "Hay alguien alli"
prepara un conjunto de acciones que serdn impulsadas en dicha fecha: a) Campaiia audiovisual "Rompiendo el silencio sobre el
autismo" (12 spots con musicos/as venezolanos/as), b) Cine-Foros, c) Estreno de la pelicula en TV, d) Liberacién de la pelicula
para visualizacidn gratuita en la web, subtitulada a tres idiomas (inglés, francés, portugués), con audiodescripcién para personas
ciegas y closed caption para personas sordas, e) Distribucion social de la pelicula en DVD en escuelas publicas de educacion
especial, asi como centros especializados de atencién al autismo y la discapacidad, tanto publicos como privados.

La Constitucién de la Republica Bolivariana de Venezuela establece en su art 81 que “Toda persona con discapacidad o
necesidades especiales tiene derecho al ejercicio pleno y auténomo de sus capacidades y a su integracion familiar y comunitaria.
El Estado, con la participacion solidaria de las familias y la sociedad, le garantizard el respeto a su dignidad humana, la
equiparacion de oportunidades, condiciones laborales satisfactorias, y promoverd su formacion, capacitacion y acceso al empleo
acorde con sus condiciones...". Han ocurrido avances en la Republica Bolivariana de Venezuela en cuanto al reconocimiento y garantia
de derechos de las personas con discapacidad, asi como en la construccion de una cultura de respeto y buen trato. Sin embargo, es
reconocido, incluso por diversas instituciones publicas, que en el area especifica de autismo y personas con discapacidad intelectual-
mental los avances son pocos y las necesidades y requerimientos de las familias son cada vez mas apremiantes.

El presente informe presenta un balance de las acciones impulsadas por la Republica Bolivariana de Venezuela en materia de
atencidn e inclusion integral de las personas y familias con autismo, logros, resultados y retos aln vigentes.

Informacion sobre autismo:

Con base al ultimo Censo de Poblacién y Vivienda, impulsado por el ente rector de las estadisticas en el pais, del total de la

poblacién venezolana, 27.019.815 personas, una proporcién significativa (5,38%) declara tener alguna discapacidad, es decir,
1.454.845 personas. 130.731 venezolanos(as) tienen discapacidad intelectual-mental (autismo, sindrome de down, paralisis
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cerebral, retardo mental, etc.), es decir, 0,48% de la poblacién venezolana. De éstos, 44,79% (58.584) es de sexo femenino y el
55,21% (72.177) del sexo masculino. Esta tendencia de distribucién por sexo se mantiene en los 24 estados del pal'sl.

En cuanto a la composicidén de los grupos de edad, 37,21% (48.733) de las personas con discapacidad intelectual-mental en
Venezuela son nifios, nifias y adolescentes, de 0 a 19 afios. El 16,44% (21.490) es mayor de 54 afios, constituyendo el grupo de
adultas y adultos mayores. El 17,78% (23.249) lo constituyen jovenes de 20 a 29 afios. Y el 28,5% (37.259) son adultos y adultas
de 30 a 54 afios’.

Del total de personas que presentan discapacidad intelectual-mental, 33% (40.614) habita en hogares en situacion de pobreza, de
los cuales, 9% (6.097) se encuentra en situacion de pobreza extrema.’

Se destaca de manera importante que no hay datos estadisticos especificos de la poblacién con autismo, ni demograficos, ni
educativos, condiciones socioecondmicas, etc. El autismo se encuentra agrupado en la categoria arriba indicada -discapacidad
intelectual mental-, junto a otras discapacidades. Tampoco se disponen de estudios que contribuyan con una mejor comprension
de esta problematica y por ende, una mejor orientacion en la formulacidon de politicas publicas.

Recomendaciones:

e Favorecer el desarrollo especifico de estadisticas para la medicion del autismo de forma diferenciada y que la data
contribuya en la formulacién especifica de politicas publicas.

e Desarrollar estudios cuantitativos y cualitativos que favorezcan la comprension, analisis y formulacion de politicas
publicas en materia de autismo.

Derecho a la salud

El Ministerio del Poder Popular para la Salud (MPPS) impulsa el Programa de Atencion Integral a las Personas con Discapacidad
(PASDIS) y especificamente la Unidades de Autismo, las cuales se constituyen como espacios de atencion médica
multidisciplinaria, dirigido a nifos, nifias y adolescentes dentro del trastorno de espectro autista. El protocolo de atencién consta
de un abordaje médico, nutricional, psicopedagdgico, de lenguaje y de terapia familiar.

Estas unidades son una iniciativa positiva por parte del gobierno nacional para garantizar el derecho a la salud de esta poblaciéon
desde una mirada integral, sin embargo, su alcance es aun limitado. En el pais, se encuentran actualmente operativas solo 2
unidades, ubicadas en la regién capital y 8 consultas multidisciplinarias4 (se involucran diferentes especialidades médicas y
técnicas para atender el autismo, aunque no estén ubicadas en un mismo espacio fisico). Una de las principales dificultades que
enfrenta el MPPS para el impulso de estas unidades y consultas multidisciplinarias es la carencia de personal calificado y
preparado para atender los diversos requerimientos de la condicién. Es verdaderamente alarmante la situacion en aquellos
estados del pais (la mayoria), donde las familias no tienen disponible ningln servicio publico de salud especializado en autismo
para atender de forma integral a sus familiares.

Recomendaciones

! Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. INE. Censo 2011 (Procesamiento propio)

2 - . .
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. INE. Censo 2011 (Procesamiento propio)

3 . ) - . .
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. INE. Censo 2011 (Procesamiento propio)

4
Fuente: Ministerio del Poder Popular para la Salud. Programa de Atencién Integral a Personas con Discapacidad (PASDIS)
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La atencion médica integral de las personas con autismo es medular a lo largo de todas las etapas de su vida, su equilibrio en
materia de salud incidird significativamente en todas sus posibilidades de desarrollo de capacidades y avances en las otras
dimensiones de la vida. En tal sentido, se recomienda al Estado garantizar de manera dptima el derecho a la salud de todas las
personas con autismo en Venezuela:

e Continuar el proceso de creacion de de las unidades o centros publicos de atencion del autismo en todo el territorio
nacional, al menos en los 24 estados del pais. Para ello, avanzar en la busqueda y formacion del personal requerido y
garantizar la integralidad e interconexion de las disciplinas médicas y terapéuticas involucradas: psicologia,
psiquiatria, neurologia, gastroenterologia, inmunologia, nutricidn, terapia ocupacional, terapia de lenguaje, terapia
del desarrollo, terapia conductual, entre otros. Asi como servicios asociados: laboratorio, examenes especializados,
odontologia, etc.

e Convocar la incorporacion de alcaldias y gobernaciones en el impulso de estas unidades o centros integrales de
atencion al autismo (en coordinacién e interlocucion con el MPPS). Asimismo, al Consejo Nacional para las Personas
con Discapacidad (CONAPDIS).

e Procurar que el servicio de atencién médica y terapéutica a las personas con autismo se considere para todas las
estapas de su desarrollo: nifiez, adolescencia, juventud, adultez y vejez.

e  Procurar la inclusion curricular en la educacion universitaria de formacion especializada en autismo en las disciplinas
de la salud que tienen incidencia en la atencion al autismo.

e Favorecer el acceso preferencial y gratuito a medicamentos, vitaminas y suplementos nutricionales requeridos por la
condicion.

Derecho a la educacion

La garantia del derecho a la educacion a las personas con autismo en todas las etapas de su vida constituye un tema fundamental
para las familias, pues alli radica en buena medida la atencién cotidiana que caoadyuva de forma mas frecuente en las
posibilidades de desarrollo, mejoramiento e inclusién social integral de estas personas.

En Venezuela, hay 408 escuelas que atienden a la poblacién con necesidades educativas especiales, 491 servicios especializados
en atencidn a la poblacion incluida en el sistema educativo publico con necesidades educativas especiales, de los cuales existen
20 CAIPA (Centros de Atencion Integral para el Autismo), 3.746 aulas integradas (servicio de apoyo a la escuela regular que
atiende la poblacién integrada)’. No hay informacién de acceso publico sobre la cantidad especifica de personas con autismo en
el sistema publico de educacién. Los CAIPA brindan atencidn especializada, sin embargo, la demanda supera enormemente sus
capacidades.

En la consulta educativa realizada por el Ministerio del Poder Popular para la Educacién (MPPE), la educacidon especial tuvo una
especial mirada critica en cuanto a las limitaciones que aun estan presentes para garantizar una satisfactoria integraciéon de las
personas con necesidades educativas especiales, incluidas las personas con autismo: "se observa carencia de personal
especializado, de equipo interdisciplinario de apoyo, de recursos para los aprendizajes adaptados, de infraestructuras adecuadas,
y en el momento de integrar a los estudiantes de la modalidad no estdn preparados para responder a las exigencias de la escuela
regular. Asimismo, la alta matricula por aula dificulta la atencion individualizada y la presencia de barreras actitudinales
determinadas por las ideas, percepciones, creencias u opiniones, que los llevan a tener prejuicios o actitudes poco positivas;

. , . . . . 6
siendo esto uno de los mayores problemas y desafios que enfrentan las y los estudiantes con necesidades educativas especiales".

Si bien se reconocen avances y esfuerzos en materia de educacion especial, las familias de las personas con autismo consideran
gue muchos(as) nifios, nifias, adolescentes y adultos(as) con autismo son especialmente estigmatizados y le son vulnerados sus
derechos en el seno del sistema de atencion publica de educacidn, incluso mas que otras condiciones. Para enfrentar y

> Fuente: Ministerio del Poder Popular para la Educacién. Direccién Nacional de Educacion Especial.
® Fuente: Ministerio del Poder Popular para la Educacion. "Opiniones y Miradas desde la Educacion Especial" Folleto de la Consulta de Educacion Especial, 2014
(Se adjunta).
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transformar esa realidad, urge el impulso de politicas publicas educativas de educacién especial que aceleren el mejoramiento de
las condiciones de toda la poblacién con necesidades educativas especiales, pero dentro de ésta, la que presenta mayor
vulnerabilidad que incida en exclusidn, como es el caso del autismo.

Recomendaciones:

e Continuar la formacion de docentes en ejercicio en técnicas psicoeducativas especificas para el abordaje e inclusién
de las personas con autismo en el aula regular (Cursos y talleres).

e Favorecer la inclusion de modificaciones curriculares en las carreras de educacion y pedagogia, incorporando el
estudio del autismo y técnicas psicopedagdgicas especificas, ya que actualmente no ocurre: las y los docentes egresan
sin conocimiento de autismo.

e Procurar el desarrollo de estudios de cuarto nivel en autismo, en universidades publicas en todo el territorio nacional.
La poca oferta que existe es privada y costosa.

e Continuar el mejoramiento urgente de las condiciones de infraestructura y dotacién tanto de las escuelas especiales
como las aulas que integran y los servicios de la poblacion educativa con necesidades educativas especiales.

e  Procurar la reduccion de la matricula para que la integracion sea efectiva, iniciando progresivamente en las escuelas y
salones donde ya haya estudiantes integrados(as).

e Continuar la creacidon de nuevos CAIPA y fortalecimiento integral de los existentes en cuanto a: infraestructura,
dotacién y cantidad de personal con el equipo técnico necesario (psicologia, terapia de lenguaje, terapia ocupacional,
trabajo social, psicopedagogia), de modo tal que puedan responder a la demanda que tienen en todos los estados
donde estan operativos.

e Disenar y ejecutar campaiias de sensibilizacion e informacion en el seno de la estructura del MPPE sobre derechos
humanos de las personas con necesidades educativas especiales, buen trato, prevencion y abordaje del bulling, entre
otros.

Derecho a la proteccion integral de personas con autismo de alto nivel de dependencia, a las familias y especialmente a las
mujeres

En el autismo hay muchos grados y complejidades. Se debe favorecer la construccidn de los mayores niveles de autonomia e
independencia; sin embargo, un grupo significativo de esta poblacién requiere altos niveles de cuidado a lo largo de toda su vida,
ya que se encuentran en situacion de vulnerabilidad y dependencia, por ende, requieren mayores niveles de proteccion.
Asimismo, como consecuencia de la cultura patriarcal, las labores de cuidado se concentran especialmente en las mujeres,
generando un fuerte impacto en su calidad de vida, salud y la garantia de sus derechos.

En Venezuela, es alarmante la situacion de adultos(as) con autismo muy dependientes pues no existen politicas publicas para
este grupo y regularmente quedan confinados a situaciones de "encierro familiar" o institucionalizados en centros psiquiatricos
no acordes para el tratamiento del autismo. Una de las preocupaciones mas acentuadas en madres y padres tiene que ver con el
cuidado de sus hijos(as) cuando se envejece y fallece y no hay otros(as) integrantes de la familia involucrados.

La ley para personas con discapacidad establece en su articulo 14 que "...El Estado facilitard formas apropiadas de asistencia y
apoyo, tales como: guias, cuidadores, cuidadoras, ... como parte de la atencion integral a las personas con discapacidad. Tales
prestaciones se otorgardn a través el Consejo Nacional de Personas con Discapacidad". Sin embargo, no existe ninguna politica
publica de cuidadores y cuidadoras para personas con autismo de alto nivel de dependencia.

La llegada del autismo a una familia supone un fuerte impacto psicoldgico y emocional, pero implica también un fuerte impacto
econdmico: la oferta publica de atencidn es poca o inexistente en muchos estados del pais y el costo de los servicios privados de
salud es elevado; asimismo, el costo de medicamentos, vitaminas, alimentos especiales y suplementos nutricionales. Finalmente,
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el tiempo tan alto invertido en acciones de cuidado también impacta en la reducciéon de los ingresos y la precarizacién de las
formas de trabajo.

Se Recomienda:

Procurar la creacidn de centros diurnos de atencion integral para adultos y adultas con autismo

Procurar la creacidon de centros residenciales para adultos y adultas con autismo, especialmente orientados para
cuando madres, padres y otros cuidadores(as) envejecen o fallecen.

Favorecer la inclusidn en el sistema de seguridad social (pensiones) de las personas con autismo.

Procurar el impulso de una politica publica nacional de cuidadores y cuidadoras que coadyuven con las familias en la
atencion de las personas con autismo de alto nivel de dependencia.

Procurar el impulso de programas de orientacion y apoyo familiar.

Favorecer el desarrollo de politicas para el apoyo socioecondmico a las familias.

Procurar la flexibilizacion y diversificacion de formas de trabajo para madres, padres u otros familiares y responsables
de personas con autismo con alto nivel de dependencia (modalidades de horario, trabajo desde la casa, etc).

OTRAS RECOMENDACIONES GENERALES

Aprobar desde el Poder Legislativo el proyecto de Ley Organica para las Personas con Discapacidad o Necesidades
Especiales, impulsado por la Defensoria del Pueblo, en el que se ha realizado una amplia y democratica consulta a
organizaciones de la sociedad civil venezolana de multiples tipos de discapacidades. Este proyecto incorpora las
demandas del sector autismo y también de las otras discapacidades. (Se adjunta el Proyecto).

Impulsar campaias comunicacionales nacionales para sensibilizar e informar a toda la poblacién sobre la condicién
del autismo y favorecer la construccion de una cultura de respeto a la dignidad humana de las personas con autismo

en condiciones de igualdad y no discriminacién.

Garantizar el acceso preferencial a alimentos incorporados dentro de la dieta recomendada clinicamente para las
personas con autismo: alimentos libres de gluten, caseina, aztcares, etc.

Favorecer la produccidn nacional y la industria de alimentos libres de gluten, caseina y aztcares.



