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Greetings from
the President

-
- r
LIPres o

THE WHITE HOUSE

WASHXNGTON

\ May 4 1993

Congratulations on the completion-of the
first Western Hemispheric conference on Persons
with Disabilities, held in washington, D.C.y

March 14-18.

Your concern was focused not only on providinq \

opportunities for all persons with disabilities but

also on maintaining the dignity and worth of each

\ person who acts on those opportunities. your task |

\ required global £hinking and the development of a

! yvision for the future sn which each person in the !

\ Western Henisphere has an opportunity for a complete,
productive 1ife. |

Hillary enjoyed the opportunity to meet the
First Ladies who led the delegations. and 1 welcome
the opportunity to review your recommendations.
1 am pleased that 2 United states agency. the
\ United states Department of gducation, convened the
conference in partnership with the Organization of \
american gstates, the partners of the Americas, and \
i i . 1 look forward \
to a continued contribution of the United gtates in \
a Hemispheric partnership that will provide petter \
i
i

1ives for all our citizens with disabilities.

Thank You for your good work.
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White House
Reception

Hillary Rodham Clinton welcomes First Ladies and
leaders of national delegations.
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Introduction

historic event took place in Washington, DC on March 14-18. 1993. For the

first time. delegates and others representing nearly every nation in the

Western hemisphere joined with First Ladies from their respective
countries to address needs and issues affecting people with disabilities in the
Americas. The presentations and deliberations at the conference were momen-
tous. and the discussions and resulting recommendations offer enormous
challenges for people in every nation.

Sponsored by the National Institute on Disability and Rehabilitation
Research, the National Rehabilitation Hospital, the Organization of American
States. Partners of the Americas, as well as ccrporate contributors, the Western
Hemispheric Conference on Persons with Disabilities set in motion cooperative
efforts to produce and implement an “Agenda for Action” for the 1990’s. The
agenda and the regional work group recommendations presented in this pub-
lication aim to enable people with disabilities to exercise greater control over
their destinies and to encourage programs that contribute to an improved qual-
ity of life while enhancing dignity and independence for all.

Growing out of the 7en-Point Program for Action adopted by the World Com-
mittee of the United Nations in December of 1982, the Western Hemispheric
Conference on Persons with Disabilities sought to propose policies and practical
programs that could help people in all participating countries. Conference dele-
gates also sought to stimulate new ideas and strategies, to synthesize common
concerns and purposes. and to propose solutions relevant to each nation.

Three themes from the Ten-Point Program guided the conference structure
and purpose. The themes were: 1) increasing public awareness and education
about disability; 2) providing quality rehabilitative services throughout the
hemisphere; and 3) promoting concrete strategies for community integration.
Finally. the conference sought to encourage delegations to identify national
and regional priorities, to promote supportive and cooperative alliances. and to
establish programs reflecting long-term commitments.

As the conference was being planned. the sponsoring groups delineated
several guiding principles and objectives upon which a measure of success or
failure might be determined. The objectives were to:

e Identify principles and policies that will help empower people with dis-
abilities and their families.

o Identify issues needs. and priorities for promoting diszability rights and
awareness in the Americas.

e Review issues in rehabilitation and identify strategies to increase the
availability and use of low-cost technology to encourage maximum
independence.

e Identify issues, needs. and priorities for promoting the integration of
individuals with disabilities into their communities through family-
centered, community-based services. This includes access to profes-
sionally guided medical rehabilitation, education and recreation.

v Promote cooperation between the public and private sectors in region-
al and hemispheric programs involving applied research, prevention,
rchabilitation. advocacy, and advancement of disability rights.




Conference meetings were held in the facilities of the United States Depart-
ment of State and the Pan American Health Organizations (PAHO) in Wash-
ington DC. Other activities and events took place at the Organization of Amer-
ican States and the National Rehabilitation Hospital. The First Lady of the
United States. Hillary Rodham Clinton. hosted the visiting First Ladies from the
Americas at a special White House reception during the conference.

Papers contained in this publication include kevnote addresses by Dr.
Antonia Novello. United States Surgeon General, and Antonio Lacal Z.. rep-
| resenting the Latin American Professional Rehabilitation Group (GLARP).
3 Dr. Novello provides an inspiring look at the challenges facing the Americas
and begins the process of formulating items for inclusion in the Agenda for
the Future. Lacal Z. gives a nation-by-nation look at the progress made in dis-
ability programs over the past decade.

Lex Frieden. Vice President of the Texas Institute for Zehabilitation and
Research, gives a feature presentation on "Awareness of Disability.” Frieden
emphasizes some of the social and cultural factors that influence the way peo-
ple understand and respond to various disabilities. Reaction papers are pro-
vided by Carlos Botero of Colombia and Wilbert Williams of Jamaica. The reac-
tion papers carry forward the analysis of cultural factors and challenge the
delegates to undertake broad programs of public education as one remedy.

Dr. Alicia Amate, from the Pan American Health Organization. provides a
comprehensive review of the status of rehabilitation progran:s in the Americas.
Dr. Amate documents the dearth of professional medical rehabilitation services
and calls for a greater commitment for training and professional development.
Dr. Richard Materson. from the National Rehabilitation Hospital in Washington.
DC. and David Werner. from the California-based Hesperian Foundation, help
expand the conference agenda on rehabilitation by emphasizing the need for
culturally relevant community-based programs.

The topic of integration of persons with disabilities into all areas of society
is addressed by Henry Enns of Canada. President of Disabled Peoples’ Inter-
national. Enns stresses the importance of empowerment and savs that people
with disabilities must be represented whenever issues and programs concern-
ing their lives and future are being considered. Flavio Ams of Brazil and Eloisa
de Lorenzo of Uruguay develop the same theme. stressing the importance of
family in the totality of life.

Also, included in this publication are the presentations given by 11 of the 17
First Ladies or their representatives who attended the conference. Each First
Lady who submitied a paper for the proceedings brings greetings from her
government and expresses her own commnitment to advancing the conference
agenda.

The publication vou are about to read contains the above speeches and other
reports. recommendations and documents generated before and during this his-
toric meeting. It chronicles the important gains of the past decade and details
the enormous distances still 1o be traveled. While the delegates’ recommenda-
tions and priorities are reported. clearly they must be activated with substantive
programs and follow-through if the conference objectives are to be met.

It is too early to measure the long-term importance or impact of this confer-
ence. However, the future course must not be left to chance alone.

Will history record that this was just another meeting of little consequence?
Will the proceedings and recommendations be relegated to a silent and lonely
location on a dusty hookshelf? A decade from now, will delegates and partici-
pants have only fading memories of the dvnamic interactions and exchanges

ERlC” 1Y
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that resulted in the drafting of the landmark documents contained herein? Or.
as the delegates hope. will the Western Hemispheric Conference on Persons
with Disabilities be recognized as the catalyst for change that launched new
initiatives in every nation. province and territory in the Americas?

Will new legislation be drafted in each country to ensure the rights of peo-
ple with disabilities at the national and local levels? Will citizens with disabili-
ties be empowered to assert leadership in areas of public life that will affect
their futures and ensure lives of dignity and independence? Will private foun-
dations and members of the corporate community join forces with govern-
mients to create job opportunities. access to public facilities and transportation?
Will an inter-American communications network be established to facilitate the
exchange of research data. legislative reports. training materials. clinical knowl-
edge, and public policy information? And will regional exchange programs and
cooperative interactions lead to endeavors that benefit all nations?

The answers to these questions are in the hands of those who read this text.
To quote historian Arnold Toynbee. as reported by Carlos Botero in his paper
Oon community awareness: "Apathy is only conquered by enthusiasm. and
enthusiasm is ignited by only two things: an ideal which takes the imagination
by storm. and a concrete coherent plan to put it into practice.”

The needs are clear and the plan is before us. Let the readers of this text be
the sparks that ignite the imagination and commitment of all who seek a better
tomorrow for people with disabilities in the Americas and around the world.

The Editors

(SR |




Editor’s Note

he material published in
these Conference Proceedings
appears in English and Spanish.
The original documents have been
edited and. in most cases, translated
from one language to the other by
| professional translators.
In editing and translating, we
have attempted to preserve the con-
tent and spirit expressed by each

: “*Some words'w Méhsh
’ 'cult to duplicate in Spamsh

* ture this concept.” ~
As to English spellings: d(is
Caribbean fashion, such ag

dgn spelling—color. Transl?uo
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genda for the
uture

n March 15, 1993, 91 official delegates and 17 First Ladies or their repre-
sentatives from 34 nations of the Western Hemisphere met in Washing-
ton DYC. The purp.se of the meeting was to note the progress made dur-
ing the United Nations Decade of the Disabled, and to formulate an Agenda
for the Future that would set forth strategies for empowering persons with
disabilities.
The following recommendations list the immediate actions to guide dele-
gates and people throughout the Americas in their continuing quest to improve
services and develop more opportunities for persons with disabilities.

The delegates of the Western Hemispheric Conference on Persons with Dis-
abilities pledge to:
1. Organize themselves and work together—<disabled and non-disabled—

to achieve equality of opportunity and independence for all persons
with disabilities.

N

Insist on the full participation of persons with disabilities in the planning
and implementation of all legislation, policies, and services that affect
their lives.

3. Work to ensure that every person with a disability is fully integrated into
the life of his or her community, and is given every chance to take full
advantage of available education. employment, recreation and other
opportunities. This work includes mounting awareness campaigns and
taking other actions needed to change societal attitudes that inhibit full
integration.

4. Publicize techniques and survival skills for persons who have disabili-
ties, and help individuals and families advocate for integration. These
activities will include giving high visibility to successful persons with
disabilities so that those individuals may serve as examples and role
models for disabled and non-disabled alike.

5. Help develop a national policy for persons with disabilities in cach
country of the Americas. Such policies will encourage the standardiza-
tion of terminology related to disability and will insist on participation
by persons with disabilities in the drafting and implementation process.

6. Adopt a global perspective but also encourage concrete actions at the
local level. This includes actively pursuing initiatives through the Orga-
nization of American States. the United Nations and other international
organizations. It also includes promoting disability rights wherever pos-
sible. presenting resolutions to all appropriate governing bodies, and
encouraging the hiring of permanent staff dedicated to carrying out the
proposed programs and actions.

Establish databases of information on research, technology, epidemiol-
ogy, disabilitv-related organizations. literature. independent living
resources, and vocational information, and distributing these data
through a coordinated system of communications and retrieval.




8.

9.

10.

11.

Promote education and training for rehabilitation personnel—both
degree programs and in-service training—and share instructors. trainers
and training materials. These efforts include continually updating pro-
fessionals through information exchange services and training institutes

Encourage research to better understand the causes of disability and
establish prevention campaigns through multidisciplinary and mult-
regional programs. This includes lobbying for the improvement of safe-
ty laws and regulations. treatment, and new heaith practices.

Establish technical assistance and resource services that can help each
nation analyze its laws, determine specific needs for change. develop
effective new legislation. and carry out those laws pertaining to persons
with disabilities.

Encourage the coordination of work done by government agencies with
that of non-governmental service organizations and voluntary associa-
tions. This will include enacting legislation and providing economic and
other incentives that will encourage such cooperation and coordination.
Petition the Organization of American States to accept these recom-
mendations. and urge that they adopt and carry out coordinated plans
with each member state. This will include monitoring and reporting on
progress at appropriate intervals..

The delegates of the Western Hemispheric Conference on Persons with Dis-

Aruitoxt provided by Eic:
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abilities adopt the above statements as an Agenda for the Future and pledge
our best efforts to encourage acceptance and implementation by all for whom
these recommendation shall apply.

We base these and all other actions on a change in perspective regarding
persons with disabilities. Instead of establishing a “Decade for the Handi-
capped.” as was done by the United Nations in December of 1982, we seek a
“Decade (or Century) of Persons with Disabilities"—beginning today.




World Committee for the

Decade of Disabled Persons

A Ten-Point Program for the
Decade of Disabled Persons
(13883-1992)

A WORLD AGENDA

he Decade of Disabled Persons provides a time frame for carrying out the

T\Vorld Programme of Action Concerning Disabled Persons. adopted unani-
mously by the U.N. General Assembly in 1982. This formidable document

is a marvelous statement of the activities required at all levels to advance dis-

ability prevention. rehabilitation, equalization of opportunities, and full partic-
ipation of persons with physical or mental disabilities in all aspects of life. To
have full impact. the ideas of the World Programme of Action must be com-
municated to people throughout the world in a concise and action-oriented
form. This Ten-Point summary, therefore. has been prepared by the World

Committee in cooperation with many organizations and individuals for the use

of all concerned. The World Programme of Action calls upon the United

Nations and its agencies, nations. organizations. communities. institutions and

people of goodwill everywhere to:

1. Increase participation of disabled persons in social, cultural, religious,

recreational, and community life. and in decision-making processes at

all levels.

Expand educational. training and employment opportunities.

Remove architectural. transportation, communications and legal barriers

to full participation and equalization of opportunity.

4. Promote public acceptance of disabled persons through intensified
communications and education programs.

5. Intensify efforts to prevent disabling diseases and conditions through
expanded immunization and improved environmental. occupational
and primary health programs.

6. Intensify efforts to prevent disabling accidents at home. in the work-
place. on the road. and in the larger community environment.

7. Increase access by disabled persons to known measures that can
improve or restore sight. hearing, movement and communications.

8. Expand community-based rehabilitation services and opportunities.

9. Conquer selected major disabling conditions through greater and more
purposeful application of biomedical research.

10. Involve everyone—disabled and non-disabled, young and old. rich and
poor. men and women, from every country, culture and creed—in co-
operative efforts at local. national regional and international levels to
conquer to prevent disability and release human potential for the
benefit of all mankind.

LI




Keynote Address

Small Triumphs,
Big Victories:

A Global View of Persons with Disabilities

Antonia Cuello de Novello, M.D.
Surgeon General
United States of America

ast year, I had the privilege of participating in the
Vatican's Seventh International Conference on Per-
sons with Disabilities in Society. I can tell you that it
was extremely uplifting for me, as this Nation’s Surgeon
General, and as a physician, to know
how committed the Church is to easing
the suffering and distress of those with dis-
abilities throughout the world.

At that meeting, | was impressed with the eloquence of
all the participants—especially with the personal recollec-
tions and insights of one distinguished man: Cardinal
Bevilacqua. the Archbishop of Philadelphia. He said that in
his own training and in his years as a young priest, he had
very litle experience with persons with disabilities. He
vividly remembered one encounter a few months after he
was ordained—when a young mother asked him to bless
her and her two young daughters. When he bent down to
ask their names, the little girls smiled beautiful smiles but
did not answer,

Upon learning that they were both deaf, he found himself
confused. almost angry. Why had this mother asked for his
blessing? What could he do? He did not have the poswer to
make them hear. as Jesus did when He put his fingers into
the ears of the deaf man. Then he became aware that this
woman was not asking for a miracle, but for what any moth-
er would ask for her children—God's power and grace in
their lives, and in her own. to be the mother they needed.

The Archbishop went on to say that, as with his experi-
ence with these deaf children, many of us typically feel a
sense of powerlessness and helplessness when confronted by a child without
sight, a stroke patient unable to speak. or a young mun whose only body
movement is a painful tuming of his head.
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Persons with disabilities. he said. make us feel uncomfortable because they
also remind us of our own vulnerabiliny: the inescapable reality that for all of
us. life ultimately leads to death. Our disabled brothers and sisters are prophets
in our midst, giving the lie to what others have termed the “cult of perfection™
a false religion whose gods of perpetual vouth and beauty are worshipped
without question, particularly in the nations of the First World.

He said we need to be aware not only of the presence and needs of persons
with disabilities in our midst. but also of our own attitudes and feelings. Often

we find it easier to isolate and ignore those whose experiences confront the '

myth that we have control over our lives and destiny.

Even those of us who have overcome our fear and ignorance to become
professionally. pastorally. or personally involved in the lives of persons with
disabilities often distance ourselves by categorizing. objectifying. or confining
to their disability the persons we seek 10 serve rather than working for a deep-
er understanding of both the pain and potential of our neighbors—whom dis-
ability may set apart.

The Archbishop noted poignanty that a blind woman who is married. a
mother. 4 computer instructor with a master's degree. and a lector in one of his
parishes states that for her. the greatest suffering is not in the disabulity. but in the
attitudes of others who seek to define her by and confine her to her blindness.

My friends. in valuing persons with disabilities as worthy of respect and dig-
nity. attitude is everything: we simply must not forget to put a2 human face on
pain and suffering.

One of the great jovs of being Surgeon General of the United States is the
access it provides. not only into the world of science. but into the world of the
human heart. For to be “America’s doctor™ is to take thie pulse of the countrv—
not only in the physical sense. but intellectually. politically. and spiritually.

In a sense, that is precisely what we will be doing at this remarkable con-
ference. For 4 intensive days we will be taking the pulse. as it were. of people
with disabilities and their families around the globe. Our collaborative efforts
to understand more. to gain new and different insights. and to broaden our
reach is nothing less than remarkable.

For the next 4 davs. we will focus on a variety of health. medical. research.
education. and rehabilitation issues that are of immediate concern to people
with disabilities throughout the Americas.

In doing so. we will be privy to the wisdom. talent. and experience of some
of the finest minds in this Hemisphere. We will have the extraordinary oppor-
tunity to explore the issue of human disability through the special lenses that
reflect our many disciplines and professions.

This conference will allow us to glimpse through the eves of those who heal
the sick. sustain the suffering. and counsel the burdened: the eves of those
who seek reform. and those who make change: of those who ponder and
reflect; and of those who teach and chronicle our progress.

It will truly be our good fortune to sit side by side with so many individuals
committed and devoted to the issue of human disability. Perhaps we can all get
a litle closer to understanding what individuals with disabilities endure every
day—to identify with their pain and distress. hear their voices first hand. and
see with their eyes. After all. it is their daily struggles and triumphs that inspire
us and renew our awareness of our own frailties and collective strength.

The chorus of noble voices at this conference must echo the voices of somce
500 millicn persons around the globe who cannot be here to speak for them-
selves.

We know that in the United states alone:

s There are some 22 million people with hearing impaiments:

e There are 120.000 that are totatly blind:
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¢ There are 2 million people with epilepsy:

¢ There are 1.2 million people who are partially or completely paralyzed:

and

* There are 9.2 million people with developmental disabilities.

Experts at the Pan American Health Organization (PAHO) estimate that by
the end of the 20th century there will be some 83 million people with disabili-
ties living in the Americas—53 million of them in Latin America and the
Caribbean alone.

More than half of this population will have become disabled as a result of a
lack of preventive measures, and 60 to 80 percent could manage to be
economically self-sufficient—if they could only have access to rehabilitative
services. Such services are an indispensable component of maintaining the
health and well-being of individuals, their families, and the community through
prevention and care.

The absence of rehabilitation services implies a blatant gap in our health
care model. How can we possibly conceive of realistic health services for per-
sons with disabilities if we do not talk about and provide rehabilitation?

Despite the medical and social implications of this problem, in Latin Ameri-
ca and the Caribbean. those with disabilities are neglected to such an extent
that only 2 percent are able to get any kind of help to improve their situation.

People who need orthotics, prostheses, and technical aids, including aids for
sensory disabilities—especially in the Caribbean subregion—face serious diffi-
culties in obtaining them—either due to the lack of social coverage, the
remoteness of their place of residence. the lack of raw materials, which must
frequently be imported. or the high costs of the products on the market.

All of this still happens—despite the presence of legislation on disabilities
that provides for such technical assistance in virtually all the countries of Cen-
tral and South America. Obviously, in day-to-day life, such provisions might
not solve all the people’s problems. but they should absolutely be part of any
plan that aims for solutions.

In my view, the lack of services and opportunities for people with disabili-
ties is as unconscionable a violation as is the violation of their fundamental
human rights. Each and every one of them has the right to be accounted
for, counted in, and cared for.

Archbishop Bevilacqua explained the confusion and fragmentation of soci-
ety's attitudes about people with disabilities this way:

Medical researchers and health care workers treat persons with physi-
cally disabling conditions as medical problems to be diagnosed and
cured. Human service administrators view the struggles of persons
with mental illness to reintegrate into community settings as faceless
caseloads whose well-being is largely a matter of adherence to regu-
lations and access to public funds. Church catechists perpetuate the
myth of the “holy innocence™ of young adults with mental disability by
resorting to the use of children’s materials rather than by working to
adapt and simplify more age-appropriate curricula,

Clearly, the kind of cross-disciplinary interchange we are having at this con-
ference provides the strongest base to turn such fragmentation into cohesion—
a forum in which we can all begin to speak in one loud, clear voice, with the
same clear messages.

But where do we go from here. you may ask. Allow me to add my counsel
to the chorus of your voices.

Let me tumn first to the importance of prevention, which underscores all of
our efforts concerning persons with disabilities around the world. If one thing

“...what is public bealth

about but a commitment
to belp people reach their
greatest potential: to lead
the bealthiest. most satis-

Jying lives possible?”




Pictured during opening ceremonies,
from left to right, Mrs. Cristiana
Chamorvro de Lacayo, Nicaragua:
Mprs. Nair Passos Fleury, Brazil: and
Carmen Sarobe de Ortiz de Rozas.
Argentina.

stands out in my mind about our work. it is that if we are to succeed. all policy-
makers. opinion leaders. Federal. State. and local officials; major health. welfare.
and education leaders: the media: and the public at large must get informed and
stay informed about the value of prevention. Only then will we succeed.

From a global standpoint, preventing the proliferation of disabilities is a tall
order—a roll call of problems that plague our planet from hunger and poverty
to war and disease. Working to prevent disabilities goes hand in hand with:

e Working for peace and a safer world;

e Working for a cleaner. healthier planet Earth:

e Working to end world hunger:

e Working for better. more accessible preventive health care and services:

e Working for better living and working conditions:

e Working for our children's education:

e Working for more positive. nurturing family environments:

e Working for more responsive, humane governmental policies and prac-

tices: and

e Working for the inclusion and participation of the individual in com-

munity life.

The pursuit of these noble and worthwhile goals. my friends. is a task that
will occupy us for the rest of our lives.

In that broad context. let me remind you of the major challenges that drive
all our activities regarding persons with disabilities.

First. we must step up our efforts to prevent disabling diseases and conditions
by improving primary health. environmental. and occupational programs. At the
same time, we must do evervthing we can to prevent disabling accidents at
home. in the workplace. on the road. and in the larger community environment.

Above all. we must adapt our preventive programs and activities to ailow
persons with disabilities to participate as equals.

After all, what is public health about but a com-
mitment to help people reach their greatest poten-
tial: to lead the healthiest. most satisfying lives
possible? Granted. there will always be suffering.
However. our top priority is to help those with
disabilities to adjust and adapt constructively to
the challenges and limitations in their lives. and
most assuredly. to strive to remove the restrictions
we have imposed on their behavior and on ours.

Let us remember the words of Dr. Grover Pow-
ers, one of the pioneers in the modem field of
mental retardation. when he stated nearly 40 vears
ago. “When there is no cure. the doctors some-
times capitulate too easily to therapeutic
defeauwin. forgetting that the physician is just as
responsible for alleviating as for curing...”

Second. but equally as important as prevention.
we must ensure that advances in biomedical
research continue to be purmposefully applied to
overcome selected major disabling conditions.

In particular. we must develop an understanding of the means by which the
brain can. after a disabling injury. reorganize to restore function. Studies into
the most basic mechanisms are needed to establish a firm foundation for dis-
ability research.

For example: what are the molecular bases of the transfer of functional con-
trol to areas of the brain spared by the lesion? What is the duration of this reor-
ganization—can it be measured in months. or are years sometmes necessary?
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Equally important, we must press for controlled clinical studies to determine
the most effective rehabilitation methods, and their appropriate time span. We
must also develop better assessment and measurement techniques—for with-
out accurate measurement, studies can be neither valid nor relevant.

As those who work in the field are quick to point out, effective rehabilita-
tion requires two other important components:

First, the disabled person’s inner resources must be mobilized with attention
to all the human aspects of the disability and to the reaction of the family and
other support systems. These psychosocial considerations—needed for a better
quality of life—are just as important as the physical aspects of the rehabilitation.

Second. rehabilitation must be not only effective, but also must be geared
toward development of economically accessible. affordable methods. Otherwise,
rehabilitation will remain accessible principally to those who can afford the high
costs of today's methods, but not to the far larger number of “have nots.”

This latter issue remains a daunting challenge, but not an impossibility. Stud-
ies in several countries, including Sweden and the United States, are providing
evidence that, in many cases. home rehabilitation can be effective, while cost-
ing up to 80 percen. less than institutional rehabilitation.

The development of home rehabilitation devices, training of personal assis-
tants. and community support systems could extend low-cost home rehabilita-
tion to many persons with disabilities—especially to people who live far from
a rehabilitation center. In this way, if necessary, rehabilitation could continue
unhampered at home for a period of years. rather than be limited to intermit-
tent periods in an institution.

Of course, methods successful in one country may not be the most effective
in another, for a number of cultural and economic reasons. Accordingly, we
should encourage the development of regional research and training centers in
this Hemisphere, geared toward coordination of some large-scale rehabilitation
research and demonstration projects between the centers.

Each regional center might not only coordinate research and train technical
assistants and other professionals, but also serve as an information resource to
disseminate findings throughout the world.

In working to achieve all these goals, let’s not fail to develop appropriate
policies and services for people with disabilities within a realistic continuum of
care—one that promotes the integration of healthy lifestyles and prevention
practices into the home, the school. and the community.

To assess the magnitude of disabilitics in the Americas we must develop a
broad. environmentally based perspective—one that lets us examine disabili-
ties in the context of such factors as living conditions and cultural determi-
nants—without forgetting individual and collective behaviors.

It is only when we review the subject of disabilities with respect to special
problems of the Americas that we see a multitude of issues and regional differ-
ences awaiting our review, analysis, and response.

It is well known that the incidence and consequences of disability are
greater among poorly educated and low-income groups. These economic and
social factors are intertwined with poverty. Thus, it poverty is a factor, the
poor—by all accounts—are more exposed to disabling conditions than any
other risk group. in addition. people known to live in developing countries are
at a greater risk of becoming disabled mainly because these countries are gen-
erally characterized by:

. A lack of preventive measures and health-oriented actions;

. A high prevalence of infectious. parasitic. and nutritional discase:

) High levels of illiteracy:

. Absence of data and information on disability:

. A scarcity of general and specialized services:

“...rebabilitation must
not only be effective, but
also must be geared
toward development of
economically accessible,
affordable methods”
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.. .community-hased
rehabilitation cannot
Sfunction in a society
where it goes unheeded
and unsupported
becaiise of a traditional,
paternalistic
view that sees rebabilita-
tion as a ceniialized and
vertical activih—never
veering into the realm of
municipal
responsibility.”

o Limited or non-existent resources within governments and families;

. Centralization of health, education. and social services:

. Omission of disability provisions in national plans and programs: and

. Concentration of resources in urban areas.

Regarding disabilities. research carried out berween 1991 and 1992 has
shown prevalences as high as 13.5 percent in a region of Costa Rica. and 18
percent in a marginalized area of Lima. Peru. Physical disability is the most fre-
quently reported. followed by multiple. sensory. and mental disability.

In general. the most affected age groups are those aged 16-25 and those age
61 and over. However, in very socioeconomically depressed areas. the 0 to 15
vears age group showed higher prevalence. as in Peru (Chimbote and the
northern and southern seciors of Lima).

Simiiar studi=s in Brazil. Colombia. and Nicaragua have shown that about 50
percent of the disabilities in these countries are related to congenital factors or
due to factors acquired in the early stages of life.

These studies have also shown that the unemplovment rate increases as a
consequence of disability. In 1990. in Medellin. Colombia. it rose from 6 per-
cent to 29 percent.

Community-based rehabiliiation (CBR) throughout the Americas has been
used with some success as one solution o these daunting challenges. The
objective of community-based rehabilitation is to integrate the disabled into the
community and to reduce the impact of disability. but not at the expense of
diagnosis and treatment.

~ Ideally. community-based rehabilitation involves training agents in the com-
munity. as well as family members and the disabled themselves. in the specific
rehabilitative technoiogies. But community-based rehabilitation cannot operate
in communities hampered by such problems as inadequate sanitation. a lack of
drinking water. scarcity of food. and an absence of local infrastructure and
organization. It should be integrated into a system that ensures not only these
vital needs, but supervision and referral services as well.

Likewise. community-based rehabilitation cannot function in a society
where it goes unheeded and unsupported because of a traditional. paternalis-
tic view that sees rehabilitation as a centralized and vertical activitv—never
veering into the realr of municipal responsibility.

Colleagues, it seems to me that in the presence of such facts. the time has
come 0 put an end to counterproductive and totally unrealistic approaches to
human suffering!

In light of the findings that are being made in the Americas. and—as
PAHO has articulated so well—let's work together to make the following
goals a reality:

e That national policy on the disabled be explicit. integraied. and based

on equal opportunity and full participation:

e That the prevention of disability be adopted as the strategy for reduc-
ing the incidence and prevalence of disability and improving the qual-
ity of life for those with disabilities and the population in general:

e That general medical. educational. and social services include the reha-
bilitative activities that are accessible to 100 percent of the disabled
population:

e That health professionals be trained in the prevention of disabilitics
and the rehabilitation of those with disabilities:

¢ That all professionals involved in activitics relating to the prevention,
rehabilitation. and integration of people with disabilities into the com-
munity receive information or training. as appropriate:
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e That research on this subject be emphasized, incorporating psycholog-
ical, social, and economic considerations, and employing ar: epidemi-
ological approach;

e That prevention-based activities and programs be promoted and aimed
at raising awareness and informing the entire population;

e That commercial and government sectors promote policies of job
placement and access to employment for those with disabilities; and

e That accident prevention be coordinated at all levels and sectors of
society.

Your presence at this conference is but a confirmation of the commitment
| to these lifelong challenges. After this meeting is over, and all of you go back
i to your respective jobs and homes, I encourage you to keep this important
agenda going strong.

But most importantly, as we go about our daily tasks, let us not forget the
many contributions all of us can continue to make to sustain the vibrancy of
this conference:

¢ Intellectual contribution:

Let us create an innovative conceptual framework to link the prod-
ucts of science and technology to our fundamental principles of ethics
and justice. This will require creative, cross-disciplinary thinking—the
kind that is taking place right here at this conference. We all have the
capacity to frame these issues conceptually and to support them with
the inherently persuasive logic of practical, empirical evidence. The
coupling of concept with practical experience has already produced
an expanded range of community services for citizens with disabilities.

* Political contribution:

Clearly, the passage in the United States of the Americans with Dis-
abilities Act represents a major political success for all those concerned
with the rights and well-being of people with disabilities. But this in
itself is not enough.

We can no longer rest on our proverbial laurels: there are many
remaining political struggles to be won. My hope is that the political
successes of recent years will serve as the foundation for an expand- y
ed agenda—one that emphasizes programs and policies oriented to ...our best assurance
people with disabilities derived from scientific and technological inno- oy
vations. Above all, our agenda should never forget the individual. that humane and l?fe

_ : : affirming programs and

* Spiritual contribution: ff _ 8p .g

The process by which we expand our preventive and therapeutic initiatives will emerge
capacities must be informed by our long struggle for civil rights. In X , s
doing so. the legal aspects pertaining to people with disabilities must ﬁ om th éf ractious world
have a spiritual underpinning to be of true service. After all, a humane Of pu blic pOliCy is to
position c¢an be argued, but to be of any worth it must also be felt. )

To be realistic, this process must reflect both the pain and the victo- bear the voices Of those

ries of everyvone who has been touched by disabilities. It must embody person a ll}’ touched bV
their desires as well as their needs—and it must become an extension -

of their courage. In the absence of such empathy, the system only diSélbilit}’. L
serves itself, not the people for which it is intended.

As Archbishop Bevilacqua observed, sometimes we are the ones who are
handicapped: by ambition. pride. ignorance. even intellect itself. And we are
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the ones blinded to the essentials of the human heart: the likes of love, and car-
ing. and compassion.

Ultimately, our best assurance that humane and life-affirming programs and
initiatives will emerge from the fractious world of public policy is to hear the
voices of those personally touched by disability—and to see them grace these
deliberations with their wisdom, their energy. and the beauty of the countless

Pictured right. Mrs. jJulia Pou de La Calle
and Dr. Angelita Sandiford during
keynote address by Dr. Novello.

small triumphs of their daily lives.
Thank you and may God bless us all.

Above, Joint Colorguard of the Armed Forces of the United States participated in
opening ceremonies.




Keynote Address

Rehabilitation in Latin
America:

Accomplishments in the Last Decade

Antonio Lacal Z.
Latin American Professional Rehabilitation Group (GLARP)
Colombia

n December 3, 1982, the United Nations General Assem-
bly approved the World Action Plan for the Handicapped
(Res. 37/52); and with Res. 37/53 the same General Assem-
/ bly proclaimed the United Nations Decade of Persons with
Disabilities to include the period from 1983 to 1992.
The Plan's objective was to promote effective actions for the
prevention of disabling conditions, provide reha-
bilitation. and attain objectives of equality and full parmicipa-
tion for persons with disabilities. which the UN estimates at
500 miillion.

The purpose of this Decade was to provide sufficient
time to promote worldwide adoption of the measures envi-
sioned in the Plan.

In this brief presentation. 1 intend to synthesize the
progress made throughout Latin America during the Decade
of Persons with Disabilities.

It is not easy to evaluate the results of the Decade. We
know that there was progress, but we also know that in
most cases. this progress was due to the interest that the
Action Plan. awakened in governments and in communities.
However. it is difficult to know whether the same results
might have occurred without the United Nation’s promo-
tional efforts.

In any case. we can state a priori that the balance is pos-
itive: and it can be said that the outcome of the Decade is
that in Latin America, rehabilitation gained interest among a
broad spectrum of citizens rather than being confined to
some reserved circles. This is the awareness objective in the
Action Plan. and we believe that to a greater or lesser degree
it has heen achieved in all countries. Community participa-
tion facilitatedt integration for persons with disabilities and improved possibili-
ties for their employment.

At the United Nation's General Assembly sessions of October 12-13, 1992,
during which the Decade’s accomplishments were discussed, “there was @
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“In reviewing what took
place in each country of
the region, it is clear
that the best results were
obtained in the area of
fostering community
awareness.”

consensus that governments and society had become aware and sensitized to
this issue. but that due to lack of resources. the expected results had not been
met” (unpublished).

There follows a short summary of the activities developed in 20 countries in
Latin America during the Decade.

Argentina

Argentina has been one of the leaders in rehabilitation since the 1950's.
However. the International Year of Persons with Disabilities brought about the
creation of a National Committee, which carried out a continuous community
awareness campaign. During this decade the Rehabilitation and Integration
Law was passed. covering aspects ranging from prevention to integration.

In 1986 the National Advisory Committee for the Integration of Persons with
Disabilities was created under the direction of a person with a disability. This
Committee answers directly to the President of the Republic.

Laws dealing with employment and social security for persons with dis-
ability have been proposed and passed.

Argentina is the only country in the region which has legislation on the
operation of protected workshops.

There was major progress during the decade regarding placement. Govern-
ment agencies. as well as organizations for persons with disabilities. attended
to this issue. For example, in a single instance. 120 persons with disabilities
were placed in a state agency. even though there has been a gradual reduction
of state workers.

All legislation has come into effect at the national level. but it is also grad-
ually being adopted at the province or state level as well. The tendency is to
transfer the responsibility of rehabilitation of persons with disabilities to the
municipal and community level.

Bolivia

Incidence of disability in Bolivia has always been high. and services have
not been adequate. As in many countries. private activities have preceded state
action and non-government organizations (NGO's) have sprung up to provide
rehabilitation services.

Onmne of the state services that has received more support is the Bolivian Insti-
tute for the Blind, which has affiliates in all major cities. The National Health
Fund created a Rehabilitation Institute in La Paz, which provides phvsical med-
icine and rehabilitation.

Beginning with the International Year of Persons with Disabilities and the
start of the Decade. the state has taken increasing interest in this issue through
the Ministry of Health and Social Welfare. Presently the National Board of
Rehabilitation is in charge of rehabilitation programs. which continue to
develop.

The Ministry of Labor has made efforts to place persons with disabilities. and
has received advice from the International Labor Organization (ILO) through-
out the Decade.

For its part, the Latin American Group for Professional Rehabilitation
(GLARP) has awarded scholarships for technical personnel specializing in
placement of persons with disabilities.

The National Solidarity and Development Board created the Children's
Adaptation Institute for the rehabilitation of children with disabilities.

The Association for Rehabilitation and Education of the Blind and
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Amblyopic. in Santa Cruz. which was founded by Germany's Cristoffel Blind-
enmission. provides services 1o the visually impaired and has promoted the
creation of a similar service in Sucre,

It can be said that in spite of government and private sector efforts. Bolivia
has made linde progress in employment integration. and needs much support
from international organizations. Nevertheless, progress was most apparent in
other areas during the Decade.

Brazil

In 1980. the National Commiuce for the International Field of Disabilities
was founded. This Commitee develops national objectives related 1o aware-
ness, prevention. rehabilitation. professional training. removal of barriers. and
legislation. In the arca of prevention. a major polio vaccination campaign was
lwunched — a difticult endeavor in a country of 150 million people,

Most leadership during the Year and the Decade centered on special edu-
cation services.

The policies of integration and normalization continue 10 tuke shape,
though the state supports a large number of non-government rehabititation
institutions.

A series of international events took place in Brazil during the Decade. The
Organization of American States (OAS) sponsored an important Latin American
event.

The National Institute of Social Welfure organized professional rehabilitation
centers in the major cities. which provide services 1o people injured at work.

In 1980, the National Center for the Coordination of Persons with Disabili-
ties was created. This Center is a division of the Minisuy of Social Action. and
has prepared the National Plan for Assistance to Persons with Disabilities. A
parallel organization. the Office of Coordination of Special Education. operates
under the Secrcetariat of Education.

Though awareness has increased in Brazil. the countnv's high unemploy-
ment rate has deterred major gains of integrating persons with disabilities into
the workforee. Provected workshops offer jobs under special conditions: how-
ever. those created »y private corporations are the best known,

Colombia

During the International Year of Persons with Disabilities, 1 committee
made up of the Ministries of Health. Education, Labor and Social Security, and

Justice, in collaboraion with the Institute of Family Welfare. conducted a sur-

vev of persons with disabilities in Colombia.

In 1981, the National Rehabilitation System was created. but could not
hegin operations immediately because no executive officer haa been appoint-
ed. In 1982, the National Rehabilitation Center was created through a private
initiative.

The Second World Abilympic was held in Bogotd in 1985: this was one of
Colombia’s major international events during the Decade.

In 1989, an Exccutive Decree created the Coordinating Council for the
Rehabilitation and Emplovment of Persons with Disabilities, integrating the scr-
vices of the Minstny of Labor. the Ministry of Education, the Social Provision
Fund. the Social Sceurity Institute, the Ministry of Health and the National
Training Center (SENA) as well as representativ es from NGO's and from asso-
ciations of persons with disabilities. The main objective of this entity is to guar-
antee equahity of opportunities and rights o persons with physical. mental, and
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sensory deficits. Tts president is the General Job Placement Director.

The same Executive Decree mentions that it was issued to comply with Con-
vention 159 of the 1LO. The Council drafted an ambitious Action Plan for 1990
on job placements for persons with disabilities.

At present. the restructuring of the state apparatus has halted these activities:
however, it is expected that the Council will resume operations or soon be
replaced by another entity.

The 1991 Constitution includes provisions for persons with disabilities.
These provisions will be implemented through laws created expressly for that
purpose. At the moment there are two bills on the rehabilitation of persons
with disabilities.

When President Gaviria took office he created the President’s Program for
Youth, Women and the Family. The many activities this program has under-
taken include some which relate to persons with disabilities.

As to the participation of persons with disabilities, there has been significant
progress. At present. an association of individuals with disabilities administers
a center for pensions, financed by the Social Security Institute. Also, the Presi-
dential Office of the Latin American Council of Disabled People’s International
wis established in Bogotd.

With respect to integration in the workforee, persons with disabilities have
the same difficulty as the general population in finding work. The unem-
ployment rates in major cities are as high as 10,2 pereent (1990).

Costa Ricas

The National Council for Rehabilitation and Special Education. founded in
1973, led the activities during the International Year of Persons with Disabili-
ties and throughout the Decade. The Council has promoted action in the
appropriate Ministries. and Costa Rica has undertaken initiatives in prevention,
rehabilitation, and employment.

The Ministy of Labor achieved positive results in job placement. and the
Professional Rehabilitation Institute is also working in this area.

Costa Rica ratified provisions from the ILO. and approved national policies
on rehabilitation.

Associations of persons with disabilities have increased their participation,
and the country is one of the strongest centers of the Latin American Council
of the OMDPL

The internationally known Telethon allotted part of the funds it raised to the
construction of small rehabilitation units in the interior of the country. The plan
envisioned aunit in cach of the public health districts. The units that were buile
were wrned over to the Councl, which has allowed it to extend its services to
the interior.

Costa Rica's First Lady supported rehabilitation activities. the most important
being the Meeting of the First Ladies of the Central American Region. which
could result in the development of a regional project

To sum up. it is fair o say that there has been appreciable progress both in
awareness and in integration in the community and the workforee,

Cuba

Responding to encouragement from the directors of the Intemationat Year
of Persons with Disabilives. Cuba’s Ministiy of Health created the National
Committee of the Tandicapped. The Committee’s goal is 1o bring together
initiatives which will facilitate the integration of persons with disabilities into
the soctal and cultural environment and i emplovment,
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Prevention measures, which have been curied out in Cuba since the estab-
lishment of the National Health Service, succeeded in eradicating polio and in
considerably reducing the incidence of other diseases. Increased hygiene and
occupational safety have similarly reduced the incidence of disabling conditions.

Laws protecting persons with disabilities have been passed during the
Decade, and the State Labor Committee is responsible for placing individuals
with disabilities in jobs. The placemient program includes protected work-
shops.

The Rehabilitation Hospital of Havana has increased its capacity to 00 beds,
which is deemed sufficient o handle the ciy's needs in physical medicine.

There are three State-findneed associations of persons with disabilities: the
National Association for Persons with Motor Disabilities: the National Associa-
tion of the Deal and Hearing-lmpaired: and the National Association for the
Blind. The latter provides rehabilittion services from a center built by the Nor-
wegian Association for the Blind, and its staff was trained by ILO expernts,

There has been great progress made in employment integration through the
SOCIOCCONOMIC system.

Chile

In 1981, responding to the International Year of Persons with Disabilivies,
Chile expanded its National Rehabilitation Committee. which organized pro-
grams in the areas of health, education, joby opportunities, and social welfare,
as well as in recreation and sports. Allotments for medical and rehabilittion
services increased. Programs in professional rehabilitation were revised to
include integration. The Chilean Association of Occupational Therapists, with
the cooperation of employers, social security workers and the 1LO. gave lece-
tures on integration of persons with disabilities in the worktorce.

The National Employment Service awarded scholarships to persons with
disabilities pursuing studies in various ficlds. A Professional Rehabilitation Cen-
ter wits opened ina municipality of Santiago. originally to train local persons
with disabilities: the Center later expanded its offer of services o include the
whole community.

Communities organized placement services for persons with disabilities, tor
which they had their staff trained abroad.

Prevention campaigns were carried out: and in 198+ a five-vear plan was
developed in this area. The policy adopted for special education is that special
children attend community schools.

One of the final actions wis taken by the National Planning Bureau (now a
Ministry). The Bureau convened all sectors involved in rehabilitation to draft a
rehabilitation faw to meet the counuy’s needs. This law was passed. and the
National Council on Persons with Disabilities was created as an advison body
to the President of the Repubtlic. This Council has already proposed a national
policy on rehahilitation.

Ecuador

Ecuador created @ National Committee tor the Intermational Year of Persons
with Disahilities. which staged community awareness campaigns, and which
continued its activities as the Decade began. Later, the Ministny of Social Wel-
Fare created the National Rehabilitation Office (DINARIMD which is in charge of
coordinating, and implementing, rehabititation programs. and which ook over
the rehabilitation senvices provided by CONAREP. Laws for the protection of
persons with disabilities were passed and associations of persons with disabil-
ities .re being tormed.
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Presently major hospitals offer services in physical medicine and rehabili-
tation. The hest equipped are those belonging 1o Social Seeurity.

Professional rehabilitation services showed the greatest improvement. The
National Council of Professional Rehabititation organized specialized sen ices
in Quito. Cuencit. and Guavaquil. Also. special facitities for rehabilition and
cducation, supported by the First Lady. were built and put into operation. A
Rehabilitiion Center for the Blind was also established.

Private corporations have created and developed model services in the
major cities. The community-funded rehabilitation services in Pinipe have
proven to be very efficient.

[n 1989, the Ministries of Sociat Welfare, Labor, Health, and Education, the
N\ational Development Council. and the Institute of Families and Children
tormed the nter-Institational Committee on Investigation of Disabilities. The
Commitlee coordinates its action with federations of persons with' disabilities
and with NGO's. In November of 1991, the National Plan for Persons with Dis-
abilities was approved. The Plan proposed the Creation of the Nationat Coun-
cil on Persons with Disabilities, as well as a new law. In 1992 both these goals
were realized. The Council is already in operation, while the new [aw is being
approved.

El Salvador

The International Year of Persons with Disabilities brought about the orga-
nizaiion of a Committee. made up of the Ministries of the Tnterior. Public
Health, Finance. Labor, and Planning together with the Salvadoran Institute for
the Rehabilitation of Persons with Disabilities. which designed o program for
persons with disabilities. This Commitiee placed special emphasis onincreas-
ing public awareness of disabilities. All sectors of the populaton. including

those in raral areas, have come 1o know about disabilities, as much because of

the campaign as hecause of the country’s recent war,

The Decade awakened the sensitivity of many people. who founded NGO's
and who worked in organizations serving persons with disabilities.

In 1985 a Very Special Arts Festival was held in B salvador: this was the
country’s first contaet with other nations in the ficld of disabilities. Also. two
special facilities were established: one of them, originally designed for cerebral
palsy. has began to admit children with amputations 1o meet the existing high
demand for this serviee,

El sub ador encourages training of persons with disabitives and supports the
formation of cooperatives.

The Armied Forees™ Social Scecurity Institute created the Armed Forees Pro-
fessional Rehabilitition Center (CERPROFAY., which was mainly financed by
contributions from members of 1 percent from their salaries. This service has
grown extraordinarily quickly ina short ime, and its workshops employ many
veterans with disabilities.

The e President Duarte supported rehabilitation efforts, and ofien said
that he himself. having undergone an ampuatation in the United States, under-
stood the Denefits of rehabilittion at a personal level

Guatemala

Most of the services available i Gadtemalia were not government s ices,
and some were established atfter the canthauike. Inparticular, the country has
distinguished sl for its reatent and rehabhilitation of the hling.

This countiy was one of the first o provide professional rehatahuanon ser-
vices €198~ waith counseling frone the TLO and using systems that met the
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population’s requirements. The Social Security: Rehabilitation Hospital wis a
model in its field until its capacity was reduced o make room for other spe-
cialties,

During the Decade, Guatemala created the National Committee for Persons
with Disabilities. which coordinates the activities of government agencies and
NGO's. Also INTECAP. the entity that offers professional training to the gener-
al population, has featured a department for persons with disabilities.
Haiti

Since 1981, the Haitian National Council for the Rehabilitation of Persons
with Disabilities has collaborated in vaccination campaigns conducted by the
Ministry of Social Welfare and the Ministry of Health. This Council also sup-
ports the Association of Persons with Disabilities, which has yet to develop
fully. During the Decade Haiti received visits from a number of experts. includ-
ing missions from the Pan American Health Organization (PAHO).

Those rehabilitation services which are availuble at present are financed by
international agencies: the shortage of government resources prevents the State
from supporting them.,

The National Council is attempting 1o achieve some of the objectives
deseribed in the Action Plan. It has given priority 1o prevention efforts through
campaigns for vaccination and for the prevention of traftic accidents,

Honduras

Rehabilitation programs are relatively new in Honduras, Most are the resuht
of the International Year of Persons with Disabilities and of the Decade.

The Board of Social Action. which answers 1o the President’s office. has
taken the fead in creating services and workshops for persons with disabilities,
Also. the Santa Lucia Institute for the Blind has constructed a new building in
Santa Lucia

An NGO. the Honduran Foundation for the Rehabilitation of Persons with
Disabilities (FHURIL) was founded with foreign funding and with resources
from the Teiethon. FITURIL groups and other NGO's provide services in reha-
bilitation.

In 1983 the Ministry of Labor created the National Rehabilitation Commitiee.
which integrated eftorts in health. education, and social security. This Commit-

tee has now heen replaced by the Honduran Institute for the Rehabilitation of

Persons with Disabilities, which coordinates services in rehabilitation.
Though there is no national legislation for rehabilitation, some bills cover-
ing this issue are currently under consideration.

Mexico

During the International Year of Persons with Disabilities. Mexico created
the National Service tor Persons with Disabilities to provide prostheses and
other technical aids 1o assist with the social integration of persons with disabili-
ties. Because of the county’™s federal system, this senvice was 1o coordinate its
actions with the health services in all the states.

The same year. Mexico held five symposia on the rehabilitition of people
with visual impairments, persons with disabilities, workers with disabilities,
persons with hearing and specech impairments, and on tegislation on persons
with disabilities. Fach symposium was held in several states in order o pro-
mote Jocal activities A campaign on rdio and television helped raise public
awareness about disabiditios
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Mexico also emphasized prevention. and developed programs for prenatal

care and genetic counseling. The program designed 1o create centers for

rehabilituion and special education C(CREE) in the Mexican states continued.

Integration of persons with disabilities into the kibor force was encouraged.
and campaigns to climinate architectural barriers were mounted.

Legislation on prevention and rehabilitation were updated at the state and
federal levels.

During the Decade. the Metepee National Rehabilitation Center in Puebla
went into operation. Ewill have an future capacity of 700 beds.

Nicaragua

The war Nicaragua endured during the Decade led 1o rapid development of

rehabilitative services o meet the needs of war victims, AU present it is impossi-
ble to determine the exact number of persons with disabilities; e number is

estimated hetween 100,000 and 200,000, The Revolutionary Organization of

Persons with Disabilities numbers 7,000 regular army veterans: but the organi-
zation for persons with disabilities from the resistance amiyv. better known as
the Contras, reports very low figures. Many of Nicaragua's war victims are not
affiliced with cither of these groups, which makes it difficult 1o establish the
true figure,

The painful circumstances of Nicaragua's war victims attracted a karge quan-
tity of international resources that support NGO rehabilitation services. The

country provides limited rehabilitition and physical medicine for victims of

motor vehicle accidents, services for mental disabilities, and institutions for the
hlind.

During the previous government the Institute of Social Security and Welfare
HNSBD managed rehabilitive services for the blind. the mentally retarded.
and those with physical disabilitics. A new institution. the Institute of Assis-

tance to War Victims (INVICTA), has been ereated to coordinate all aspects of

rehabilitation ar a national level. There is also a National Intersectorial Com-
mittee which performs similar functions.

Los Pipitos. an NGO, operates nainly with foreign {unds and provides spe-
cial education and rehabilitative services.

Nicaragua has made great progress in creating awareness hecause many
persons with disabilities are war victims and this gives them a certain status in
their communities,

The Professional ‘Training Service, with assistance from the private sector,
offers an Occupational Rehabilitation Department that trains persons with dis-
abilities in order 1o reintegrate them into the workforee. However. progress in
plicement of these people has been difficult because of conditions in the ibaor
market.

Panama

The Panamanian Instintion of Special FHabilitation (IPHE)Y has informally led
and coordinated the country’s rehabilitation cfforts. Tlowever. in the Interna-
tional Yeur of Persons with Disabilities the National Committee for Persons
with Disabilities was created. The Committee works in close oo Haboration with
the IPHE 1o develop a national plan emphasizing pres ention, integration. and
cquality of opportunity for persons with disabilities.

In 1981 a bill was submitted to draft a national policy for persons witli dis-
abilities, and another project will create the National Counedl for Persons with
Disabilities

Under consideration is a bill 1o ereate @ Community Sociat Counil for Per-
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sons with Disabilities: acampaign publicizing the rights of this group is heing
prepared.

During the Decade, the Ministne of Labor created a division within the Gen-
cral Employment Office for placement of persons with disabilities. This division
was successful in spite of Panama’s high unemployment rate. Also, the Min-
istry. with the support of the TLO. conducted a seminar for employers and
workers to discuss the placement of persons with disabilities.

Also during the Decade, the Association of Persons with Disabilitios
was created. This group represents OMDPL at national and international
cevents.,

Paraguay

Law 780, enacted on November 30, 1979, provided for the ereation of the
National Institute for the Protection of Exceptional Persons (INPRO), which
coordinates activities related 1o rehabilitation. Interestingly. this agencey bases
its funding on 2 pereent of the value of imports: this keeps a constant surplus
running which has allowed the ageney o build a school for people with
learning dlisabilities. and to construct its own facility in Fernando de T Mora,
Italso provides financial support to NGO rehabilitative and special education
institutions,

During the Decade, Paraguay organized numerous national and interna-
tional events with the cooperation of the Inter-American Institute of the Child
and the Organization of American States. The 1LO has also sent missions con-
centrating on the creation of protected workshops.,

There ha- Heen continuing progress in community awareness, rehabilitative
services, ana special education,

Paraguay was the seat of the Office of the President of the Latin American
Council of the OMDPE the Council’s former president has subsequently been
voted into membership in the Municipal Council of Asuncion.

The private sector. with funds raised by the Telethon. built a large rehabil-
itation center which currently serves the special needs of persons with disabili-
ties. Also. there are active associations for the parents of children with disabili-
ties that promote improvement of opportunity for these groups.

Peru

This country has had rehabilitation services since the 19405, Bevond a
doubt. however, the Decade hrought about a series of national and interna-
tional events that fostered further development of rehabititation programs. The
Committee for the International Year of Persons with Disabilities promoted
expanded action on the part of the Ministries of Education. FHealth and Labor.
For example, the Ministry of Education led a number of events that heightened
community awareness about disabitity.

During the Decade a law was passed encouraging employment of persons

with disabilities. Instead of obliging employers o hire a certain pereentage of

waorkers with disahilities, this faw established special incentives.

It is important o note that Peru made significant progress as a result of

the International Year Gand the Decade) of Persons with Disabilities, As in
other countries, most needs were met by NGO's with state and foreign
support.

Community awareness las increased considerably: and, in spite of @ high
unemployment rate that affects the whole country. efforts o integrate: persons
with disabntities in the workforee have had positis e results.

A totally new concept was adopted regarding special education, thanks 1o
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“The possibilities of
stceess are miuch higher
todey ther in 1983. The

Joundeation has been
lctict: what remains is (o
biiild the bricge which
will leae each person
with a disability to full
integration in the
comnuinity.”
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the presence of feaders in the Office of Special Education. The concept put a
mtjor emphasis on placing these people in the worlkplace.

Mijor city hospitals now offer rehabilitation. and Social Security has cre-
ated specialty services in the country’s largest hospitals. Social Security is also
in the process of designing and implementing a major professional rehabili-
tation program.  To guide these activities an inter-sectoral National Rehabili-
ation Committee has been established as a permanent agencey in charge
of coordinating the efforts of state and private organizations in the field of
rehabilitation.

Dominican Republic

In 1981 the Rehabilitation Genter of the Dominican Association on Rehabil-
itation (an NGO that offers rehabilitation services at a national levely organized
4 seminar on the realistic circumstances of persons with disabilities in the
Dominican Republic. attended by representatives from the Ministries of Labor.
public Waorks, and Education. The seminar covered the problems shich per-
sons with disabilities experience regarding emplovment. discrimination, edu-
cation and rehabilitation.

The Ministry of Public Works presented a sct of blueprints, standards. and
regulations for the construction of new buildings free of architectural barriers.
The need 1o create a National Council coordinating the activities of different
sectors became apparent.

The awareness campaign staged by the Dominican Association on Rehabil-
itation has heen a continuing effort.

The School of Orthotics and Prostheties was founded during the Decade.
This school, financed by the World Trust Fund, offers its services to all coun-
tries in the region.

in 1991 the National Council was created. The Council. which began its
operations last year. is expected to improve the coordination of resources
obtained from the public and private sector,

Uruguay

At the beginning of the International Year of Persons with Disabilities.
Uruguay created a Natonal Advisory Committee. which promoted projects by
government agencies and NGO's. National and international meetings were
held that vear and continued throughout the Decade. Persons with: disabilities
participated in a najor way inall such events and activitios.

The state. the major employer in Uruguay. issued regulations regarding the
employment of persons with disabilities to fill vacancies in the public seator,

Also, prevention campaigns have heen initiated on wraffic accidents. alco-
holism, immunization. ¢ve exams, nutrition, and environmental pollation.

The Ministry of Labor promoted the creation of an inter-sectorial agency on
rehabilitation. Legislation on rehabiliation has been passed, and the impor-
tance of the issue continues 1o grow.

There is now a National Rehabilitation Committee within the Ministy of
Health: and. associations of persons with disabilities are having a more signifi-
cant impact.

Venezuela

Sinee the International Year of Persons with Disabilities, and throughout
the Decade, the Foundation tor Specal Education has Ted the activities and
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coordinated the programs conducted in Venezucla to encourage equality of

opportunity and the prevention of disubling conditions.

The Foundation has condudcted or promoted namierous teleyvision awareness
programs. Because the Foundation is made up of government and non-gos -
crnment agencies. its initiatives reach the whole community,

Laws on the social integration of persons with disabilities have been drafied
with the help of persons with disabilities, some of them lnwvyers.

The Ministry of Lahor administers a Protessional Rehabilitation Center. and
its Emplovment Otfice works 1o find employvment for persons with disabilities.

Problems in the cconomy and job shortages have Ted 1o the ereation of

micro-enterprise programs for persons withy disabilities.

Conclusions

In the countries of the Americas, actions regarding disability: hegan widh
great energy during the International Year o Persons with Disabilities. These
activities continued, though with less intensiy. throughout the Decade with thee
help of the corresponding United Nations agencies, especiatly the Center for
social and Humanitarian Development in Vienna.

I reviewing what ook place in cach country of the region. it is clear tha
the best results were obtained in the area of fostering community aswareness,
some indicators show that rehabhilittion of persons with disabilities becamie a
topic of general interest. and concern about persons with disabitities is evident
at every level social awareness. However, this awareness has not always result-
edin aceeptance of persons with disabilities.

Through their own initiaive. persons with disabilities have hegun to orga-
nize in various regions, and at the local Tevel many are already part of the Latin
American Council of the OMDPL Although in some countries
the organizations are not vet well developed, the movement
has tended 1o hecome increasingly structured and recognized.
This may not vet tanslate into greater paricipation: but the
teadership training programs for persons with disabilities,
organized by OMDPLand GEARP. will increase participation.

Integration into the labor foree, linked 1o legislation, has
progressed mospite of the region’s unfin orable emiplovment
murket. Also, there has been progress in practical arcas that
will fucititate fiure progress. The hest example is the pres-
ence of national coordinating agencies in all countries, and
the existence. or prospects, of national policies on rehabilita-
tion and disability issues.

something that scems difficult o explain is that, though the
Decade is over, only recently have countries had aceess o the
Action Plan. While a Spanish version of the Plun, prepared
and cdited by the Roval Paronage for Prevention and the Care
of Persons with Disabilities, was availuble, the countries of the
region could not obtain o copy until 1988, When it did
Decome available. the lugh demand for the Spanish edition
quickly depleted the copies. and it was not until 1992 that the
newspaper “La Voro published the Plan as an insert,

Conscquently. many people and organizitions working in
rehabulitition only received o copy of the Plan after much of
the Decade had passed: and my personal thought is that those of us who are
imvolved mrehabilitauon should have Tad perniment aceess 1o the Plan sinee
TOST 10 se s ctedhism

Pictured left, Madeleine M. Kunin, Deputy
Secretary of Education. Mrs. Kunin
welcomed delegates to Washington. 1D.C.
on bebalf of the Department of Fducation.
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It must also be said that there were other deficiencies in the countries of the
region at the beginning of the Decade. Foremaost was the lack of coordinating
bodics This hindered timely dissemination of material o interested parties.
and also allowed attendance at intemational meetings of people who were not
rehabilitation specialists and who did not distribute information on their return
home. For this reason, a large part of the many promotional initiatives taken by
international organizations did not reach their intended audience. T would say
that we shot at random and seldom hit our targets.

A final negative factor in 1981 was the fack of groups of persons with dis-
abilitics who were sufficiently organized 1o truly participate in activities related
to rehabilitation.

The World in 1883

Today evervone has access to the World Action Plan. which scts criteria and
establishes very clear and concrete goals.

There are coordinating organizations in all the countries which serve as true
intermediaries for discussing rehubilitation issues and especially for channeling
information entering and leaving cach country,

National policies on rehabilitation exist. or will soon exist. in all countries.

Organizations of persons with disabilitics are well-structured at national and
regional levels and continue 1o develop.

There is community awareness o a greater or lesser degree in all countries.

Considering these factors, it seems appropriate 1o ask oursehes whether or
not 1993 should be the year to begin a Latin American Decade of Persons with
Disabilities.

The possibilities of success are much higher today than in 1983, The foun-
dation has been laids what remains is 1o build the bridge which will lead each
person with a disability to full integration in the community,

Activities of the Latin

American Professional
Rehabilitation Group (GLARP)]

Throughout the Decade. GLARP took part in national and internationai
meetings concerning rehabilitation in general and more specifically, profes-
sional rehabilitation.

The most important activities included: training of personnel in 18 Latin
American countries: counseling Lo associate institutions; dissemination of infor-
mation on nrofessional rehabilitation: and rescarch projects.

GLARP has been the most active imernational agency in the region. and its
plans for the period between 1994 and 1996 include the expansion of its projects.
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Introduction

—
T he subject of attitudes. beliets, and values as they
relate to disability has received considerable attention during
&_/ ' the past few decades. In part. this is due to a growing awareness
that all members of society should be produc-
. tively occupied to the greatest extent possible in
X" order to avoid placing a disproportionate burden of
responsibility for the welfare of the whole society on

those members who may most nawrally be employed.

Questions related to appropriate roles and expectations
for people with disabilities in society are closely linked to
cultural attitudes. beliefs. and values. Society must under-
stand the dynamics of these attitudes. beliefs, and values in
order to effectively include disabled members in such pro-
ductive activities as education. work. and parenting.
Improving the quality of life for all people is a constant
challenge for society and for government at every level and
in every place. Doing so for people with disabilities has
always been, 1o one degree or another. a social and moral
imperative.

In today’s economic climate. governments are realizing
the need to facilitate the self-sutficiency and productivity of
all citizens. including those with disabilities. It is becoming
clear that people with disabilities, regardless of any
limitations they might have, do have the desire and the
capability to contribute to society in many ways.
Although negative attitudes and short-sighted policies have
hindered successtul inclusion and full participation of peo-

ple with disabilities in society in the past, attitudes and policies now seem ripe
tor change.




“...disabled persons
throughout the world
are usually destitute
and live in areas where
medical and other
services are scarce, or
not available, and
where disabilities are
rarely detected or
treated in time.”

This paper will review some of the historical and cultural antecedents of
today’s attitudes, policies. and practices affecting people with disabilities. Cul-
wral differences throughout the Americas related to disability will be discussed.
Finallv. recommendations for action by governments in the Western Hemi-
sphere will be made.

History

It is generally accepied that the societal response to disability reflects the
attitudes of the general population toward disability and toward persons with
disabilities. Attitudes most often stem from beliefs and values one has about an
auitude obiject. Beliefs and values are culturai products and. as such. may vary
over time within the same cultre, or from culture to culture.

Throughout history. prevailing notions about the cause or source of illness
or disability have greatly influenced both the degree and the nature of social
opinions directed toward people who were sick or impaired. Such opinions
have ranged from compilete rejection and ostracism to semi-deification and the
according special privileges and honors (Safilios-Rothschild. 1970).

In the ancient Hebrew culture, where illness and physical impairments were
associated with sin. the social stigma attached to such conditions was quite
strong. People who were sick were held personally responsible for their ill-
nesses. The relationship between attitudes and behavior was clearly evident in
the militaristic societry of ancient Sparta. where all malformed babies were
thrown off a precipice.

In other societies. the presence of such symptoms as hallucinations or
epileptic episodes was often considered proof of a person’s ability to commu-
nicate with supermnatural powers. Even today. in some parts of the world. peo-
ple who manifest these symptoms qualify for the most prestigious social role
of all. that of the witch-doctor or medium.

Presently. people with disabilities throughout the world face many con-
tradictions in both attitudes and treatment. On the one hand. a sense of sorrow
and assumed responsibility for the care of people with disabilities may lead
society to patronizing acts of kindness and charitable acts of mercy. On the
other hand. a sense of fear and disdain or a lack of knowledge and resources
for people with disabilities may result in segregation and isolation.

While some countries offer substantial benefits. other countries do litlle o
insure even basic care for people with disabilities. Such contrasts occur even
within individual countries where some classes of people with disabilities
receive more benefits than others. or where certain civil rights are denied at the
same time other privileges are granted.

History has shown that the process of improving attitudes toward and treat-
ment of people with disabilities is comparatively slow and arduous. even under
the best of circumstances. Given present social and economic conditions in
some parts of the world. including some parts of the Western Hemisphere.
doing so 1s a challenge of significant proportions.

According to the United Nations. disabled persons throughout the world arc
usually destitute and live in areas where medical and other services are scarce,
or not available, and where disabilities are rarely detected or treated in time.
Institutions that provide rehabilitation and other health-related services are
generally urban-based and available to less than 3 percent of the disabled pop-
ulation worldwide. The United Nations Children’s Fund (UNICEF) has repornt-
ed that 80 percent of an estimated 140 million disabled children in developing
countries are without access to anv kind of rehabilitation (GAO. 1991).

Local governments with verv limited resources are hard-pressed to address
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the basic needs of their people. especially in rural areas. Health and educa-
tionul services that are provided to the general population are often inac-
cessible 1o people with disabilities because of physical and social barriers.
Throughout the world, people with disabilities constitute a particularly vulner-
able and neglected segment of the population (GAO. 1991).

Society’s treatment of people with disabilities is, in many ways, sim-
ply a behavioral measure of attitudes. Despite some historical improve-
ments in the treatment of people with disabilities around the world,
most current data on living conditions and standards indicate a pro-

found need for a radical improvement of attitudes toward people with
disabilities.

Cultural and Regional Variations

Within the Western Hemisphere, there are many differences in prevailing
attitudes toward and treatment of people with disabilities. just as there are
many variations in lifestyle and culture. The variations are so great that it would
be virtuatly impossible to describe them all. However, centain basic variations
have been described as being generally characieristic of the two predominant
macro-cultures of this hemisphere. Recognizing these ditferences is critical to
understanding the strategic steps which must be taken in order to improve the
status of people with disabilities in the Western Hemisphere.

One of the best descriptions of the most evident differences between Latin
American or Hispanic and Anglo-American cultural lifestyles as they relate to dis-
ability has been developed by Rutherford and Ann Turnbull (1987). The fol-
lowing excerpt from their report. “The Latin American Family and Public Policy in
the United States™. is either quoted exactly or paraphrased slightly for the purpose
of this review. References to the United States are generally representative of the
Anglo-American culture in North America. including Canada. Similarly. references
1o South America generally represent the broader Latin American culture.

In the United States. government policies and family values have
emphasized the independence of members of the family who have
disabilities. It is generally expected that family members with disabiti-
ties will, upon attaining adulthood or completing their secondary edu-
cation. leave the family and strike out "on our own.” By contrast. the
Latin American family has the expectation of unity. permanence. and
retention of the member with a disability.

In the United States. the ~family™ itself is more the nuclear tamily
than an exwended family. In South America, however. the “family™ is
an extended one.

In the United States, parents. w hile protective of their children. tend
to accelerate their children’s development. The “hurried child” (Elkind,
1981) is more typical than not. In Latin America. parents are protective
of all of their children, especially the child with a disability, even into
the child's adulthood. Not only does the child's disability prolong the
child's dependency. but the Latin American traditions of protective-
ness. permanence. unity, interdependence. and family centrality in
society, exacerbate the dependence.

In the United States. family members are relatively independent of
the family and of cach other. particularly as they move into aind
through adulthood. In South America. the Latin American tradirion is
one of interdependence.

in the United States, the tradition is for the family with a member
who is disabled to use formal support systems to assist itself and the

“[11 the United States.

the tracdition is indivicdi-
alistic... By contrast,

the Latin American
tradition seems to be
more comminitaricn.”
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person with a disability. By contrast. the Latin American tradition is
to use informal support before formal support. and. when formal
support is used. to prefer private support systems to governmental
support systems.

In the United States. the tradition is individualistic; indeed. rugged
individualism tends to be celebrated not only in historical myth and
folklore but in the very economic structure of the nation. The values
of equality and community seem at times to be subordinate to the val-
ues of libertv and its realization through individual effort. Bv contrast.
the Latin American tradition seems to he more communitarian—more
focused on the roie that members of the family have toward the fam-
ily itself. where the family is the community to which the principal
allegiance is owed.

In the United States, individualism tends to be rewarded and recog-
nized by achievement: the development of the person with a disabili-
ty is the primary goal of policy and service systems. In Latin American
tradition. however. happiness of the person with a disability—not
development of their fullest potential—seems to be the preferred
value. Accordingly. people in the United States tend to be competitive,
striving to excel and out-perform. South Americans seem to be coop-
erative. particularly in the interdependence that familv members have
toward each other and in the sense of inviting into the family people—
godparents. maids. neighbors. friends—who do not belong to the fam-
ily by reason of birth or marriage.

People in the United States tend to be future-oriented., planning for
and anticipating tomorrow and the next day. Latin Americans seem to
be present-oriented, accepting today for what it gives and trusting in
family. God. and government (in that order) to take care of tomorrow-.

Finally. families in the United States seem to be somewhat imper-
manent and transitory. certainly not possessive and intergenerational.
South American families seem to be far more permanent. not only in
the sense that they are the keystone of Latin culture and society. but
also in the sense that they seem to exist for their members from birth
until bevond death.

Other observers have suggested that attitudes in Latin American and His-
panic cultures which stem from long held beliefs about sickness and disability
are responsible for a considerable degree of symptom toleration. for long
delays in seeking medical care. and for lack of confidence in medical advice.
Additionally. while professional advice mayv be ignored. there is considerable
respect for the opinion of significant others (Friedson. 1970).

By contrast. Zola (1966) has reported a scientific orientation toward health
and illness in highly industrialized societies and in Anglo-Saxon cultures. He
attributes this orientation to a "mechanistic” approach to the body and its
functions culminating in the view that the body is a machine to be well taken
care of. periodically checked. and taken to an expert to “fix” any defect that
may appear.

Discrimination

Regardless of dilferences in attitudes and behavior which may relate to geo-
graphic regions. culture. or other characteristics. it seems apparent that the
standard of treatment of people with disabilities in society has been. and in
most cases. continues to be different than that of other people. Such differen-
tial treatment may be described most simply as discrimination.
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Safilios-Rothschild (1970) deseribes two basic tvpes of discrimination in
modermn industrialized socicties: “the unwillingness to permit the disabled o
engage in the entire range of possible j bs, and the refusal to grant them nor-
mal” social interaction that would allow them to become integrated into the
‘normul’ society™ (p. -4),

In less developed countries, stringent ecoramic constraints are added 10
harsh social and cultural attitudes. producing severe discriminatory wreatment.
In these areas. most people with disabilities wre poor an.d live in remote. rural
areas where conditions naturally isolate them. limit opportunities for treatment
and rehabilitation. and create barricrs o accessing even the most basic services
and facilities.

The most unsuitable situations exist in developing countries and in poorer
regions where medical facilities are scarce and lirge numbers of non-disabled
persons are unemployed. In these areas, people veith disabilities are cared for
Galmost exclusivelyy by unskilled familv members. with no assistance from
other people or from government. Their survival may depend entirely on beg-
ging or on other inappropriate forms of philanthropy.

Some may argue that substandard conditions for people with disabil-
ities, including lack of access, services, and rights protection, which
result primarily from economic or environmental limitations must be
accepted as a reality. However, such explanations are only valid if all
members of the society are subject to the same substandard conditions.
Otherwise, people with disabilities will suffer disproportionately to the
rest of society and will therefore be subjects of discrimination just as
they would be if no economic, environmental, or other limits were
imposed. .

Itis becoming apparent that attitudes toward and treatment of people with
disabilities by society are in many ways similar to society’s relationship to other
minorities. Wright (1960) was possibly the first 10 advocate the view that atti-
tudes toward persons with disabilities parallel those adopted toward other
minority groups. Sussman (1909) espoused the view that people with disabiti-
ties are seen by the majority of people in society as marginal. He theorized that
sucn internalized perceptions trigger negative reactions which result in devalu-
ation and relatively poor treatment.

In society. discriminatory practices by the majority reflect varying degrees of
intolerance for the minority. With respect to disability. attitudes of the majority
may affect behavior to the point at which people with disabilities. especially
those with obvious disabilities. are not allowed to be present in public places.
including resturants. aparimens. and hotels, o obtain loans. insurance poli-
cies. and drivers” licenses. to be admitted 1o "normal” schools and universities,
or 1o be emploved in unsegregated work settings.

Disability Palicy

Attitudes are deeply intertwined with cultural beliefs and values. and there-
fore change relatively slowly over time. By contrast. behavior which is ordi-
narily based upon attitudes may be changed quite rapidly through legislation.
rules. and policies. In fact. law making. rulemaking and policymaking are
functions often used by governments to change behavior within society.

Present disability policy has resulted from developments over the last 200
vears, In many ways, it reflects the general living conditions and social and
cconontic circumstances of different times. Further. disability policy clearhy
las been influenced a grear deal by longstanding attitudes and practices
including ignorance, neglect. superstition and fear, These social factors have

Justin Dart, Jr., Cbairman of the
President’s Committee on Employment of
Persons with Disabililies, is joined by Lex
Frieden in discussion of Agenda for
Future.




delaved the development and caused the isolation of persons with disabilities
throughout history,
In farge part, disability policy around the world today is shaped by the view
that people with disabilities should be cared for and looked after by others in
segregated settings. Some countries have invested considerable resources in
the development and operation of segregated living centers, rehabilitation
centers, and sheliered workshops.
Many countries offer individual benefit payvments and living expense
allowances to people with disabilities. Eligibility for such benefits and subsi-
‘ dies is usually determined on the basis of financial need or on the basis of

inability 1o work. Pavment amounts in cash benefit systems range from being
‘ barely sutficient 1o sustain life 1o being so targe that they discourage any type
of independence or produciiity. Other benefits, such as health insurance. are
sometimes tied 1o tacse cash benefits. thereby creating disincentives for reha-
bilitiion or return o work.

In recent years, governments have tried 1o meet the needs of people with
disabilities in more progressive wavs by enacting legislation that encourages
productivity through the provision ol assistance inhousing. transportation.
ceducation. and job training. Additionally. legistation promoting social integra-
tion by providing for access by people with disabilities to newly constructed
buildings and public places has heen widely introduced.

A few countries have begun to provide assistance 1o people with disabili-
ties in the form of independence-enabling devices such as wheelchairs. talk-
ing computers. and TDD's (elephone devices for the deaf). Other countries
have provided assistance to people with disabilities by helping to pay the cost
of home care or personal assistance services. thereby encouraging integration.

In addtition to the traditional social pressures and expectations which cause
governments 1o provide assistance to people with disabilities. new pressures
resulting. in part. from the rise of democracy throughout the world during the
fust half of the 20th century are affecting the way people with disahilities see
themsebves and on the way their governments relate to them. As the coneept
of democracy evolves, so does the concept of equality among citizens, When
governments apply the concept of equlity. inequities at many levels become
apparent. and people of minority status. including those with disabilities. are
quickly recognized.

The rights of persons with disabilities have been the subject of much recent
atention in the United Nations and other international organizations. Possibly
the most important outcome of the International Year of Disabled Persons
(1981 was the World Program of Action Concerning Disabled Persons. which
cemphasized the rights of persons with disahilities o the same opportunities as
other citizens, and 1o an equal share in improvements in iving conditions
which result from economic and social development.

Recognizing an obligation to insure equality and protect the civil rights of
all ditizens, some nations have enacted civil rights kaws, protecting the rights
of cthnic minorities. religious minorities. and women. More recently. some
countries, ke the Unites States, have enacted civil rights statutes protecting
the rights of people with disabilities.

The Americans with Disabilitics Act €ADAY becune law in the United States
in 1990, This comprehensive picee of civil rights legistation requires non-dis-
crimination on the basis of disability in employment. in the provision of both
public and private services. in public and private buildings and transportation
sstems and in communications media, When considered within the frame-
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work of other existing laws which convey the rights 1o cequal education and
non-discrimination m housing. the ADA theoretically guarantees total equality
of opportunity 1o people with disabilities in the United States.

The full impact of the ADA is vet 1o be felt, but enhanced emplovment
opportunities and improved access for people with disabilities are already
quite evident. President Bill Clinton has said that implementation of the ADA
is one of the highest priorities of the ULS. government (PCEPD, 1993, While
questions remain about the costs of implementing this legislation, there is no
doubt that people with disabilities will become more active members of main-
stream society as o result of it ICwill also very likely seive as @ pattern for
other countries as governments react 1o the strong desire of people with dis-
abilitics evervwhere to be treated as equals and 1o receive the same rights and
privileges as evervone else in society.

Recommendations

Attitudes and related policies which affect the lives of people with disabili-
des in the Western Hemisphere are subject 10 improvement through the
straightforward action of policymukers and governments throughout the hemi-
sphere. The following recommendations for action are taken directly or based
upon ideas gleaned from several sources. including a particularly useful paper
being developed by a United Nations working group (UN Gommission for
Social Developmenty. They represent policy initiatives which must be under-
taken by governments to improve public attitudes toward people with disabil-
iies. improve general conditions for people with disabilives, and insure the
ceventual inclusion into society of people with disabilities. While some coun-
trics have already panly initiated some of these recommendations, none of the
countries in this hemisphere has fully addressed all of them.

Eqgual Opportunity

It is evident that people with disabilities can be more Tully integrated and
more imvolved in mainstream society, and that sociey will be improved for
evervone according to the degree whereby such incusion occurs, It is also evi-
dent that the equalization of opportunities for and the consequent inclusion of
people with disabilities in society will not likely oceur without legislation and
policy change divected toward this outcome. Therefore:

Eaach nation shonld enact and implement a highly visible. enforce-
able legal mcaidate that gices all people with disabilitios equat access to
Sull participation in ceery aspect of ciltire,

Employment

In Western socdiety. gainful work is the way people usually acquire the
resources used 1o obtain food. sheler, dlothing. and other necessities, While
people with ceriain disabilities probably will not e able to engage in certain
occupations, almost every person with a disability can engage in some form of
productive Libor. Therefore:

Lach neation shonled encci and implenment ¢ highly: visible, enforccable
legal mandate thet gives all people with disabitines cquel opportiitios to
seek anted engege inany e of eniploviment for uhich they are traisiod
cand qucalified.

T
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Education

The full benefit of any society can oniy be realized through education. Further.
education is usually the foundation of progress by sodiety and its people. Cer-
tainly, education provides people with the knowledge and skills necessiy to
engage in the most productive and highest paid forms of employment. Therefore:

Fach nation should enact and implement a bighly visible. enforceable
legal mandete that gives all people with disabilitios equal opportinity to
seek and engage in any and all forms of education and training avail-
able to other citizens.

Access to Facilities

Access 1o facilities by people with disabilities is necessany 1o enable them 1o
move freely and independently throughout their communities. from home to
school. 1o work. 1o restaurants. shops. churches. and theaters, and 1o every
place else that people go. Therefore:

Fach nation should enact and implement a highly visible. enforce-
able legal memdate theat gives all people with disabilitios equal access to
public and private buildings, housing, and transportation systems.

Educational Access

Access W infermation of all sorts is often restricted by its provision in for-
mats which are unusable by people with certain types of disabilities. People
who are blind cannot read printed text or view graphic material. including
motion pictures and television. People who are deaf cannot relate to spoken
information. Therefore:

Each nation shonld enect aud implement a bighly visible. enforce-
able legal mandate that gives all people with disabilitios equial access (o
information thiough its presentation in alternative formats, inc lmlmq
Braille. audiotape. large print. and with captioning.

Support Services

While it is important to appreciate the potential productivity of disabled per-
sons in society, it is also important to recognize the fact that people with dis-
ahilities share the same basic economic and social service needs as other mem-
bers of their communities, whether they work or not. In addition. they may need
rehabilitation and disability-related assistive services and devices. Therefore:

Fach nation should enact and implement a bighly visible. enforce-
able legal mandate that gives all people with disabilitios equal access to
public and private services. progreoms, and actitities.

Public Awareness

Public support is needed to promote equality, opportunity. and improved
access and services for people with disabilities. Such support will speed the
implementation of laws enacted 1o promote inclusion of people widy disabil-
ities in society, Therefore:

FEach nation should initiate and support informeation campaigns
concerning pesons with disabilitios conveying the messdage that persones
with disabilitios are citizens with the same rights and obligations s
other citizens. Also. nations should initiate and promote programs
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aimed cat reising the level of awareness of pesons with disabilitios con-
coerning their rights and potential.

Further. gocernments shoudd call upon the public and private media
1o helpy change negative images ane stereotypes of people with dis-
abilitios by portraying them in positive roles. engaging in non-seg-
regated activitios with other people.

Flanning

The needs and concerns of people with disabilities are not sufficienty
considered by authorities who plan. design, and construct new facilities and
develop and implement new services and programs. Therefore:

Each nation should incorporate the needs and concerns of persons
with disabilitios inte general development plans, policy plans. pro-
gram plans. and service plans at the national fevel. and stindate
and support such planning at the regional and local lerels.

Organizations

People with disabilities and organizations which represent them
should be involved in all decisionmaking related to plans and programs con-
cerning persons with disabilities or affecting their economic and social status.
Therefore:

Each nation should establish programs and provide the means to
train people with disabilities in self-advocacy. belp them organize
advocacy groups. and enable them to operate and maintain brodd-
based advocacy organizations.

Conclusions

Attitudes toward people with disabilities have been based on beliefs and
values that now are changing. As socicty becomes more enlightened about
the causes of disability and more realistic about what people with disabili-
ties can do. attitudes will become more positive and policies will become
more supportive. In sone cases, progressive public policies and laws
will actually help improve public attitudes by giving people with dis-
abilities opportunities to demonstrate their desire and ability to e more
independent. productive. and integrated into the larger society.

Although attitudes and policies may be improving. services and
programs designed to benefit people with disabilities do not veach the
vast majority of the estimated 500 million of them who live in the world
today (Rehabilitation International. 1992). Lack of access o equal opportu-
nities for people with disabilities makes them second-class citizens in their
societies. Their lives are limited by inaccessible environments and
devalued by their fellow human beings. Even in the most affluent
societies. people with disabilities confront systematic segregation and
discrimination.

An internationatly known disability vights advocate avows:

Sactely i every nation Is still infecteed. to some degree. v the ancient
assumption that people with disabilitios ave not fully buman. and
therefore are not fully eligible for the opportunitios which are available
ter other people as aomatter of vight. Under the best circimstances. e
are subjoct to attitides and systems of paterncdisn which crush our
rights, our spirits aned our productivity. i too meany nations we are
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denied the basic necessitios of an existence which could be called
human (Dart. 1992).

Rehabilitation International, a UL affiliate. has concluded that; ~Litde was
achieved in the enhancement of the quality of lite of disabled people [during
the TN Decade of Disabled Persons] due 1o lack of clear national policies on
disability. a poor resource buse in organizations of disabled people, and the
lack of financial support of governments and donor agencies to programs sup-
porting disabled people™ (1992).

At this time in history. the moral and social imperative o insure the care of
people with disabilities must be re-defined to insure that people with disabili-
ties have an equal opportunity to help improve their quality of life, the quality
of life of their families. and 1o the quality of life of all the members of society,

Ghandi once asserted that civilization could be judged by the way it treats
minorities. Today. nations can be judged by the way in which their people with
disabilities are treated. The nations of the Western Hemisphere can demon-
strate to the world the quality and strength of their societies by bringing peo-
ple with disabilitics into the mainstream through the systematic introduction of
laws and policies which promote incusion. independence. productivity, and
cqual opportunity.
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Reaction Papers

Community Awareness:

The Revolution of The Little Things

Carlos Botero

Disabled Peaples’ International, Latin American Region
Colombia

have given careful attention te the statements made by Mr. Lex Frieden with

respect to attitudes and policies affecting persons with disabilities in the

Western Hemisphere.

Mr. Frieden has made an important contribution to this conference by giv-
ing us an overview of some of the underlying causes of the problems that per-
sons with disabilities face. .

His analysis of the difference between cultures and lifestyles of Latin or His-
panic-Americans and Anglo-Americans. and of the discrimination and policies
regarding persons with disabilities. should be taken into account during the
working sessions of this conference.

One can only agree with his recommendations and conclusions. However,
despite the lack of financial resources and/or commitment on the part of most
governments, we should recognize that the Decade of Persons with Disabilities
did produce some positive results. Most notably. it fostered the creation of
organizations for persons with disabilitics. and it helped increase overall levels
of awareness among citizens and governments. Nevertheless, it remains
undoubtedly true that persons with disabilities, especially in less-developed
countries. remain the poorest of the poor. We must change this, for if we are
not part of the solution. we are part of the problem.

Congratutations again to Mr. Frieden for his excellent work. Given the
stature and quality of the public and private sector individuals and groups rep-
resented here, [ consider this an ideal time o add some [of my own] reflections
to his remarks. Though I may have aired my views at other international meet-
ings. I teel that a restatement of those thoughts here can contribute to the dis-
cussions of the regional work groups, with a view toward finding practical
solutions that will allow us to move from words to action.

Definition of Disability
The World Health Organization has adopted the following detinitions:

deficiency: any loss or abnormality in psychological or anatomical
structure or function.

disability: any restriction or lack of ability tresuling from a defi-
ciency) o engage in activity in a manner. or within the
range, considered nomual for @ human being.

RIC ~~ B




“The barriers raised
by disabilities are not
only those of lack

of rebabilitation, acces-

sible environments or
resources; there

are also barriers

of attitude.”

handicap: a situation disadvantageous for a given person, resulting
from an impediment or disability, which limits or
impedes the carrying out of a role that is normal in his
case (a function of age. sex and social and cultural
factors).

However. from the point of view of Disabled Peoples’ International as
well as Disability Awareness in Action. these definitions have contributed lit-
tle to our struggle for equality of opportunities. The above definitions focus
solely on the person and his or her limitations, and not on the social struc-
tures of poverty, lack of access. and negative attitudes—factors that are con-
sidered to be the real obstacles.

The barriers raised by disabilities are not only those of lack of rehabilita-
tion. accessible environments or resources: there are also barriers of attitude.
Many persons with hidden disabilities. such as epilepsy, are restricted not by
physical barriers but by the attitudes and fears of others. Thus it is not their
functional limitations that make them “persons with disabilities”. but the com-
bination of their disabilitv and society's negative attitudes.

As long as we continue to define “disabilities™ only in terms of functional
limitations. we perpetuate the myth that change is the responsibility of the
person with disabilities, and not of society.

For this discussion, and because the United Nations is re-evaluating these
definitions. it seems appropriate to submit for your consideration a sugges-
tion made by Rachel Hurst. director of the project “Disability Awareness in
Action”. which defines “disability™ as a “disadvantage or restriction in societal
organization. which impedes full participation by individuals with function
limitations or deficiencies.” In addition. I view the terms “disabilitv™ or “dis-
abled” as counterproductive in terms of meaning and effect in the generation
of attitudes in the world in which persons with limitations move: and [sets
them apart] from humanity. At the outset let us consider that we should speak
of the “person with limitations”. and not the “disabled person” or the “person
with disabilities”. This will facilitate a more dynamic process of integration
into society.

1984 International Year
of the Family

In all societies and cultures, the family plays a leading role in personal
development. As Mr. Frieden said. the family can vary. depending on the type
of society: however. the nucleus of the family generally consists of two parents
and their children.

Since a disability all too often changes the role of the person with a dis-
ability within the family. Disabled Peoples’ International has taken on the
objective of struggling for the right of all persons with limitations to take the
place they daserve, not only within the family unit. but also within the soci-
eties in which they live.

With respect te awareness. we feel that we need to work hard to guarantee
that persons with limitations. as well as their organizations. be included in the
planning. development. and implementation of all national and interational
events related to the Intemational Year of the Family.

ERIC
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Full Participation and Equality
of Opportunity

Access to full participation and equality for persons with Hmitations is not
given- it's earned! Achieving access meuans working ceaselessly on a great num-
ber of small problems which. taken together, hinder this access. There are no
magic solutions. No resolution from the United Nations or the Organization of
American States. no new laws or national decrees will change the situation sur-
rounding person with limitations. If God, with all his power. took seven days
to make the world. how can we expect to solve all our problems at one swoop?
We need to start a revolution of little things™. work step by step. begin by
knowing ourselves. recognize our ahilities and limitations. grow as individuals
and as organizations. demand our rights. and know how to face our obliga-

tions. To sum up. what we need to do is to recognize that there is a problem—
and thereby. begin to solve it.

The Importance of the “Little
Things”

In order to wage a successtul awareness campaign within the community on
behalf of persons with limitations and the problems which affect them. it is
important first to know some of the factors that restrict their full participation
within society:

a) Membership of Associations for Persons with Limitations

These associations are largely made up of volunteers motivated by a com-
mon objective. and have been created to deal with the consequences of natur-
al disasters. illnesses. or limitations: or to address a lack of goods andror ser-
vices that governments nomally administer: or to strengthen the position of
minority groups seeking full participation and equality of opportunities and the
ability to occupy a deserved place in society.

By their nature these associations play a very important role in society.
Their actions are designed to supply and overcome the obstacles that
prevent them from achieving full integration because of ignorance. lack
of interest. or Lick of economic. technical, or human resources on the part
of their governments or their own communities. Because they dare not moti-
vated by cconomic interests. these groups can develop their work more
freely.

However. and in spite of the enthusiasm of volunteer workers. the problems
common to the great majority of these asse -+ ns. which hinder their devel-
opment. are endless.

b) Design of Objectives

The goals established by some of these organizations are so broad and dis-
similar that—precisely for that reason—they are unreachable. For other orga-
nizations. goals are so narrow that they limit the organization’s development
over the fonger term. Still other organizations have objectives that have never
been clarified. planned. or operated. causing loss of resources and scattering
of efforts.

“t

“...associctions of
persons with limiiations,
like the great mcjority
of non-profit
organizations. exist

to a greater or lesser
degree on charity. This
hinders development
planning; and by being
limited 1o achieving
what surgent. groups
can never tackle

whal simportant.”
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¢) Organic Structure

Partly as a consequence of the previous point. or because of inexperience
on the pan of its leaders. it can happen that organizations whose infrastruciures
are superior to their needs will expend a great proportion of their resources
supporting the structure: in other cases the infrastructure is so small that it does
not allow the organization to develop all its potential.

Such organizations probably will constantly reformulate their statutes or
charters because of structural probiems detected only when operations
begin.

d) Centralization or Decentralization

The decision to centralize or decentralize resources and services is not easy.
It requires extensive studies of such aspects as supnly and demand. clients or
potential users. and human. technical. physical and financial resources. How-
ever. many organizations make this decision without assessing the conse-
quences: this leads to inefficiency.

e) Management Training

Many of the managers of organizations of persons with disabilities who may
be volunteers. or who may. because of their condition. belong to minority
groups with common problems. are neither technically nor administratively
prepared to direct these organizations—though the majority do possess innate
leadership talents. This lack of preparation leads to abuses of power. poor
decisionmaking. developmental restrictions and limitations. and general ineffi-
ciency.

) Rotation of Duties

The very structure of statutes or charters often mandates that executive
assignments rotate more frequently than is desirable for this type of organiza-
tion. Conversely. other charters call for executive positions with terms that go
on into perpetuity. which often harms an organization’s administration and lim-
its its development.

g Lack of Administrative Technique

Because of lack of management training on the part of managers. lack of
economic resources. or other reasons. very few advocacy organizations pos-
sess manuals on functions, procedures. or plans for development. This forces
them to improvise continually, causes scattering of effort. and wastes
resources. This is equally true with respect to selection of personnel who. hav-
ing no technical training, produce exira costs.

h) Low Wages
Generally, and with very few exceptions. wages for personnel in this type

of organization are the lowest in the market. This produces a lower quality of

employee and a very high personnel turnover which wastes effort and money
spent on training. obviously both of which work against these organizations.

i) Financial Problems

In the financial camp problems are as serious, or more so. Traditionally
associations of persons with limitations. like the grest majority of non-profit
organizations. exist to a greater or lesser degree on charity, This hinders devel-
opment planning: and by being limited to achieving whai's urgent. groups can
never tackle what's important. 1t is also uncommon for this type of organiza-
tion to seek aliernative funding to become self-sustaining.




E

Q

i) Investment of Resources

Because all organizations know how to develop a budget. thev frequently
sink great quantities of money into buildings, vehicles. endowments. or per-
sonnel. siphoning off resources meant to serve organizational goals.

k) Absence of Control

Because many managers misunderstand finance. organizations frequently
do not keep adequate records. are not audited externally. and do not establish
limits or adequate controls on their directors’ conduct. This causes the erosion
of resources.

Other organizations do design plans and formulate periodic budgets. But
due to technical ignorance. lack of time or resources. or other factors. few

achieve the control of the evolution and execution of these tools which would
allow them adjust to change.

D) Lack of Research

Lack of research is notorious in these organizations. Their directors cite fac-
tors such as a lack of economic. technical. administrative. and other resources.
but in most cases the reason is the managers™ lack of training in designing
appropriate policies and acquiring the necessary resources to implement then.
This limits the organization's development. In the same wav, envy and ground-
less fear on the pant of many managers keep them from sharing experiences.

m) Ignorance of Legislation

There appears to be a widespread ignorance of legislation. both broad and
specific. that affects the constituencies of many of these organizations. Such
ignorance prevents an organization from benefiting from many aspects of law
because directors are not familiar with the social. cconomic. and political real-
ities within which they must operate.

n) Lack of Integration

The great majority of these organizations clearly are made up of people
from the ~lower ranks™ who. among other things. are among the least privi-
leged. Precisely for this reason these groups should unite 1o demand their
rights and face their obligations. Very few of these organizations can count
professionals or people from higher social spheres among their affiliates
and active participants. This makes it very difficult to gain access to the insti-
tutions where decisions are made. cither in the government or in private
cnterprise.

o) Political Participation and Management Positions

Very few people with limitations occupy managerial positions. Generally,
although they understand the problems that affect them very clearly. many of
them torget that before they are persons with disabilities they are persons: and
thus before being members of a 10 percent [minoritv]. they are members of the
100 percent that make up society. with the same rights and obligations as
cevervone clse.

This makes participation in politics less attractive to many people. Though
they may possess natural leadership ability. these people waste opportunities
to use that ability because they feel they should limit their actions exclusively
to the problem of “disabilities™ which—though it sounds a bit unpleasant to
say—is not exactly the most pressing issue for any government.

Itis fitting 1o add to this sober panorama other factors which. though they
cannot be auributed to organizations of persons with disabilities, do work

“Very few of these orga-
nizations can coitint
professionals or people
Jfrom higher social
spheres among their
affiliates and active
participants. This mckes
it very difficult

to gain cccess to the
institutions where deci-
sions are made, cither
in the government or
in private enterprise.’
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against the ablitity of such organizations to participate in making decisions on
issues that affect them.

p) Lack of Government Commitment

In the great majority of developing countries, persons with limitations and
the problems that affect them have .ever been a priority for their governments.
From the government's point of view, problems like security. maintenance of
the bureaucracy, the foreign debt, and so on are much more important than
social invesiment.

q) Absence of Coherent Policies

Whether it be for lack of interest, political reasons. ignorance. or lack of eco-
nomic resources, the truth is that there exists a notorious lack of coherent poli-
cies regarding persons with limitations.

r) Changes in Leadership

It is in the nature of the democratic system that official positions change
continuously, berween the different political parties as much as within the
same party. This greatly complicates the participation of persons with limita-
tions at the level of decision making.

s) Bureaucratic Procedures

If anvthing characterizes the majority of governments. it is the excessive
complexity and the lengthiness of bureaucratic procedures. This hinders or
complicates access to governmental levels for many organizations. because
they do not possess the physical. technical. administrative. or financial
resources to gain such access.

ty Legislative Problems

Though legisiation “for all” exists in many countries. the reality is that a great
part of it is inspired by the heart and good will of legislators. without taking
into account the opinions of persons with disabilities. In addition. in the great
majority of this countries, this legislation is not enforced.

To sum up. 1 feel that those of us who have come together here bear the
great responsibility of finding practical solutions to the problems which affect
more than 300 million people worldwide. So 1 think that a good way of con-
cluding this reflection would be to remember a phrase of Arnold Toynbee:

“Apathy is only conquered by enthusiasm. and enthusiasm is ignited by only
two things: an ideal which takes the imagination by storm. and a concrete.
coherent plan to put it into practice.”
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Reaction Papers

Awareness and Some Implementation
Strategies

Wilbert Williams
Visually Impaired Media Expert
Kingston, Jamaica

INntroduction

wish to express my appreciation to the organizers of this Conference for

inviting me to be a Participant Observer and for atfording me the opportu-

nity to react to Mr. Lex Frieden's paper on “Awareness.” Mr. Frieden's pre-
sentation is an excellent one. It not only gives a global perspective of current
trends in the hemisphere. but also deals with many issues confronting persons
with disabilities. Rather than repeating what he has written. 1 shall simply out-
line some strategies which have been emploved in the English-speaking
Caribbean and make some recommendations aimed at improving awareness
of disability issues in the region.

Culture plays an important role in any society in shaping attitudes towards
persons with disabilities. Attitudes relate directly to the value system of any
society. Several approaches aimed at heightening awareness have been used
throughout the hemisphere with varving degrees of success. In the interest of
time. 1 shall briefly outline some strategies emploved in the Caribbean and
make some recommendations for action.

Legisiation

There is a need for governments in the Caribbean Region to enact “Acts
for Persons With Disabilities.” Tt is not only important and necessary that the
rights of such marginalized persons be protected: legislation ensures that
greater emphasis is placed on guaranteeing the rights of all individuals with-
in a given society.

Empowerment of Parents

Caring for disabled children is often burdensome in countries where sup-
port services are inadequate and rehabilitation programmes are limited in
scope. Education and training can empower parents so that they can effective-
v advocate for better services for their children.

Employment and Training

Governments in this hemisphere need to focus urgent atiention on the cre-
ation of gainful employment for persons with disabilities. T wish to point out
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that this group lives below the poverty line in their respective countrics. The
word “poverty” is used here o mean absence of the basic amenities of life and
the inability to make choices.

A disability. therefore. further reduces the dignity and self-respect of such
individuals and make them feel that they are inferior and have no part in soci-
ety. In many instances. such individuals are not craving for high levels of tech-
nology. They are simply demanding implementation of policies that will enable
them to eam an income and contribute to the support of their families. For
them. the issue is one of survival.

Emplovment and training must be linked to enable the individual to take
advantage of opportunities for self-improvement. It is more effective to teach
the individual a skill than to continue to provide him with handouts for the rest
of his/her life.

Permit me to give you some information about an employment programme
with which I am closely associated.

Abilities Foundation was established in November 1992 as a non-profit orga-
nization. Its Board of Directors is made up of representatives from various reg-
istered associations of and for persons with disabilities. as well as persons non-
inated by the Government of Jamaica. The primary aim of the Foundation is 1o
operate the training and production centre that was constructed with funds
raised during the International Year of Disabled Persons (1Y.D.P.) The centre
provides vocational training and employment opportunities for persons with
disabilities.

The centre was originally designed to offer skills training for persons with
disabilities in a number of areas including garment construction, woodwork.
metalwork. food senvices. horticulture, and repairing small electrical appli-
ances. Due 10 economic constraints, however. the programme began with
training in two areas, woodwork and garment construction. Other departments
will commence operation during the next financial year. In addition 1o the
skills training. the centre will teach academic subjects. The goal is to increase
competencies so that persons with disabilities can be integrated into existing
training at recognized vocational institutions. This is an innovative model of a
joint ventre between the local businesses and government.

Objectives

The objectives of the project are:

1. To offer skills training. to a marketable level. to unskilled male and
female persons with disabilities.

2. To upgrade the skills of those with basic knowledge in any of the tar-
geted areas by offering work experience and basic academic training for
skill enhancement.

3. To improve employment opportunities. further training. and job place-
ment through links with other national agencies and facilities.

4. To operate viable income-generating projects in each of the proposed
skill training areas in order to facilitate skill upgrading through work
experience.

5 To establish a vocational resource centre, accessible to persons with dis-
abilities as well as potential employers.

Myths

i wish to comment briefly on the subject of myths and the ways in which
they affect issues relaung to disability and persons with disabilitics. In some




regions. there is a misconception that an individual is afflicted with a particular
disabulity because of a sin committed by his or her forefathers. Such a myth
automatically places a stigma on the individual with disability., to the extent that
lie or she feels that there is no place in that society.

Access

Access is an extremely urgent issue. At issue is not simply physical access to
buildings. although this is of vital impornance. [ am here referring 1o the ques-
tion of access in its widest sense: access 1o health: education: housing: and
other social well-being programmes. Governments must begin to seriously
address these issues. [n my view. it is necessary to enact legislation which con-
tains not only recommendations for action. but also incentives and punitive
measures aimed at achieving full compliance.

There has been a tendency on the part of governments to deal with the issue
of access on a piecemeal basis. The result has been that there have not been
any significant gains in improving access. Government must accept responsi-
hilite for seeing to the protection. general well-being, and enhancement of
all its citizens.

Conclusion

Regardless of the strategies adopted. there is bound to be failure unless per-
sons with disabilities are empowered to take charge of their lives. It is neces-
sary 1o obtain the full support of the wider society. but it must be left to per-
sons with disabilities to determine their own destinies.

One of the imponant resources of this region is its people: all the people.
We can not afford to ignore any sector of our population. If we fail 1o foster
growth and development in any sector, we would be squandering our
resources and contributing to the further impoverishment of all the people.

" there is a misconcep-
tion that an individucal
is afflicted with a partic-
ular disability becaitse
of a sinn committed by
his or her forefathers.”
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Rehabilitation in the Americas

Rehabilitation Challenges in Latin America
and the Caribbean

Esther Alicia Amate, M.D.
Pan American Health Organization

e Itis estimated that by the end of the 20th century there will be some
83 million disabled people living in the region of the Americas. 53
million of them in Latin America and the Caribbean.

lack of preventive measures, and 60-80 percent could manage to
hecome economically self-sufficient if they had
access to rehabilitative services.

l
I
.« More than half of this population will have become disabled due to \

e Nevertheless. despite the medical and social impli-

cations of this problem. people with disabilities in

Latin America and the Caribbean are neglected to

such an extent that only 2 percent can get any kind

of help to improve their situation. The lack of ser-

vices and opportunities for this population group

i constitutes a flagrant violation of the fundamental
' human rights of a minority.

" { is estimated that by the end of the

' 20th century there will be approxi-

k/ mately 53 million disabled people in

Latin America and the Caribbean of which.

if the current situation continues. only 2 per-

L/ cent will be able to obtain some type of inter-
vention to improve their situation.

That is to say. almost 53 million disabled people will suf-
fer the consequences that stem from the lack of equity in the
current models of health care organization.

Rehabilitation is an act of health care and therefore an indispensable
component of the promotion and maintenance of the health and well-
being of individuals, their families, and the community. Its absence
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“The epidemiological
studies carried out lo
analyze disease morbid-
ity do not consider the
conseqitences in terms
of deficiencies,
disabilities, and
handicaps.”

impHes a deficiency in the model of health care provided. True health
care cannot exist unless it includes rehabilitation.

The incidence and the consequences of disability are greater among poorly
educated and low-income groups. The various combinations of causes are
closely related to poverty. and. consequently, the poor are more exposed to
disability. Thus, people who live in developing countries are at greater risk of
becoming disabled because these countries are generally characterized by:

e Lack of preventive measures and actions.

e High levels of illiteracy.

e Absence of information on disability at all levels.

e Scarcity of general and specialized services.

e Limited or non-existent economic resources within governments and

families.

e Centralization of health. education. and social services.

e Lack of recognition of the needs of persons with disabilities in

national plans and programs: and '

s Concentration of resources in urban areas.

The lack of prioritization of rehabilitation activities in the health programs of
the region of the Americas is confirmed by the limited existence of services in
the hospital network: their availability fluctuates between 4.1 percent and 14.5
percent. But one should take into account that most of the facilities are for
physiotherapy and not rehabilitation. In any case. the coverage is insufficient
since there is some data to indicate that it ranges between 0.8 percent and 10.5
percent.

The limited decisionmaking capacity of the institutions and their inability to
adapt to the true needs of the population that they serve contribute to the lack
of impact. This reality will be harsher in the future because the disease profiles
of the developing countries in our region are experiencing profound changes
that result from demographic and epidemiological factors.

Reduced fertility and monality lead to the aging of the population. and the
risk of developing chronic diseases and disabilities is higher among the aged
than among the young. Urbanization. industrialization. the use of modern tech-
nologies in the health sector. and the greater access to education are modify-
ing the epidemiological situation. However, in developing countries. this sce-
nario coexists with health situations that typify previous stages of development.
such as the presence of infectious. vector-borne. parasitic. and nutritional dis-
eases. Added to this has come the recent economic recession and the inequity
that some countries had been overcoming. This is more prominent among
population groups with fewer economic resources and are located in poor.
marginal areas. This congruence is of the highest importance in determining
health policies and planning health services because it becomes necessary to
address increased demand and changes in the population that needs the ser-
vices. These changes not only will lead to an overall increase in the population
but also will shift its composition toward older adults and elderly persons who
are likely to suffer more diseases simultaneously and over longer periods of
time than do children.

The frequency of chronic diseases and the disabilities related to them or the
aftereffects of accidents and violence will lead inexorably to modification of the
complexity of the health services. In Latin America. where fertility has declined
over the last 20 vears. there will be few changes in the size of the population
under 15 vears of age in the coming decades. In contrast to that. the population
45 vears old and older will increase by 130 percent. This change in the age dis-
tribution of the population will lead to a frequency of chronic discases in adults
that is twice the frequency of acute discases in children.

ERIC
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The epidemiological studies carried out to analvze disease morbidity do not
consider the consequences in terms of deticiencies. disabilities, and handicaps.
The records and the statistical information on mortality and morbidity accumu-
tated in the Region of the Americas generally do not allow the determination
of the previlence of disabilities. the satistaction of the demand for rehabilita-
iive services. or the situation of the disabled in their social contexts. Manvy
countries of the region have conducted population censuses. household sur-
veys, and registrations. and have taken samples refated to disabilities. The
results. in general. contain demographic data but litde information that makes
it possible to program and meet the needs of disabled persons on the basis of
current knowledge.

In light of this very cloudy picture. the World Health Organization (WHO)
conducted research that led to the establishment of the tigure of 7 percent as the
proportion of the population that is disabled. along with the figures correspond-
ing 1o the different tvpes of disabilities. However. these figures must be consid-
ered approximate. They have a certain value for planning solutions to problems
but have limited or no value for planning and developing national programs.

For operational purposes. it is estimated that the 7 percent of the population
mentioned above require interventions of varving degrees of complexity and
composition. Among the population, 1 percent have severe disabilities: 3 per-
cent need assistance at an intermediate level: and 3 percent need less complex
care. Globally. this would mean that in the vear 2000 there would be
42360000 persons with disabilities in the region. It we accept. as WHO sug-
gests. that the coverage is 2 percent. we shall be facing the challenge of seek-
ing solutions for ~+1.715.660 disabled individuals.

Moreover. research carried out between 1991-92 has shown prevalences as
high as 13.5 percent in a region of Costa Rica and 18 percent in a marginalized
area of the city of Lima. Peru.

In summary. to the disabled population in Latin America and the Caribbean
are added the problems rooted in the health systems that are manifested in the
organizational models lacking in equity.

The low priority assigned to disability in the developing countries probably
explains why no reliable data exist that would make it possible to gauge the
real magnitude of the problem.

It is even more difficult to assess the global situation because the under-
standing of disability is closely related to the environment and is influenced by

_living conditions. cultural determinants. and individual and collective behavior.

Therefore. it would be foolhardy to attempt to generalize the available data
on prevalence and rates. A wiser approach would be to analyze selected data
trom developing countries. with the sole objective of gaining an idea of local
situations and trends.

There is no doubt that the econoniic situation in the countries of the Amer-
icas is contributing to the prevalence of disability. Therefore. it would not be
surprising to find that by the end of the 20th century, the prevalence figures tor
the entire region were closer to these figures [ just cited than to those which up
to now huave been very conservatively estimated.

Another important piece of information revealed by the studies mentioned
above, as well as others carried out in Brazil. Colombia, and Nicaragua, is that
a high percentage—around 30 percent—of the disabilities are related to con-
genital factors or are acquired in the early stages of life.

All the availuble data indicated that phvsical disability is the most frequent
form, tollowed by multiple. sensory. and mental disability.

In general. the most atfected age groups are those aged 10-25 and those aged
61 and over. However, in areas that are very depressed socioeconomically,

“The low priority
assigned to disability in

the developing countries

probably explains why
no reliable data exist
that would make it
possitle to gauge the
real magnitude of the
problem.”




“The unemployment
rate increases as a
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Medellin. Colombia. it
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the 0-15 age group showed higher prevalence. as in Peru (Chimbote and the
northern and southern sectors of Lima).

The prevalence of disability is greater in the male sex and in low-income
households.

The vast majority of the disabled people included in these samples have no
social security coverage.

The unemployment rate increases as a consequence of disability. In 1990. in
Medellin. Colombia. it rose from 6 percent to 29 percent.

Through studies such as those mentioned above. it is possible to determine
the perceptions of people and their families with regard to the cause of dis-
ability. Diseases. violence, and accidents. and problems related to pregnancy
and childbirth. in that order. are the most frequently cited causes of disability.

Perhaps one of the areas that has not received sufficient emphasis. in practi-
cal terms. is the provision of technical aids. However. the technology for man-
ufacturing such aids is known in nearly all the countries. and specialized human
resources do exist. The Caribbean is the most lacking subregion in this regard.

Nevertheless. people who need orthoses. prosthescs. and technical aids.
including aids for sensory disabilities. face serious difficulties in obtaining them
due 1o lack of social coverage. the remoteness of their place of residence. the
scarcity of readily available raw materials. or the high cost of the products on
the market. Almost all the countries of Central and South America have legisla-
tion on disability that makes provisions in this regard. but in dav-to-day life
such provisions do not solve people’s problems.

In the late 1970s. as a response to a critical analysis of the overall situation
of rehabilitation. countries in the region launched efforts to implement Com-
munity-Based Rehabilitation (CBR). which was already being applied in other
regions of the world. However. the first experiences with CBR in Latin Ameri-
ca and the Caribbean were affected by deficiencies that impeded public accep-
tance of this approach.

The first CBR programs in the region generally were experiences imposed
from outside which did not involve true social participation and which were
structured outside the activities being carried out at the grass-roots level. They
were conceived as separate. and 0 a certain extent. specialized elements. A
general lack of information exacerbated this situation.

However. as the region has gradually gained more experience. the errors
have been rectified. PAHO (Pan American Health Organization) promotes CBR
as one of the components of local health systems which should be planned at
the local level and. consequently, decentralized. It should be integrated into a
system that ensures supervision and referral services. CBR invoives training
agents in the community. as well as family members and the disabled them-
selves. in the specific technology developed by WHO and enriched by experi-
ences in the field. This successive transfer of technology makes it possible to
extend coverage significantly.

The objective of CBR is to integrate the disabled into the community and
reduce the impact of disability. but not efforts to diagnose and treat it. CBR
aims to identify functional problems to be solved based on the implementation
of a process in the community that includes sensitization. motivation. mobi-
lization. organization, execution, identification of channels of referral. and.
finally. evaluation.

we have observed that experiences that are initiated without adequate
preparation of the communiny fail. It is necessary o include in the concept of
community both the fomal and the informal sectors. If those who exercise
political power or leadership at the local level are not sensitized and motivat-
ed. it will be difficult to aclueve the mobilization of resources from all sectors.
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Frequently, attempts to deal with the problem of disability in communities
are hampered by severe deficiencies of a socioeconomic or sanitary nature.
Lack of drinking water. scarcity of food. and total absence of local organization
make it impossible o prioritize CBR. The community must be heloed to ana-
lyze its situation and identify possible solutions to the problems that must be
solved before CBR can be implemented.

A group or committee should be created within the community to lend sup-
port to CBR. This group shou'd include disabled persons and the parents of
disabled children.

In the past. any experience initiated without incorporating the heaith sector
invariably had to be reprogrammed. This is because this sector has the greatest
reach into the community. Commonly there are health agents or workers in
charge of primary health care actions who constitute the first level in a system
of varving degrees of development. depending on the country. These commu-

" nity agents are already trained in general aspects of health care. They know the

community members and their leaders and are accepted and respected by
them. Thev are usually general auxiliaries with multiple functions. They are
trained to detect the most common health and environmental problems in the
area and to apply etfective. simple. and available measures. They receive peri-
odic in-service training and are supervised on site.

It has not proved dificult 1o incorporate CBR into the training of health
workers and supervisors as long as this has been done with the support of the
physicians responsible for health activities in the community.

it should be borne in mind that these primary care workers make periodic
visits to homes, and they are therefore in a more advantageous position than
teachers, who are another valuable resource for CBR.

Before initiating activities, it is necessary to ensure periodic supervision.
which at the outset should occur as frequently as every 15 days: in addition. it
is necessary 1o identify the channels of referral. Once expectations are created
it is necessary 1o be prepared 1o fulfill them.

The situations of oppression and violence that many Latin American popu-
lations have experienced in recent vears have led to a marked fear of involve-
ment. The apparent apathy of some communities, upon closer scrutiny. ums
out to be not really apathy but rather the reluctance to participate produced by
these not-so-distant experiences.

Governments normally do not consider the disabled a priority group.
Their only knowledge of the subject is generally limited to an image of spe-
cial institutes for rehabilitation or else charitable organizations that help
the disabled. This paternalistic view of rehabilitation as a centralized and ver-
tical activity makes it difficult to deal with the issue. However. we have noted
that in recent years the movement toward decentralization and municipaliza-
tion has had a profound impact on this situation. At the local level. closer to
the reality and the problems of people, CBR is understood. appreciated.
and wanted.

In view of the findings being made in the countries of the region. we would
like to make the following recommendations:

e National policy on the disabled should be explicit. integrated. and

based on equal opportunity and full participation.

e Prevention of disability should be adopted as the strategy for achieving

a reduction in the incidence and prevalence of disability and improving
the qualitv of life for the disabled and the population in general.

e General medical, educational. and social services should include reha-

bilitation activities that are accessible to 100 percent of the disabled
population.




e Health professionals should be trained in the prevention of disabilities
and the rehabilitation of the disabled.

e All professionals involved in activities relating to prevention. rehabili-
tation. and integration of the disabled into the community should
receive information or training. as appropriate.

e Emphasis should be given to research on this subject. incorporating
psvchological. social, and economic censiderations. An epidemiological
approach should be employed.

e Activities aimed at raising awareness by informing the entire population
should he promoted.

e The commercial and governmental sectors should promote policies of
job placement and access to employment for the disabled.

e Accident prevention will require intersectoral coordination.

FEXF’EFHENGES UNDERWAY

| ‘
: COUNTRY SECTOR AREA NO. SUPERVISION STARTING OATE !
! .
' Argentina - Health - Rural 7 - Physician 1982
; - PAHO - Urban 2 - Occupational therapist
Brazil - Health - Urban 1 - Physician 1986 ;
- Psychologist
Colombia - Health - Urban 3 - Occupational therapist 1986
- NGO - Rural 7 - Volunteer
Costa Rica - Education - Rural 1 - Teacher 1987
- Health ‘
- UNICEF - Urban 1 - Nurse \
Chile - Health - Rural 1 - Physician 1987
- Nurse i
, Cuba - Health - Urban 2 - Physician 1987
l - Education - Physical therapist
¢ Ecuador - Health - Urban 1 - Physician 1988
- NGO - Rural 1 - Occupational therapist
- Psychologist
Honduras - Private - Urban 1 - Physician 1988 ;
- Rural 2 - Social worker i
- Physical therapist ;
Nicaragua - Health - Urban 1 - Physician 1989
- NGO - Rural 3 - Physical therapist
- Teacher
Peru - Education - Rural 2 - Teacher 1986
- Health - Urban 1 - Physician :
Dominican Rep. - NGO - Rural 1 - Physical therapist 1990 '
Saint Lucia - Health - Rural 1 - Physical therapist 1981
- Nurse
Uruguay - Health - Rural 1 - Physician 1987
- WHO - Social worker
Venezuela - Health - Urban 1 - Physician
- Rural 2 - Physical therapist 1989
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Reaction Paper

Medical Rehabilitation: Guidelines for Action

Richard S. Materson, M.D.
National Rehabilitation Hospital
United States of America

r. Alicia Amate’s fine presentation has helped us understand the epi-

demiology of disability in the Americas, and the enormity of the problem.

However, we can and we must meet the challenge
laid out for us by the Ten Point Program produced by the
World Committee for the Decade of Persons with Disabili-
ties. Because time will not permit more than a summary of
what will be presented in our Agenda for the Future, |
would like to advise you that our session Chairperson. the
distinguished Dr. Herman Flax, has prepared a document
which summarizes formal education efforts in rehabitita-
tion that are already underway in the Americas. Also. my
colleague at the National Rehabilitation Hospital, Dr. Lauro
Halstead. Director of our National Post-Polio Institute and
spinal cord injury rehabititation specialist. will provide
insights on the medical model of rehabilitation necessary
for satistactory outcomes in these two conditions. which
atfect a significant number of people in the Americas. |
encourage vou to meet and talk to these two gentlemen
hetween Conterence sessions.

The National Rehabilitation Hospital has developed a
credo that we believe can be easily adapted by evervone
who works with persons with disabilities in the Hemi-
sphere:

1. ~Golden Rule” behavior—we believe we should treat
every person as we would wish them to treat us.
We believe in the dignity and worth of every
human being.

3. We believe that given the opportunity, all persons
can triumph over adversity and become contribu-
tors to their families and society.

Our institution has been charged with five missions by our Board of Direc-
tors. which I believe should also be adopted as necessary missions in this
Hemisphere:

1. Exceilent clinical rehabilitation care for those who need it.

2. Education and training of personnel in medical rehabilitation, nursing,

and allied heatth.

2. Participation in research to learn how to prevent disabilities, prevent sec-
ondary disability in persons with a primary disability, rchabititate chil-
dren with disabilities. identity physical and sensory disabilities and treat

t~
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them early, improve methodology in medical rehabilitation to achieve
the best possible outcome cost-effectively: also health services policy
research to assure services and access to families and communities.

4. Innovative assistive technology—clinical and research excellence
allows us to provide space-age technology and materials 1o persons
with disabilities. and technology transfer at the lowest possible cost to
serve needy users.

5. Advocacy—our staff is committed to assuring that each person with a
disability has equality of opportunity in our society. This requires break-
ing down attitudinal and physical barriers to allow full participation in
the family and the community. It requires access to education. trans-
portation. adequate health care. and opportunity without discrimina-
tion. Thus. medical rehabilitation cannot be successful. in our view,
unless we play our role in "Awareness™ and “Integration™.

We use the time-tested model of interdisciplinary teams who apply their
expertise to plan programs for cach individual we see. Physicians. rehabilita-
tion nurses. engineers. orthotists and prosthetists. speech pathologists.
psvchologists. social workers, special educators. vocational counselors. thera-
peutic recreation workers. and clergy each play a role in developing a “life
plan” with the patient and his family which will produce the greatest measure
of independence. freedom from preventable secondary disablement. and ful-
fillment of each individual's creative potential to benefit his family and society.

Obviously. this is expensive. Yet study after study demonstrates that dollars
spent in attaining maximum self-sufficiency are returned many times over in
savings and personal contributions from the people served.

It should be obvious from Dr. Amate’s paper that poverty. hunger. igno-
rance, violence. injury. and disease are the bedfellows of disability. Theretore,
this group must urge that for both humane and economic reasons. prevention
of disability must take a first place in our eftorts. Eradication of malnutrition.
guaranteed prenatal and neonatal care. immunization. refuse and sewage con-
trol measures. and education on injury prevention. taken with a non-condon-
ing attitude towards violence. will go far in preventing disability. We must
demand hemisphere-wide intergovernmental and person-to-person coopera-
“ .Sfll([l’ aﬁer Sfltd)’ tion with these objectives.

o - Epidemiological studies are necessary o any rational planning. Survevs
demonstrates that  identifying disabled persons and their status and access to health care. rehabiti-
X tative. educational. and vocational services must be carried out. in order to

dollars spe L1 determine priorities and methodologies in reducing disablement.
a[-taz'nz'ng maximum Adequate numbers of trained personnel must be available to carry on the
mission. Inter-American cooperation in education and training programs. shar-

59[7 LSl {ffiCiéﬂCV are ing of scarce resources. funding of cooperative education and training endea -
5 ) T ors similas to those carried out by Howard Rusk and his colleagues is a must.
returned Many ines  yedical rehabilitation must become a part of the health care system and includ-

over in sarin gs an d ed in thff medical school curricula so that cach country may dcyclop iFS own

cadre of experts and so that inter-American alliances may be forged for this

pe;mnal contribiuttions purpose. The training must facilitate the most effective use of communiny-

. R based rehabilitation programs such as that of your next speaker. David Wem-

/ rom the peop le served. er. vet provide a referral system for those whose maximum outcomes cannot

be reached through communitv-hased rehabilitation and self-help alone. That

means that community-based rehabititation and medical rehabititztion must be

fully cooperanve partners m assurmgt desirable outcomes and be mutually sup-
portive in obtaining adequate resources

Inter-Amencan databases must be established m erder to toster cooperation
and avoid expensive duplicauon of sciarce personnet and technology. Maodern
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communicatton makes data banks such as ~Able Data™ available to anvone
with a computer. telephone. and modem in the hemisphere. The opportunity
to avanl cach country with access to these data is critical.

Inter-American collaboration on rescacch is mandatory. Research done by
professtonils™ is made more meaningful by integrating contributions from
those i the “trenches™ Gle . the families and immediate caregivers of persons
with disability). What works for one geopolitical area may well work with or
without moditication for another: a trick leamed by one family may help oth-
ors Access to and coordination of inter-American research must be proposed
as an appropriate role tor the Pun American Health Organization. and hope-
fully the United States government can make this a prioritv for the National
insttutes tor Disabilitv and Rehabilitation Research (NIDRR). Future confer-
ences such as this one must be planned and carried out in locations most like-
v to be convenient to attendees.

Through their deeds and attitudes. the distinguished First Ladies set exam-
ples in obtaining these objectives for their people. In this country. for example,
the First Lady. the press. activist leaders with disabilities. and many distin-
uushed guests gather for the annual “Victory Awards™ honoring those who
contribute to society and thereby triumph over disability. The First Ladies
endorsement of highly visible programs such as these will educate people
.yound the henusphere on the appropriateness of equal-opportunity legislation
aned adequate healtheare access. The First Ladies play a major role by support-
g prevennon efforts against such conditions as malnutrition. and they can
speak up for immunization. adequate prenatal care, nonviolence, and safety
awareness. They can play a major role by lighting the torch to show the way!

[ am very honored to have the privilege of addressing this distinguished
hodv. I hope that by working together we may reach our highest goals.

—_——

v A =

William McLaugblin, left, Acting Director of NIDRR and Ana Colomar O'Brien. Chief of Protocol at OAS, meet to Ascuss

conference activities durving lunch break.

“Eradication of
malnutrition,
guaranteed prenatal
and neonalal care,
imnuinization. refuse
and sewege control
mecsures, and
education on injury
prevention, iaken with
a non-condoning
attitude towards
violenice. will go far
in preventing
disability.”
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Reaction Paper

Disabled People in the Struggle
for Social Change

David Werner
Hesperian Foundation
United States of America

Because Mr. Wemer spoke extemporaneousty at the Conference. we
present excerpts from a speech on the same topic which he deliv-
ered in Bangalore. India onn April 23, 1993.

Mr. Werner uses the term “disabled people.”

I

ith vour permission. I would like to speak to vou not so much as an

educator, an author. a health worker, or in the other roles [ am best

known for...but racher as a disabled person (I have a progressive mus-
cular atrophy). [ cannot. of course. speak for all disabled people. because—like
those withourt disabilities—ench of us is unique.

What we all have in common is our difference. Many of our strengths are
the fruit of our weaknesses. Even the experience of being marginalized—
pushed out. i vou like. from the mainstream of humanity—gives us an unusu-
al perspective on the human saga: an outsider’s insight from the vantage point
of the disadvantaged. Be it with a limp. a cane. a wheelchair. or simply an off-
beat dream. we march to a different drummer. And—heaven help us'—todav’s
world sorely needs a breaking of the ranks and questioning of the status quo.

Today T would like 1o speak therefore. not only for the potential and the
rights of us who have been labeled disabled. but for ail those who have been
impoverished or stripped of their capacity for self-determination by the thrust
of the dominant economic. political. and social world order.

Lets face it. We live in a world of deadly contradictions:

— Advances in science and technology. it seems. have given human-
ity greater control over the environment than ever before. Yet. for the
first time in human history, a global environmental crisis threatens the
future well-heing, self-determination. and even survival. not only of
humanity but of alt living things on what swe might now call a disabled
planet.

— The Coid War has ended. There has been talk of a “peace divi-
dend” which can be used to reduce poverty and hunger. Yet. in the
1990'x there are more persons who are hungry and destitute. who are
socrlly and physically debilitated. than ever before. As activists pro-
claim. there can be no peace without justice. Despite the crving
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~. for disabled people in
the South—as for many
non-disabled people—
the main accessibility
issies are how to

access enough food.
clean water. decent
shelter. and primanry
health care.”

need for more sane and fair distribution of resources. the massive pro-
duction of weapons of war continues. at enormous human and envi-
ronmental costs. Assisted by loans from rich countries and the so-
called Development Banks. many poor countries now spend more on
their military than on health and education combined.

— In the decade the United Nations has made the Rights of Children
a major issue. Despite the global campaign. between 14 and 15 million
children continue to die every vear. Today. more children are hungry
and homeless than ever betore. Hundreds of millions of children are
systematically deprived and disabled by the diseases and inequities of
poverty and war.

Militarization and warfare are. indeed. major causes of poverty and disabili-
tv. Civilian casualties have risen from 5 percent in the First World War to a stag-
gering 80 percent in current wars. Most of those killed or disabled are women
and children. In the last decade. more than 1.5 million children have been
killed by war. More than 4 million children have been burned. blinded. deat-
encd. or have lost limbs due 1o land mines. Millions more. as a result of dis-
placement and devastation of armed conflict. are disabled by disease or stunt-
ed by famine.

To look creatively for solutions. it is essential that we view disability within
the context of the local community as well as within the fabric of humanity as
a whole. Disabled people’s needs are related to the world that surrounds them:
the culture. the atiitudes and beliefs of family and community, local economic
constraints. and resources. Too often professionals working with disabled per-
sons seem to forget this synergy of factors. They approach disability as an indi-
vidual deficiency. out of context. treating it as a purely medical or technologi-
cal problem.

The official response to disabilitv—other than trying to prevent it—is to pro-
vide something called rehabilitation. For certain disabled persons. rehabilita-
tion can be important, especially if it helps them to empower themselves.
becomes more independent. and demand their rights.

In the rich countries of the North. activists in the Independent Living Move-
ment have gained a lot of ground in their demands for equat rights and acces-
sibility. However. when they talk about accessibility. usually they mean such
things as ramps. elevators. and public transportation.

But for disabled people in the South—as for many non-disabled people—
the main accessibility issues are how to access enough food. clean water.
decent shelter, and primary health care. Ramps and lifts for wheelchair acces-
sibility are of low priority for persons who don't have a wheelchair—nor
enough to eat.

Given all these factors: What kind of ‘rehabilitation efforts’ would be
most appropriate? Clearly. ones that help us 1 empower ourselves.

What kind of rehabilitation efforts now exist in developing coun-
tries? A wide spectrum. Current programs tend to fall between two poles of
top-down and bottom-up: those that ' 0 normalize disabled people. and
those that help to liberate them.

Unfortunately, most services for disubled people remain very insti-
wtionalized and op-down. Delivered by costly professionals in hospitals or

large urban centers, they reach only a tiny portion of those in need. Many of

these palatial urban centers are equipped with all the most modern, expen-
sive therapy and rehabilitation equipment, imported from the North. Too
often. however. much of the therapy executed on disabled clients tends to be

Ju,
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at best ritualistic and at worst. counterproductive. Even special seating is
often thoughtlessly standardized: children of all sizes and disabilities are
strapped into oversized chairs that increase rather than help correct spastici-
tv and deformity.

However. during the last 10 years—declared the Decade of Disabled Per-
sons—that things have begun to change. Forward-looking planners have
begun to realize that the needs of the vast majority of disabled personas can
only be met by de-institutionalizing services. so that rehabilitation skills are
placed in the people’s hands.

The most exciting and potentially revolutionary of these approaches—
loosely dubbed Community-Based Rehabilitation or CBR—attempts to
move the focus of rehabilitation from the extravagant “rehabilitation palaces”
into underserved communities and homes.

In spite of the World Health Organization's early attempts to rigidly stan-
dardize the approach. the term "CBR” covers a wide range of initiatives.

At one end of the spectrum are large CBR programs launched by govern-
ments. Although these programs do reach out to many more people. they still
tend to be structured from the top down. in ways that normalize rather than
CMPOWer.

At the opposite end of the CBR spectrum are small community programs run
by disabled persons. or by families of disabled children. These tend to be woe-
fully disorganized and very exciting. In the best ones. disabled persons become
peer counselors and skilled technicians. They may make low-cost wheelchairs.
orthopedic appliances. prosthetics. and a wide range of rehabilitation aids. We
have found that the quality of their work—especially the care they take in mak-
ing sure appliances and therapy really match the needs and wishes of each
individual—is often as good as or superior to that of many highly trained rchab
professionals.

But—for those of vou who are rehab professionals—please don't get me
wrong! In community-based rehabilitation. cooperation of competent profes-
sionals for teaching and back-up is essential. Indeed. lack of adequate profes-
sional support and referral is one of the biggest obstacles to successful CBR.

In some of the most outstanding CBR programs [ have visited. [ have
observed that exceptional rehab professionals are playing a vital role in the
success of these programs. These professionals tend to be humble but icono-
clastic individuals who are willing 1o go into the community. share their knowl-
edge. and learn from the people as equals.

But even more important to the success of a CBR program is the leadership
of disabled persons themselves. T want to emphasize that. when given the
opportunity, disabled persons—even with limited formal education—otten
make excellent rehabilitation and community health workers.

There are many reasons why a community-based rchabilitation program
should be run and staffed mostly by local disabled persons:

1. Having an impairment themselves. these workers tend to be more sensi-
live to the needs and feelings of other disabled persons. and to relate o them
more as equals.

2. Because of this sense of equality. disabled workers are more likely to
involve those who come for rehabilitation in the problem-solving process.
Thus. disabled persons become the subjects. not the objects of rehabilitation.

3. Because of the insight the workers gain from their own disabilities. the
rehabilitation aids and therapy they provide often do better at meeting the real
needs—and felt needs—of the user. T should point out that in the United States
and Europe. some of the real breakthroughs in design of wheelchairs, pros-
thetics. and orthopedic appliances have been achieved by disabled wheelchair

" Wwhen given the
opportunity, disabled
persons—even with lim-
ited formal education—
often make excellent
rebabilitation and com-
munity bealth workers.”
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disabled —especially
rehabilitation centers

and programs—are still

mainly directed and
staffed by persons
without disabilities.”

riders, amputees. and brace users who became dissatisfied with the equipment
provided to them, and set out to improve it.

-+. Most important of all. I think. is the role model that disabled leaders and
craftspersons present to disabled children and their families. It gives both the
parents and their child a whole new sense of what is possible. That is the first
big step of rehabititation—or enablement—and uliimately of empowerment.

5. Having disabled persons with limited formal education as leaders and
highly skilled technicians helps 1o demvysiify the rehabilitation process in two
wavs. First, it shows that first-hand experience and personal commitment can
sometimes outweigh vears of rote classroom learning and official diplomas.
Second. it moves disabled persons—hoth providers and clients—from the role
of passive recipients 1o active participants in the rehabilitation or enablement
Process.

6. Finally. providing hands-on skills training and leadership opportunities 1o
disabled persons in the field of rehabilitation and disability rights provides
emplovment for such people in an area where their disabilitv is a valuable
qualification rather than a handicap. 1 hope the day will soon come where
planners and administrators recognize the positive side of disability and—other
qualificatic s being equal—give preference to disabled candidates in job train-
ing and leadership roles. especially in relation o work with disabled people.

Finally. 1 would like to emphasize that disabled persons have a right to play
a leading role in organizations and activities that are committed o their well-
being. In this coniext. let us compuare disability rights with women's rights.
Most of us here. [ believe. would find {i unconscionable. today. that an organi-
zation commiitted to the concerns of women should be directed and staffed by
men. Yet when it comes 1o disability. our consciousness is still underdevel-
oped. In many countries organizations tor the disabled —especially rehabilita-
tion centers and programs—are still mainly direcied and staffed by persons
without disabilities.

[t is time for planners and administrators to provide and opportunity.
encouragement. and appropriate skills in training.  Most urgently of all. it is
time for non-disabled professionals to recognize the right of disabled persons
10 control their own destinies. and therefore to gracefully step 10 one side, into
arole where they, as professionals. are no longer on top but rather on tap. We
disabled people worldwide should uphold the slogan of the disability move-
ment in South Africa: “Nothing about us without us.”
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Reaction Paper

The Problem of Disability in Latin

America

Herman J. Flax, M.D.

Department of Veterans Affairs Medical Center
United States of America

a

Because of time constraints, the following paper was not presénted at.
the Conference but was submitted for publication through prior agree-
ment with the Program Committee. Dr. Flax uses a variety of terms to

. describe persons with disabilities, including “disabled.” “handicapped”

. and “impaired.”

lthough there are some 100 studies on the incidence and prevalence

of disability in the developing countries.! very few relating to Latin Amer-

ica are available. Nor is it possible to compare resulis of the few com-
pleted studies. because different methods of compiling data were used. How-
ever. it is estimated that 7-10 percent of the population in developing counties
is disabled. For comparison. research in highly industrialized countries indi-
cates that about 10 percent of their population is disabled. According to
Amate.” epidemiological studies conducted to analyze the morbidity of indi-
vidual diseases do not consider their consequences in impairments. disabilities.
and or handicaps. She estimates that between 3 percent and 7 percent of the
population in Latin America has some wpe of disability. and this number is
increasmg.

Acton? believes that the incidence of disability in Latin America is or soon
will reach 15 percent. A conservative estimate. according to Acton. is that there
are more than 60 million people with significant disabilities in Latin America.
This is as if the entire populations of the Dominican Republic. Haiti. Honduras.
El Salvador. Nicaragua. Guatemala, Bolivia, Peru and Ecuador were disabled. 1t
current predictions as to population increase hold true, then by the vear 2000,
there will be more than 83 million disabled people in the Americas. This is an
awesome number of persons, each with a family. cach with ambitions. ancl
cach with a vision of lite as they would want to live it.

statistics do not tell us how many of these disabled are educable. Nor do
they tell us about the great waste of tatent lost when these millions are denmed
the opportunities for rehabilitation available to but a few in their communities.
Nor do they tell us about the drain on time and resources deflected from other
endeavors by families in order to assist disabled members. Considering the mil-
lions of people involved. the total cost and loss of human potential traced o
disability can be a significant obstacle to the socioceconomic growth of these
countries.
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“Considering the
millions of people
involved. the total cost
and loss of human
potential traced to
disability can be a
significant obstacle to
the socioeconomic
growth of these

covniries.”

Usually in the developing nations. children who are born with a disabili-
ty. or acquire one early in life, die before the age of 20 years. Likewise. the
elderly do not live long after they become disabled. As health services in
Latin America continue to improve. many diseases are prevented or cured
and the span of life lengthens. With the added years comes an increase in the
prevalence of chronic, debilitating, and degenerative diseases, multiplying
the total number of disabled persons. The care of chronically diseased. dis-
abled. and handicapped citizens is a serious public health problem that
grows with succeeding years, adding to the socioeconomic burden on the
family and community.

Rehabilitation is a costly medical program that verv few of the Latin Ameri-
can countries are willing to face. to say nothing of assuming responsibility for
organizing and maintaining rehabilitation centers. Only 4 of the 35 countries in
the Latin American region include rehabilitation activities in their programs for
cooperation with the Pan American Health Organization (PAHO).? Public
spending priorities in this region. with the possible exception of Bolivia. show
no increase: most show no significant change or mixed change. and Peru and
Brazil show retrogression.* As far as medical rehabilitation is concerned. there
is no national policy and an apparent ignorance of the real needs of the pop-
ulation to be served. Unfortunately. economic stress in all these countries is
evident in all public services. not only in their lack of rehabilitation medicine
programs. Of all priorities, the care of impaired, disabled. and handicapped
children and adults stands at the bottom of the list.

PAHO calculates that only 2 percent of the population who need rehabilita-
tion actually receive it. The cost of rehabilitation is high. and access is general-
Iy limited to small, privileged groups in the urban population.2 Nations like
Mexico with a strong social security program have organized dynamic centers
to care for workers and their families. Other countries like Venezuela have
instituted World Health Organization Community Based Rehabilitation (CBR)
programs to reach the outlying rural communities. Whereas the philosophy
behind the CBR program makes sense. there are few reported results other
than increased social integration of the disabled.

Musgroved has written about the economic crisis on health and health care
in the Americas. Foreign indebtedness and economic recession in the 1980's
precipitated dramatic socioeconomic crises throughout Latin America. He uses
data from the Inter-American Bank to show that incomes fell in nearly all coun-
tries; in some by considerable amounts. When economic conditions are bad.
living standards tend to drop. and there is greater poverty, not only because of
diminished income but also because of a decline in real wages. or the shrink-
ing values of currency for commerce. We say. eventhing costs more. This
throws a greater burden on public services. because families cannot afford to
pay for medical care or medicines. Poverty not only brings epidemics and
increased infant mortality. but also severe malnutrition and increased public
welfare problems. As health budgets decline. there is less money for patient
care. and the disabled suffer the most. because rehabilitation medicine notori-
ously commands the least of public health expenditures in the Americas.

Poverty and disability make a dreadful combination that imposes a crushing
burden on families. When there is not enough to eat. the disabled member is
the last to get fed. When there is not enough money to buv clothes for all of
the family. the disabled members wears rags. The disabled child does not go
to school: the disabled aduit is shunted into the dark corners of the home and
forgotten. Indeed the “impared child is denied the chance for better tood, tor
education. for medical care. for social and intellectual stimulation, even when
these benehits do become available o his or her sisters and brothers.™?

ERIC
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Disability becomes u stigma. and the community tends to ostracize both the
atfected person and the family.

Solutions:

| 1.

0.

One way to gain information about the number of disabled persons is
to count them during census-taking. A simple questionnaire added to
the census form is all that is necessary.

There must be more information distributed to the community about
disabilities. their causes. and their consequences. Much can be done,
even though resources are meager. to improve the plight of the dis-
abled. They must be brought out of the closets and allowed to take their
rightful places in the family and in the community. This can only be
done when misinformation. superstition. fear and. above all. prejudice
can be eliminated. Distorted concepts about disability still prevail, and
these prevent solutions to the overall problems. Social segregation. neg-
ative attitudes, and discriminatory behavior towards people with dis-
abilities must change before they can be brought back into the main-
stream of society. This is a task for all able-bodied citizens.

There will never be enough money 1o take care of all the health needs
of communities. Yet there should be a proportionate amount for pre-
ventive medicine. such as vaccines to immunize against the diseases
that produce disability. The cost of vaccinating a child against
poliomyelitis is infinitesimal considering the cost of treating the result-
ing paralysis and integrating this person into the community.

Programs must be organized throughout the communities to offer treat-
ment that will prevent simple impairments from becoming disabilities
and handicaps. This is the big advantage of the communit-based reha-
bilitation (CBR) programs. Not only do they provide some therapy: they
bring the disabled back into the family circle.

These individuals must also be brought into the socioeconomic envi-
ronment of the family and the community. Programs should be provid-
ed to instruct those who are educable: the children in schools or at
home: the adults in vocational endeavors; and the elderly to become
selt-sufticient. Sheltered workshops and home-bound programs can
provide a satisfactory livelihood for talented artisans. We must discover
and exploit their skills. Once they are rehabilitated. they are no longer
a burden to their tamilies or their countries.

There is a shortage of trained rehabilitation medicine personnel in Latin
America. A study made in 19800 revealed that 13 countries in addition
to Puerto Rico have facilities for training personnel in Physical Medicine
and Rehabilitation. All have rehabilitation medicine residencies. and
schoots of physical therapy and occupational therapy: 13 offer degrees
in social work and psychology: 9 in speech therapy; 8 in audiology; 6
have training in prosthetics and orthotics: 3 train kinesiologists: 3 offer
courses in rehabilitation nursing: and 2 in vocational counseling. Not
one country answered that they prepare teachers to instruct exception-
al children. T don't believe this situation has changed in the succeeding
vears. This emphasizes the tow priority that training rehabilitation med-
icine personnel holds in Latin America.

Preparation of trained personnel is more important than building cen-
ters. Bricks and mortar cannot rehabilitate persons with disabilities. Uni-
sersities must agree to provide training courses. A classic example has
been the united cftforts of the Patronato Cibao Pro Rebabilitacion de

“People shoutld not
be identified as
handicapped bt as
bhuman beings, or
they will become
permanently
handicapped.”
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Invalidos. a private philunthropic organization. the Universidad Catoli-
ca Madre y Maestro, and the Secretaria de Estado de Salud Piiblica v
Asistencia Social in Santiago. Dominican Republic, to train phvsiatrists
and physical therapists. using the facilities of the University Hospital José
M. Cabral v Baez. The Patronato administers and pays the expenses of
the rehabilitation center in the Universitv Hospital: the Universidad
Catdlica provides the faculty and classrooms: and. the Dominican gov-
emment furnishes the hospital and pavs the salaries of the residents.
There are two such programs in the Dominican Republic. one in Santi-
ago and the other in Santo Domingo. These two centers and their 30-
odd sazellite clinics care for the rehabilitation needs of the nation.
Rehabilitation medicine has not been accepted by the medical faculties
of most universities in Latin America as a bona fide specialty. which is
why there is very little instruction of medical students in the care of the
disabled. The majority of the university hospitals do not offer residen-
cies in physical medicine and rehabilitation. Most of the residency pro-
grams are in governmental hospitals under the social security programs
that treat disabled workmen and their families. An excellent example of
this program can be found at the Phvsical Medicine and Rehabilitation
Center in the “Instituto Mexicano del Seguro Social™. North District.
under the able direction of Drs. Juan M. Guzmdin Gonzilez and jorge
Hernindez Wence. With the exception of Brazil. no country reported u
residency program in a non-governmental or private hospital.

The ancillary medical professions fare better. because with rare

exceptions. all are university disciplines and provide professional
degrees. There are limited financial resources for these studies: on the
other hand. there are cxcessive numbers of disabled persons. and every
country must assume some responsibility in accordance with its socio-
economic condition. It is of the utmost importance to train personnel 0
provide therapy and instruction of families in order to care for this great
mass of indigent disabled persons.
Communiry-based rehabilitation programs are important not only for
the rehabilitation procedures carried out. hut because theyv obligate the
family and the community to recognize and accept people with disabil-
fties and be responsible for their rehabilitation. CBR changes the atti-
tudes of the members of the household and the communin and teach-
es them that people with disabhilities have the same rights as
able-bodied persons. Whether or not the service is adequate is not the
issue; most experts agree that it is far from ideal. The point is that this is
an excellent way of disseminating information about the disabled to the
impoverished. outlving districts of nations. What is necessary is to inter-
est all the governments in using this system in their public health pro-
grams. .

“Disabled people usually have no say in their welfare and have no
influence on policies and services aimed at them.”! The poor have
alwavs heen followers and never leaders. This certainly can change by
organizing into groups. which can influence democratic governments
by their sheer numbers. Just as there are professional societies and
social organizations. the disabled can also form clubs. AMLAR is a Latin
American societv of phyvsicians interested in rehabilitation medicine;
GLARP is a Latin Amencan sociere of physicians haterested in rehabili-
tation policies. Lions i a social club which, among other things, cares
for persons with visual defects. the Rotany Club, another social club,
provides primany care tor “crippled children™. There are other civie
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non-governmential agencies who have united to lobby for the civil rights
of the disabled in their countries. These national organizations have
joined with international societies such as the International Rehabilita-
tion Medicine Association and Rehabilitation Internationsl in order to
learn from cach other’s experiences. Rehabilitation International dis-
seminated the “Charter tor the 80s™ throughout the world. This chanter
addressed policies and priorities of disability prevention and rehabilita-
tion. Usually it is the non-governmental agency that stimulates the gov-
ernment 1o do the job. In the long run. all that is necessary is o unite
disabled and handicapped persons themselves and to bring them o the
polls 10 vote for the candidate who will advocate for their rights,

Summanry

No one knows the number of disabled persons in Latin America. At least 10
percent of the ever-growing population will be disabled in some form by the
vear 2000, The impact of the present economic crisis on health and health care
in Latin America and the Caribbean has been devastating: more so for rehabil-
itation medicine. because medical rehabilitation has always had a low priority
in the headth svstems of the Americas. THowever. much can be done o llevi-
ate the plight of disabled persons. and this paper has presenied some sugges-
tions. People should not be identified as handicapped but as human beings. or
they will become permanenty handicapped.
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Feuwmred Presemugion

Integration of Persons
- with Disabilities

Towards Equality of Opportunity
for People with Disabilities

Henry Enns
Disabled Peoples’ International
Canada

— o De conference agenda documents specify that I shall

. “...review issues and special problems related to integra-

‘ tion...” and “focus on key issues of inclusion. full participation.

independence. and advocacy as priority areas

for integration.” In the correspondence in prepa:

-~ ration for this meeting. I was also asked “specifi-

L_/ callv to tatk about the increase in participation of dis-

abled persons. social. cultural. religious. recreational.

community life, and in decision making processes at all lev-

¢ls as well as 1o expand on educational training. employ-

ment opportunities. the removal of architectural barriers.

transportation. communication. and legal barriers to the full
participation and equalization of opportunities.”

I should have you out of here in no time,

At the outset. I would like to express a preference for the
phrase “cquality of opporntunity”™ over the word “integra-
tion”. This 1» more than mere quibbling about terminology.
The phrase “equality of opportunity” denotes an important
shift in emphasis—from societal or community witlingness
to open sufficiently for inclusion and integration to take
place. to a situation where the empowerment of disabled
individuals and groups is recognized and acknowledged.
The United Nations demonstrated its understanding of this
distinction with its emphasis on “Equalization of Opportuni-
ties™ in the 1983 document. World Programme of Action
Concerning Disabled Persons. As mv speech will later
demonstrate, the distinction berween “integration™ and
“equalizaton of opportunity™ is crucial. Disabled persons are in the vanguard
of national and intemational movements for the equalization of opportunity
aned it is these movements that are responsible lor opening socteties to the con-
cept of Cintegration '

[mc 79
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Dr. Rodrigo Crespo Toral from Ecuador addresses Work Group Session.

For society in general. and persons with disabilities in particular. the detin-
ing characteristic of the 20th century appears to be change. Change is the hall-
mark of current political problems and attempted problem-solving frameworks.
national and international economies. the ever-faster technological revolution.
and the new cultural and social patterns. All of these. of course. affect the lives
of disabled people. It is necessary to take note of these changing trends. how-
ever. in order to understand the means by which disabled people worldwide
are taking control of their own lives.

The first area it is necessary to examine is that ot political change. The
end of the superpower conflict has witnessed an increasing rise in
democratization and emerging trends in ethme and cubural self-determina-
tion. Unfortunately. as has been demonstrated by struggle in places such as
Yugoslavia. these trends are as often a source of conflict as a source of har-
mony. Governments are having increasing difficulty reconciling the tensions
placed on them by competing groups and resolving the problems of a new
and substantially changed world. A window has thus opened to new
approaches to problem-solving.

Al the intermational level. considerable discussion has taken place about the
changing role of the non-governmental (NGO sector. The contribution o
NGO 1o the operation of mternatonal polites was evidenced recently by
NGO partapation i prevaration tor the Pmted Nations Conference on Enve
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ronmental Development (UNCED) Meetings in Rio. There appears o be a
growing realization that both governments and business actually need the
NGO sector for the effective resolution of political and social issues. It has been
speculated that the UN would fold without the NGO's. These changes have
provided new opportunities for the disability movement. The possibility now
exists to share experiences while working together across cultural and political
barriers. Markedly different perspectives can now be brought together through
NGO activity on common issues such as participation. social acceptance,
accessibility, and culural understandings of disabilities.

Coinciding with the rise of the NGO sector has been the realization of the
necessity for new trameworks of problem-solving, While issues such as the eco-
logical crisis remind us of the continuing need for international standards and
guidelines. there also has been an international recognition of the failure of
“global™ solutions. Increased democratization has demanded local decision-
making and problem-solving. Many problems of the 20th century require local
solutions. The phrase “think globally and act locally™ has never been so impor-
tant or true s it is today. The need to find solutions to both common and dif-
ferent problems provides the opportunity for groups to learn from one another.

The current worldwide recession is an excellent example of a problem
which is demanding innovative and local solutions. The recession has torced
groups 1o consider new and creative models for the resolution of social issues.
Economic circumstances have forced groups to work together to make the
maximum possible use of limited resources. This is nowhere truer than in the
area of delivery of social services and in the competition for government funds.
For the disabiliy movement. the recession has provided us the opportunity to
share our experiences around income-generating projects and more effective
systems for the provision of services (such as Independent Living Projects).

All of this communication between groups has been aided by another defin-
ing characteristic of the late 20th century. the technological revolution. Com-
puters. fax machines, telecc nmunication. satellite links, and television have
had as great an impact on disa ~2d groups as has been their impact on society
at large. The proliferation of new svstems of communication has put local
groups of disabled people together and fostered the development of a truly
international disability movement. At the same time, new assistive devices and
technologies have enabled more severely disabled persons to participate and
thus broadened the scope of communications, What must be remembered
about these technologies, however, is that they contain within them the possi-
hilities of either liberation or oppression depending upon who controls them
and has acceess to them.

The efforts of the international disability movement to communicate within
itself and to the larger community has been made all the more important by the
questions and problems raised by a host of new culural and secial values. The
ongoing phenomenon of increasing urbanization ofien has led to the breakup
of smaller communities, established culwral patterns. and clearly defined social
relationships. At the same time. novel new health issues such as AIDS have
appeared and changed the context of debate 1n some societies about disabili-
ties. The implications of such trends are that social, cultural, and health issues
are being worked out in an ongoing fashion. Disability groups and the disabil-
ity movement are maling a vital contribution to the debate around how 1o
huild community development and solidarity.

What are the implications ol all these trends and the responses of the dis-
ability movement on the lives of persons with disabitities? How does this dia-
logue altect the issue of “integranon™ or. more property. the equalization of
opportunities? How do these trends aftect the lives of disabled people specifi-
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cally within the Western Hemisphere? Let me answer these questions by eval-
vating the success and failures of the Decade of Disabled Persons o demon-
strate the Decade’s consequences for disabled people in the western hemi-
sphere.

The Decade for Disabled Persons has had some very notable achievements.
The establishment of the Decade at all was a formal recognition of the legiu-
macy of the concerns and demands of disabled people. The Decade took the
issues of the disabled directly into the svstems of the U\ and international
agencies. International aid agencies are now starting 1o involve disiabled peo-
ple in their activities and appreciate the value of their unique contributions.
The institution of the Decade had the broader effect of making national gov-
ernments aware of the common interests of disabled peoples.

Kev among the achievements of the Decade was the development and dis-
tribution of the World Programme of Action Concerning Disabled Persons
(WPA). The World Programme of Action is a new framework for decision mak-
ing bused on integration and equalization of opportunities. The Programme pro-
motes the social pasticipation of disabled people. changing of society. and
detailing of the responsibiliny of governments. The importance of this document
cannot be overemphasized. The framework is providing a tomally recognized
basis for legislation and standards for service within countries. The WPA has
been acknowledged and implemented by many national governments.

Another kev achievement of the Decade was the success of the organization
of which I am a part: Disabled Peoples” International (DPD. DPF has worked 10
bring the issues of the disabled movement into international organizations.
national governments, and into broader public awareness. Very specifically,
DPI has lobbied for the es..blishment of international norms and standards for
the treatment of disabled peoples. In the immediate area. DPI has worked to
develop income-generating projects. run training programs for community
activists. cultivate funders and match these with projects. promote independent
living. and work to further democratize the disability movement.

Of the failures of the Decade. chiet amongst them was that the UN pro-
claimed the Decade without allocating any resources. with the result that all
resolutions referring to finances were defeated. As the Decade progressed. the
problems facing the disabled community became ever clearer. The number of
persons identifving themselves as disabled increased. Disabled peoples are still
that group most often treated as second-class citzens as they confront ahowt
of entrenched attitudinal and environmental barriers. As for the cconomic
situation of most disabled individuals. two-thirds (2°3) live in developing coun-
tries. As a result. not only do they face the general cconomic problems of their
societies. but they also are most likeh to be the poorest segment of the popu-
lation within their countries. The result is an ongoing lack of senvices which,
even if they were present. could not be atforded.

The creation of the World Programme of Action (WPA) Concerning Dis-
abled Persons was noted as a major achievement of the becade. A major fail-
mg of the Decade is that most countries have not insututed their own Action
Plans for the implementation of the WPA. As is obvious to all. plans notimple-
mented and acted upon remain. in the end. only plans

This lisung of the achievements and failures of the Decade leads directly to
the question of where, in the Western Hemisphere, we still have to go- There
<l remains the need for continued United Nations activitv and national gos-
ermnment legistanon around the issues of human nights and the human nghts of
disabled people. Such activiy and legislanon needs 1o address the issues ol
community mtegraton. equalin of opportunity, the removal of archieaural
Parriers. communicaton svstems Jor the visttablv and heanmy smpated persons,




Pictured. left to right. Mrs. Alice Demicbelis, International Brain Injury Association, and
Mrs. Susan Parker representing the US. Council on Rebabilltation, Rebablilitation
International.

cducavon, ranmng. and recreation—in general. all of the areas detaited in the
beammmng ot this speech. There is much more that remains to be done than has
aready been done.

The question now becomes how to best achieve what remains to be done.
At the top end, DPLis working to address global issues which aftect disabled
peoples such as pesce. the environment. the role of NGO's, and development
issues. DPE continues to develop and promote new approaches to social and
ceononie policies. W are taking advantage of new technologies to further
mprove communicitions within and without our movement. DPL must contin-
ue to promote the framework of the WPA and the equalization of oppornuni-
nes The challenge remams to tuither the democratization of the disability
movement. To that end. DPL is working to develop membership and strength-
en accountability. We have come to realize that the issue areas of the disabled
community are broader than previously thought and we must therefore
address the issues of women, the mentally disabled. and the deaf. In sunm total,
we must work toward building a larger grassroots community.

DPT has alwavs recognized that the most powertul strategy for the achieve-
ment of our gaals is the development of 4 more widespread grassroots disabil-
i rovement with disabled porsens mpositions of authority: and decision
mahig The repeated expertence of DPE has been that the persons best able




O

ERIC

Aruitoxt provided by Eic:

“The phrase ‘think

globally and act locally”

bas never been so
important or trite as
it is today.”

to identify and articulate the needs of disabled people, and propose the most
effective means of meeting those needs. are disabled people themselves.

There is still, however, an important role to be played by rehabilitation pro-
fessionals and service organizations. The importance of this role is recognized
in Paragraph 91 of the World Programme of Action. It provides a model for
cooperation between governments, service providers, and organizations of dis-
abled persons. Governments are called upon to provide sufficient resources for
collahoration between service organizations and the disability movement. Ser-
vice providers should see the emerging movement as a positive development
because they have played a vital role in bringing it about and they will ulti-
mately benefit from its existence.

The disability movement is vital and growing. The democratization of the
disabled means that we are moving toward self-empowerment and
autonomous decision-making. The trends of the 20th century—political. eco-
nomic. and social—are leading inexorably toward this direction for the dis-
abled community amongst other groups. With the cooperation and collabora-
tion of rehabilitation professionals. we will take the first step toward truc
integration.
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Reaction Paper

Reflections on Concepts of Integration in the

Americas

Eloisa G.E. de Lorenzo
Inter-American Commission of Education, OAS
Uruguay

am convinced of the importance of this meeting, because the world in

which we live and work changes and progresses through information. Infor-
A mation is like a virus that carries freedom as it spreads. What is happening
is irreversible. Changes take place: and once they become known. people want
to understand and anaiyze all options before making choices.

ftis true that events never move in a straight line: they go through advances
and retreats. But what is happening in the field of disabilities. and particularly,
in the philosophy and application of the principle of integration. is here to stay.
However. this rapid change challenges us to analyze situations and programs
objectively and be constantly prepared to revise our strategics.

Some Thoughts

They say that repetition is the mother of {earning. If true. the information Mr.
Fnns has shared with us should be repeated many times over in our thoughts
so that cach one of us multiplies the ideas.

Mr. Enns has laid out for us the goals we have achieved. and the defeats we
have suftered. during the Decade of Persons with Disahilities. )

On the posttive side. the World Action Program has given governments a
point of reference for establishing kiws. organizing services, and devising
methads which give persons with disabilities the opportunity to develop them-
selves and to participate actively and productively in their communities.

Among the goals achieved during the Decade. Mr. Enns emphasizes the
striking growth of Disabled Peoples’ International (DPD. the organization
which he directs. This organization strives continually to help governments.
NGO's, and the public develop greater awareness and respect. not only for the
problems that persons with disabilities tace. but also for the contributions theyv
can make. Mr. Enns emphasizes that his organization has expanded its field of
action. incorporating organizations for persons with mental deficiencies. cog-
nitive disabilities. psvchiatric problems. sensorv disturbances. and so on.

I applaud this revelation. It these groups of persons are to exercise their
rights to cquality at every level, they need a legal base from which to launch
their efforts. Such a base has existed for some. but not for all. There are those
who mayv need special help: they may need special education, support. guid-
ance and. in some cases, help from others to obtain their civil rights We muost
not forget this group and we must remember that when one group benetits. so
will others.
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I want to emphasize the separation Mr. Enns makes in his paper between
equality of opportunities and integration. Allow me to make a distinction
that I consider necessary to avoid confusion berween these concepts, Equality
of opportunities does not mean treating everyone in the same way: equality
means responding appropriately to individual needs. Although the two expres-
sions are often interchangeable, they imply important differences in their sig-
nificance for persons with disabilities and for the way in which governments
and societies view and respond to these groups.

As Mr. Enns points out. while the term “equality of opportunity” implies the
empowerment of persons with disabilitics. the term “integration” implies
acceptance on the part of the general public to include all members with
disabilities in at least some aspects of society.

To put it another way. the person seeking to achieve greater development
of his or her potential, who is empowered, is likely to say. “I have the right
to...(education, employment. access to public service, etc.) and 1 intend to
excercise that right.” while the person who is integrated would likely say,
“Thank vou for allowing me to (get an education. obtain emplovment, etc.).”

Empowerment of all citizens is implicit in the rights established in the letter
and spirit of law. Integration. on the other hand., is a moral imperative which
can be confusing, if one is not careful, "Empowerment” means “vou must.”
“integration” means “you should.”

History shows us that, if we simply urge citizens and governments to inte-
grate institutions on moral grounds, the present segregated environments and
circumstances—which are nearly universal—will not change much.

Integration in itself is certainly important, but we must keep in mind that
it is not only a goal unto itself, it is a means of achieving other objectives,
such as:

1. Access to appropriate education, without the consequence of discrimi-
nation;

Participating in economic opportunities available to all other members
on the community:

3. Securing friendships and social support: and

4. Giving a human dimension o growth and personal development.

Again. Mr. Enns emphasizes the word “empowerment”. a critical word for
the decade of the nineties. This term has no exact translation into Spanish,
though it appears frequently in many English texts. The closest approximation
of its meaning would be desarrollo del potencial (i.e. development of poten-
tia). This is a process which allows persons or groups access to full participa-
tion; it allows them to make decisions independently, and with a noticeable
influence on their environment.

In my view, the empowerment of persons with disabilitics requires three
conditions:

.l\)

1. The person or family must be motivated to act and partici-
pate. To foster this motivation, it is necessary to have well-defined
objectives in which expectations and hopes mesh both with the
reality of the person’s capacity and with the environment. It is par-
ticularly advantageous if the person with a disability and the family
can reach their optimal level of possibilities in education. integra-
tion. work. self-sufficiency. and independent living. To sav it in
another way. the test is in the everyday experiences ind lives of
individuals and tanulics. Only when it becomes apparent that a life
based upon equahty of opportunity can indeed be achieved. will all
members of soctety believe in their own possibilitics to reach they




goals. and only then will people with disabilities tully understand
what can be desired and accomplished.

2. The person with a disability must enjoy access to different
resources and opportunities such as education. work. inde-
pendent living, recreation. and friendships. Education and train-
ing are two of the most important means of empowerment: the
individual will learn and apply the experiences of learning more
effectively in an environment where he or she feels empowered.
Here again, though. we must emphasize the importance of inte-
arated education for children and young people with disabilities:
this must include education of adults and their families. *carning
is a continuous process: and integrated education represents. over
the long term. the best way of assuring that persons with disabil-
ities and their families will have the skills they need to function in
society. The teaching of social skills, which facilitates integration.
should be available at all stages of a person’s development. It
shoutd not be confined to the school curriculum. but should be
taught in all activities of living.

[

The community, urban or rural, must be receptive to the con-
cept of empowermernit. The person with 4 disabilitv or his or her
family may have all the motivation and skills needed for success in
life. but they may not have access to integrated opportunities. Com-
munity leaders. NGO's and governments must undertake programs
10 educate and sensitize the community so that it becomes more
receptive to the needs and potential of all of its citizens. Often.
society puts up barriers based on many “able-bodied™ people’s
beliefs that persons with disabilities are incapable of community
participation. We must confront these stereotypic negative public
opinions and attitudes by initiating laws that will mandate the cre-
ation and operatton of accessible facilities for all.

Prejudices

tach dav. it is common for us to see the barriers raised by prejudices that
grow out of ignorance, We see these prejudices not only in persons who are
“able-bodied”. but also ameng those persons with disabilities that do not atfect
cognitive function. It a fact that prejudices are most often directed against those
persons with mental illness. cognitive. and development disabilities.

To climinate prejudices. we need to take action on two fronts: 4) recognize
existing beliefs and values: and b) facilitate integration. carly in life. through
social. educational. and recreational means. Only if we know ourselves and oth-
e from childhood. can we fully value the conditions. the potential. and the truth
of what we and they are. On the other hand. if we find ourselves confronting dis-
ability in later life. when our values and beliefs are more fully formed and
entrenched. ignorance and prejudice will often dominate our CONSCIOUSNESS.
Unfortunately. this 1s the current condition of society despite all the progress
that has been made. Together with adequate laws and the development of
strong organizations for persons with disabilitics and their families. we must
provide permanent educational programs to help shape public opinion. Also.
we need education for persons with disabilities, so that they can better adapt
to their living and working environments. Al environments pre wide a potential
for tiis education. xnd there must be no age hmit for leammg.
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Family

We must never forget the families!

Today. people often refer to persons with disabilities as if they had no fami-
les. However. most young people with disabilities have natural families like
evervbody eise. and others have an extended or surrogate family group to
which they belong. And the majority of people of Latin American origin remain
in close contact with their families. even after adulthood. So when we propose
to help those with disabilities. we must also propose o help their families.

The family is society's primany unit of organization. Just as individuals need
families. families need support from others, and that is why there is a family
support movement. National and international parents” associations are already
operating successfully, and have made some very important advances.

In addition to giving personal support to these efforts. 1 am honored o be
the Immediate Past President of the International League of Associations for
Persons with Mental Handicaps, an umbrella organization with 136 member
affifiates. headquantered in Belgium, and acting as a consulting agency for the
United Nations.

From among this organization’s many innovative achievements at the
national and international level, T want to speak to the group’s constant
endorsement of advocacy for people with mental deficiencies. For example.
two vears ago. a person with a mental disabiliy was chosen by the Canadian
chapter of the Association to become a member of the League's Board of Direc-
tors. In October of 1992, at the General Assembly of the United Nations in New
York. the International League gave the podium to a woman with a mental dis-
ability. Barbara Goode. On that day history was truly made.

Like individuals. families depend on cach other: they inspire each other and
they promote movements for social and political change. The United Nations
encourages government assisiance to these organizations, Such support is
extremely important. and very cost-effective.

Families need comprehensive and reasonably priced services from qualified
professionals. In addition, a good disposition and the ability 1o listen can gen-
crate confidence and trust between a supportive caregiver and a family mem-
bers. A well-trained technician or therapist. an educator. or a physician can
help guide the family to the right services

Families whose lives are aftected b a disainlity will need the samie senvices
as any other familv. and sometimes more, I governments do not concern
themselves with the needs of these families, the price will be paid in a lack of
progress for all of society.

“Support Systems

I want to emphusize the importance of support systems for persons with dis-
abilities. their fumilies, and the protessionals who work with them. These are
not costhy services. but they require adequate resources and well-prepared.
qualified leadership.

A culturally adequate system of social support consists of information, ver-
hal or non-verbal counseling, onentation, and or activites which involve those
persons intimately understanding of those in need of services.

Informal systems are those which encourage and allow families 10 sohe
therr problems within their own network of friends and relations.

Formal svstems wre provided byoespents, or well-trained volunteers wheo
belong to certam senice programs These senices can take place m homes,
schools, speaial centers, at wark, or at any plice where s nataral ton
people 1o gathet




support systems that do not take into account different lifestyles and cultural
values will be ineffective. and many times will alienate those they seek to help.

I like to think that people rarely stay in a single social system throughout
their lives: we are all part of many small groups. or what we might call micro-
systems. These micro-systems are not siatic: they are shaped by dynamic torces
that are constantly evolving and influencing each other.

A child with a disability and his or her family is one example of a4 micro-sys-
tem in which interpersonal functions and patterns of interactions are well
defined. The same tamily forms part of another micro-system when it interacts
with others. for example. with schools. teachers. doctors. physical therapists.
ete. Each of these people and institutions. in wrn. reflect the micro-systems to
which thev belong. When there is no understanding of these different systems.
relationships are ruptured and the desired outcomes are rarely achieved.

Education

Every day more countries realize that the traditional forms of special edu-
cation. isolated within special schools and institutions. are very expensive and
do not meet the population’s needs. Redistribution of available resources. be
they human. financial. or both. can provide better services and better coverage.
There will be a need for additional services tor those children with serious dis-
orders. but most children with less severe conditions can benefit at a low cost.
or at no additional cost. if schools themselves train teachers to deal with spe-
cial needs.

A New Concept

The reasons why children experience learning ditficulties are very complex.
and do not always have to do directly with the child. Sometimes they can be
attributed to environmental factors. institutional rigidity or very demanding aca-
demic programs.

Recognition of this fact can lead to new concepts and thinking about dis-
ability. More and more. the categorization of children into different disability
classifications is being replaced by a unique. and broader. concept: “children
with special learning needs™. The new terminology helps to overcome some of
the stigma associated with traditional classitication system and encourages new
thinking.

The Function of Special
Education

Educational resources must benefit all children. Special education should
not function as a separate and isolated parallel system. On the contrary. it
should he the responsibility of the whole school system to meet the objectives
of integration.

We are doubtless undergoing @ moment in history when. more than ever.
we recognize the role of education and of scientific knowledge in promoting
the individual and the collective well-being. So the need 1o revitalize a muiti-
national effort towards economic integraiion in the Hemisphere is beyond
question. The vast common market called the Americas also requires an imme-
diate. tirm commitment wward integration. by all member states. in order to
assure the aceessibility and quality of educational opportunities and senace to
the people throughout the hemisphere.

- ERIC

&9

~1




e

..we must be aware
that the mafjority of these
countries work with lim-
ited resources. and can-
not channel large
amottis of government
money info programs
and services for these
[disabled] popidations.”

Also. it is imporant to emphasize the main recommendations of the World
Conference on Education, (Jamtie. 1990). regarding educauon for evervone.
These recommendations presuppose a new attitude on the part of govern-
ments towards children and yvoung people with disabilities. This new and vig-
orous focus on implementation requires an expansion of national programs. as
well as the political will to allow the development of realistic strategies, partic-
ularly for those designed to meet the learning needs of ~at-risk™ populations.
The nearly universal discrepancy benween the needs and services in this poor-
v understood population and the recommendations of the “Education for A"
demands a re-evaluation of objectives in accordance with efforts initiated by
UNESCO. I am happy 0 add that this has also been a focus for the OAS
Department of Educational Affairs. The integration of Special Education into
the regular classroom exposes the need to create programs for preventive inter-
vention and early childhood stimulation. as well as flexible curriculi, revision
of teaching techniques and preparation for administrators. active participation
by parents. and integration of programs for health, welfare and education. The
motto “Education for All"™ must be implemented correctly. When taking on
commitments in this area, countries sheuld not ignore the value of research
and the social recognition of the teacher, and the need tor preparation. train-
ing. and the development of education as a true career.

The Failures of the Decade

Mr. Enns states that the failures of the Decade resulted in part from the lack
of economic support from the United Nations. The failure. he savs, was in call-
ing for action in program development without providing financial assistance
for the countries in need. T share Mr. Enns's opinjon. but 1 feel that the faiture
of the Action Program rests upon other factors as well.

The United Nations nor only failed 10 allocate money for the Decade. but it
failed 1o supply the necessany assistance to governments. NGO's or communi-
ties to help orient experts on the real problems confronted by each country, the
programmatic strategies that might be offered. and the policies and services
that would provide the most realistic and integral response to cach countny's
population of persons with disabilities.

In planning our course of action for the next decade. and in our effort 1o
obtain equality of opportunities for persons with disabilives. we must be aware
that the majoriny of these countries work with limited resources. and cannot
channel large amounis of government money into programs and services for
these populations.

In spite of many successful political and cconomic transformations. the
region stil suffers from serious social problems. The problems are made obvi-
ous by the fact that the average per capital income remains the same today as
15 vears ago. while the gap between rich and poor is widening.

At the same time. a third sector is emerging in Latin America and the
Caribbean. along with the state and the economic market: it can be called ~civil
society”. This sector is a potentiatly powerful promoter of socio-ecconomic
development. especially among poor people of the region. Civil society
encompasses, among other groups, Lmilics, community self-help groups.
toundations. cooperative societies. and non-government organizations.

Civil society consists of the network of human associations that are not
hased on coercion. It inchades the combined network of relattonships that link
Lamilies together, includimg cortam religious convictions, mutual mterests and
ideologies. Also. it refers 1o other important modalitics of human assocration
te.g . nerghborhoeods, communities of concern. religrous iNsttutons, grassroots
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Above. Dr. Rodolfic McDonald Kanter. Vice-Minister of Health of Guatemala, is pictured giving a presentation to the Central American
Work Group during sessiors at the Pan American Health Ovyganization.

movements and NGO's) and many other groups dealing with such issues as the
environment, disabilities. childhood. and so on.

Infused with a recently discovered pragmatism. many sectors of civil soci-
etv—such as NGO's and social movements—are vigorously establishing tacti-
cal and strategic alliances. Among their potential affiliates are local and nation-
Al governments. multilateral and bilateral agencies. public personalities. the
private sector and other NGO's. ranging from grass-roots to international orga-
nizations.

As Alan Wolfe has stated. we need civil society, We need families. commu-
nities and networks based on friendship. work relationships. volunteerism. We
need spontancous movements to increase and complete the modernization of
a more humane world.

I feel it is important to highlight the changes that we are undergoing. [ want
to stress the potential of the civil society for the long-term plannifiguaecessary
tor implementing the World Action Plan to the year 2000 and beyond.

The three first points in the program of the Decade of Persons with Disabil-
ies are:

I, Greater participation of individuals with disabilities in social. cultural.

religious, recremtional. and communiy activities, and in the decision
making process at every levelk:

e ...
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2. Expansion of educational. training, and employment opportunities:

3. Removal of architectural. transporation. communication. and legal bar-
riers. to allow total participation and equality of opporunities.

If we seriously consider what is necessary to reach these objectives in the
different countries around the world. and analyze the precarious existence
of persons with disabilities. we see a very critical situation. As we reflect
upon the current challenges. we can only conclude that the problems are
immense.

Certainly, most of us can produce a long list of problems and can generate
an even longer list of the steps necessary to solve those problems.

Most of us can return home from this conference with a certain degree of
self-satisfaction for having identified our limitations and our possibilities at a
national and international level. Also. we can feel good about having identified
a certain number of procedures which. if adopted. would help to put our coun-
trv and world back on the right track.

Our mistake is that our litany of probiems and solutions is rarely trans-
formed into practice. Our limitations reside in our own unending repetition of
inaction.

Instead of offering another list of measures that should be adopted to insure
equality of opportunity for the participation and provision of benefits for per-
sons with disabilities, permit me to make a recommendation:

No qualified person with disabilities shall be discriminated against.
excluded from participating. denied benefits. or denied any service
or program either private or public, for reasons exclusively based on
disability.

Some of vou will doubtless recognize that this simple phrase is based on a
law that was put into practice in the United States in 1973

This civil rights act. known commonly as Section 304 of the Revisions 1o the
Rehabilitation Act of 1973, has been used successfully by persons with dis-
abilities for the last 20 vears in their continuing effort to achieve equality of
opportunity in the United States.

1 suggest that, because of its simplicity and directness. this statement. it put
into law' and enforced in each country, it would enable us to achieve our com-
mon objectives: equality of opportunity tor all citizens with disabilities.

Furthermore. we must:

o develop culurally appropriate support svstems for persons with dis-
abilities and their families throughout the continvum of their lives.

e revise the educational systems so as to achieve Jomtien's commitment
in Educacion para Todos (i.c.. Education for All).

e develop guidelines that allow development with or without foreign aid.
recognize possibilities, and meet the standards set by the United
NaLions.

We are past the starting point; comunitment is required and unavoid-
able. We stand at the beginning of a new ent: a time of renewal: of an open
world in which the liberation of spiritual energy in science and culture presents
new possibiities. According to Teilhard de Chardin, the future is in the hands
of those who can give the generations of tomorrow veal reasons to live and
have hope Our capacity to immagine s impornant in retuming to experience
past joys and in devising new strategies.

We have committed ourselves to improving the quabinv of hite tor those. who
reveal, in silence. our ability to give creatively and tovingh

To hinsh. | reate from o ditlogue between Jean Pragat and fean Claude
Bringuict
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We're all born vuinerable and impertect. In the process of growth and
development. we don't lose our vulnerability. We don't become per-
fect. Rather, we learn o manage our circumstances in 2 world that we
don’t fully understand and can’t control. That is both our challenge
and our human nature.”
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Reaction Paper

Individual Paths to Full Integration

Flavio Arns
Legislative Activist
Brazil

hank vou for inviting me to participate at the Western Hemispheric Con-
ference on Persons with Disabilities. 1 hope 1 will be able to contribute to
the conterence, as well as to future actions that result from it.
My presentation covers the topic of Integration, based upon points 1 and
2 from the ~Ten Point World Program for the Decade of Disabled Persons.” The
first point emphasizes the need o “increase participation of persons with dis-
abilities in social. cultural. religious. recreauonal and community life. and in
decision-making processes at all levels.” The second point touches on the
necessity to “expand educational training and employment opportunities:
remove architectural. transportation. communications. and legal barriers to full
participation and equalization of opportunity.” These two points. discussed in
the presentation by Mr. Henry Enns, will serve as the basis for my remarks
today. In addition to addressing these two issues specifically. T will also make
some additional points 1 believe to be related.

Presuppositions to be
Remembered

Given that our discussion centers on the integrauon of the individual with a
disability, it would first scem prudent to take @ few moments to visualize those
persons to whom we are referring.

When we mention persons with disabilities, we are speaking about approx-
imately 10 percent of the general population. according to the World Health
Organization. This percentage, depending on the classification model adopted.
might include persons with mental retardation: visual. auditory, and physical
disabilities: persons with multiple disaliiades. autism. learning disabilities.
speecht disorders: or with severe behavior disturbances. We can imagine that
the participation of these individuals in society oceurs in varying forms and
varving degrees.

At the same time, each tvpe of disability can be characterized as very het-
crogencatls relative to the degree of its severity. And even if two persons were
10 nunifest the same kind and degree of disability, they still would vary great-

Iv beatuse of other individual differences. Consequently, numerous forms of

societal integration can be observed.

We must also recognize that each person with a disability is the product of
A specitic sodial and learmning context, bringing ahistory ot different life expe-
riences and interacuons. A person with a disabilite might have grown up in a
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“...each person with a
disability is the product
of a specific social anl

learning context, oring-

i

ng a history of different
life experiences and
interactions.”

poor inner city neighborhood. or in a suburb. He or she may have been
raised in the country, or along a coast. or perhaps in a place that is geo-
graphically isolated from most people. Thus it is hard to really say what ~inte-
gration™ means uniess we take the time to study it in the context of cultral
and sccial experiences.

Mecting the needs of the person with a disability perhaps starts with under-
standing that person’s differences relative to our own. At least that is what we
tend to focus on. Yet persons with disabilities have many things in common
with evervone: most importantly. that we are all human beings of the planet
Earth. Persons with disahilities are not aliens. Their fundamental needs are the
same as those of anyv other person. regardless of any differences.

Let us proceed. then. to discuss the rights of persons with disabilities to full
participation and integration in community life.

Some Thoughts about the
Concepts: Integration, Equal
Opportunity, and Realization of
Rights

What we all want for every human being,. for every person. for ourselves, is
that we be given the chance to self-actualize: to be happy. independent. and
be a part of the social fabric of our community. These are the great objectives
of education, not to mention of life itself.

Community integration requires preparation. It would be difficult for me to
be speaking to vou here todav it T had never had access to good education and
health care. Actually, 1 would think that all of us here have had these basic
needs provided for. It is my opinion that each of us has fundamental rights to
have our basic needs met. Thus we see integration as a natural consequence
of the fulfillment of a citizen’s fundamental rights.

However—though it may seem paradoxical—we do not want the opportu-
nities to he the vardstick by which opportunities for persons with disabilities
are measured. Instead, we want persons with disabilities to have adequate
opportunities to exercise their fundamental rights. For example. a person
exhibiting moderate mental retardation may not meet the necessary conditions
to develop completely independent work skills. On the other hand. this per-
son. 4s 2 human being. must he guaranteed the right to work. even if under
supervision. Opportunities must be differentiated this way in order to respect
the person’s fundamental rights.

What we wish, in truth. is that persons with disabilitics feel integrated
according 1o their own context: that they feel a part of the environment: that
they contribute 1o the development of their community: that they live happily.
so cach individual’s particular realiv—including the cultural context—uwill
define what is meant by “integration”.

The Path to Participation

Let us try to visualize the path taken in the human quest for cultural inclu-
sion based on the realization of fundamental rights. For clarity’s sake. we have
divided this section into four parts:

1 Gestauon and the newbom During the gestation period. the preven-

ton of disalsing conditons s probably the most important tacton
How, for ey ample. can we have an integrated citizen it he or she was
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malnourished in utero or as an infant? How can we expect participi-
tion from a citizen who sutfered developmentally as a result of rubel-
lu or toxoplasmosis? The prevention of disabilities is essential and a
vital concern for most of our countrics. The path of integraton beging
in the mother’s womb.

2. The voung child and the adolescent. Of the many important fuctors
atfecting these age groups. Istress education and hedith. Education is the
basic tool for ensuring a person’s integration and fult participation with-
in his or her culture. It is fundamental that the citizen be adequately pre-
pared for a world of constant changes. Yet. in Brazil. in approximately
70 percent of the nation’s municipalities there is no ongoing. organized
initiative in special education. But is this also not the case in your coun-
tries? How can integration occeur if access to education is denied?

Every child and vouth needs access to health services. How can we
expect o have quality education. or even a quality life, if a child is con-
stantly sultering from caraches or infections. or from living malnour-
ished. without access to doctors or medication? Can integration or full
participation ever occur when aceess to health care is less than ade-
quate from infancy on?

3. The adult. For the adult. the most important life dimension is work or
cemplovment. Pope John Paul 11 has addressed this subject in interviews,
stressing the fact that only threugh work is a person fully realized. Work
is the most important indicator of an adult’s integration into commuaity
life. It is an mherently human to desire to work. to be useful. to have an
income that covers busic necessities. Integration into the world of work
will only occur when every citizen has access to adequate disability pre-
vention measures during gestation and carly infuncy. education. and
long-term health care services. These rights of access should be guar-
anteed. ¢ven o the extent of setting aside a percentage of the work
force for emploving persons with disabilities, particularly those exhibit-
ing the most severe disabilities.

4. The eldertv. The aging person with a disability. or the person whose
disahility 1 related o aging. also has basic needs that must be met. The
clderly citizen has contributed to the community over a litetime, and in
old age needs the respect and support ot others.

The emphasis on realizing fundamental rights 1s particularly clear in the sec-
ond point of the United Nations” Ten Point Program. This point describes the
need to mexpund educational training and employment opporiunities. remove
architectural, transportatton, communication, tand) legal barriers to full partic-
ipation and cqualization of opportunity.” To extend this point even further:
integration follows naturally when an individuals rights are assured. not as a
function of pitv or charity (which continues to be the case today in many
mations of the Americas). but as a result of respect for human dignity.

I do not doubt that it we provide citizens with their basic, fundamental rights.
a0 natural outcome will e “increased participation of disabled pers— s in social,
culwral, 1eligious. recreational. and communuy life. and in dec on making
processes at all levels™ as emphasized by point 1 of the Ten Point 1 ogram.

Future Directions

The aspedts conered in this presentation are part of the World Programme
ol Action Concernmy, Disabled Persons dadopted unammousty by the N

“The exchange of idecas

experiences. and ...
support ... is critical. ...

there is no neec to rein-

vent the wheel.”
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General Assembly in 1982, The overriding question for countries of the Amer-
icas is how to transform the intent of law into reality.

Our greatest challenge is to organize society. People who frequently meet
to discuss problems and ideus in a social group naturally develop and mature
in their vision. These persons. many of whom are affiliated with associations.
can monitor the actions of governments. and can involve the community. in
partnership with public entities and institutions. in resolving the most relevant
questions. It is here that Non-Governmental Organizations. or NGO's, play a
significant role. One such organization in Brazil is the National Federation of
Parents and Friends of Exceptional Persons (APAE's). with entities present in

‘ more than 1,300 municipalities. The Federation is affiliated with the Interna-
j tional League of Societies for Persons with Mental Handicaps (ILSMH). and has
| first-hand experience of the significant impict of working collaboratively on
| affecting changes in the environment in which we live. An organized society
can form alliances with other associations. often through activities that address
mutual interests or needs (e.g.. public awareness projects).

The exchange of ideas. experiences. and the giving and receiving of support
within local. regional. national. and international contexts is critical. For exam-
ple. in the area of assistive technology. there is no need to reinvent the wheel.
Links and partnerships must be established and maintained. as this conference
demonstrates.

In summary. all of us present at the conference. regardless of situation or life
circumstances. desire happiness. To be happy. among other things. means par-
ticipating. feeling part of the environment in which we live. For this to happen.
we must be respecied. from hirth through old age. The respect | speak of here
will ensure that our basic needs and fundamental rights as citizens are met. The
journey we are on is not easy. but it is a viable one if we unite our forces. our
people. our ideas. and our ideals through the organizations existing in cach of
our societies. The challenge is great: but through competent. measured action
we will succeed. we will win.

The Honorable James W,
Symington. former Chairman
of the Board of Directors at
NRH. served as Master of
Ceremonies for the opening
session of the Conference.
Symington stirred emotions
inthe delegates when be

delivered some of bis
welcoming remarks
in song.
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Above, representatives from Puerto Rico with Mrs. Fujimori.
First lady of Peru, at the Organization of American States
reception. From left to right: Mrs. Ana Maria Marqués,
Director for the Center for Educational and Cultural
Translation of Puerto Rico: Ms. Sofia Esteves: Mrs. Edna
Vasquez de Bonnet, Director for the Diagnostic Center for
Children with Learning Disabilities: Mrs. Susana de Fujimori,
First Lady of Peru: Mys. Tamaris Sifuentes, Assist. Sec. of
Special Education, Dept. of Education: Mrs. Awilda Nuilez,
Director for the Loaiza Cordero Institute for the Blind.
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Right, from lef? to right: Mrs. Glducia de Baena Soares,
Honorary Chairman for the Western Hemispheric
Conference on Persons with Disabilities; Dr. Edwin J. Feuler,
Jr., President of the Heritage Foundation: Mr. Henry Enns,
Disabled Peoples’ International: His Excellency Ambassador
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Above. left and right, Edward A.
Eckenbaoff;, President and Chief
Executive Officer of NRH. gives
visiting First Ladies a tour of
the National Rebablilitation
Hospital

Left, from left to right, Mrs.
Gisela Taveras de Taveras.
leader of the Dominican
delegation: Mrs. Susana
Higucbhi de Fujimori, First
Lady of Peru: Mrs. Carmen
Sarobe de Ortiz de Rozas. bead
of Argentine delegation: and
Mrs. Julia Pou de La Calle, First
Lady of Uruguay. First Ladies
and delegate teaders joined
NRH Board for iunch.
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Secial Presenramon

Uruguay

Mrs. Jdulia Pou de Lacalle

First Lady of Uruguay

am greatly honored to be able to address such a dis-

3 _ tinguished assembly. and to touch upon this very impor-
| L' tant matter. which allows us to demonstrate each country’s
| 7 progress through social policies and directed efforts on behalf
~ of persons with disabilities.
Q;___/ I want to thank the sponsoring organizations
for giving us the opportunity to ake part in this

hemispheric conference 10 take the measure of this decade
that was dedicated to the issues involving persons with dis-
abilities. Matters pertaining to this population rank among the
most urgent and pressing human rights issues in the conti-
nent.

In our host country, during the Kennedy administration. the
comment was made that one could judge a society according
to its behavior towards those who lived under the morning star,
meaning children: in life's evening. meuaning the elderly: and in
life's shadow. meaning persons with disabilitics. Let us work
today so that all of us may approach the light.

My country. a republic with a population of about 3 million,
a representative and democratic government, and a strong tra-
dition of institutional stability, has cultivated great concemn for
organized services and programs since the beginning of the
century. In 1909 Uruguay, a pioneer in rehabilitation. created
services in the field of sensory disabilities—deafness. blindness.
mental retardation. First training personnel abroad. Uruguay
later was named by the Organization of American States as a
human resource training center in this area: the country
remained known as such for many vears. Since that distant
beginning at the beginning of the century until our time,
Uruguay has continued to expand its services to persons with
disabilities at the national and community levels.

Al the moment Uruguay is studying and evaluating strategies in the fol-
lowing areas: identification of disabilities: extent of services: training in educa-
tion: health: work preparation; recreation: and independent living. We are also
studying the physical and social environments of our citics as they relate to
independent hiving. We are more optimistic than ever: and for that reason, we
have brought a concrete proposal to this Conference.

bl



“In this era of change.
each of us is—uwe must

be—agents of change”

We believe—and 1 am sure you share this belief—that during the past
decade there was more talk than action. On balance. there was an increase in
general awareness of the need 1o meet the special requirements of persons
with disabilities. but there were more statements of intent than there were con-
crete actions. We believe that the time for words is over. We need to address
these special needs. It is with this in mind that we propose the creation of a
Center for Human Resource Training to meet these special requirements. This
proposal needs 1o be discussed in detzil during the meetings of the work
groups: but | wanted 1o move quickly here by mentioning it. because the pro-
posz} underlines the concept that action is imperative.

But there is a point that I want to emphasize. This is not a matter of creat-
ing a new organization. which presupposes other structures with the bureau-
cracies and financial burdens that go along with them. We know that this
region’s countries are in no condition to assume additional burdens.

For this reason. our proposal assumes that we will use the existing infra-
structure. trained personnel. and long experience in rehabilitation that Uruguay
offers. The general lines of this proposul assume efforts throughout the region
to evaluate existing services: coordination of government and non-government
services: community education programs to eliminate prejudices which so limit
rehabilitation services: examination of goals and responsibilities in disseminat-
ing information to professionals and to the community: updating of informu-
tion for specialists regarding this population’s special needs in achieving con-
tinuing development of their potential and social integration: assurance that
information reaches the right destinations and that it receives follow-up at
regional and national levels to assure the achievement of goals.

In this era of change, each of us is—we must be—agents of change: and if
we do not understand that here at this conference. we will doubtless betray our’
humanity.

Finally. I want to sav that by initiating the proceedings of the Western Hemi-
spheric Conference on Persons with Disabilities. I wanted both to express
these thoughts and to formulate a concrete proposal aimed at decided progress
in this area. I take on the commitment that the decade we will bee n today
should be full of accomplishinents toward the integration of persons with
disabilities in the region's societies. This commitment implies shaking off the
traditionatl attitudes which tell us that in terms of social progress, politics is the
art of the possible. From now on. let us say that when we speak of social pol-
icy regarding persons with disabilities. politics will be the art of making that
which is necessary possible.
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arbados

Dr. Angelita Sandiford
i First Lady of Barbados

P ) stme first of all express thanks on and my behalf and
that of my delegation. and sav how pleased we are to
- be present at the first Western Hemispheric Conterence
on Persons with Disabilities. 1 bring greetings trom the Gov-
emment and people of Barbados and the organizations for
— . persons with disabilities.

——~——" This Conference is both timely and impor-
tant in view of the disabilities which have been brought on
the human race through disease. acts of terrorism. drugs.
war, and economic recession. At the end of this week., [
hope we will have a clearer view of what we need to
achieve for both the long- and short-term needs of persons
with disabilities.

Barbados is a very small country with a population of
256.000; the incidence of disability is estimated at .01%.
These persons are citizens of our community. Our needs for
rehabilitation are acute and the numbers are significant
c¢nough 1n our istand community to direct our attention to
the provision of adequate rehabilitation services for persons
who suffer disabilities due to illness. accident. and congeni-
tal handicaps. Tt is our responsibility to ensure that these
persons are provided with the kinds of services that will
restore their independence and their privileges: in effect.
restore their effectiveness by training and retraining.

Independence has two distinet stages: short-term and
long-term. Short-term independence is largely dependent on
physical condition. motivation. intensity of therapy. and
quality of initial care. Long-term independence requires a

positive attitude. realistic long-term goals. acceptance of the

disability, and an environment which provides support from
family. professionals. and the community.

There is a growing recognition that the fullest development of human

potential is a moral responsibility of the community. In order to fulfill our moral

obligation we must ensure that all individuals are provided for in those areas
that will promote the highest level of development and performance.

In the absence of specitic legislation on rehabilitation. the Government’s
policy has sought to reduce incidences of disability by providing free health
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care in its public hospitals and polyclinics. Immunization against rubella,
diphtheria. tetanus. and whooping cough is mandatory for school entry. Pre-
natal and neonatal clinics are also available; thus children at risk may be iden-
tified at an early stage and referred for further assessment. monitoring, and
placement in an appropriate program.

Ideally. however. there must be a multidisciplinary approach to rehabili-
tation. The three key components are education. health care. and social ser-
vices. The variery, complexity, and onset of disabilities have continued to
challenge those who plan rehabilitation services. Of no small significance are
those disabling injuries which occur in the workplace, on our roads, and in
the home. Of equal concern are rising incidences of hypertension, AIDS, and
drug abuse.

Madam Chairman. I am happy to report that there is evidence 1o suggest that
incidences of deafness and blindness in children have declined. There are six
blind children and 56 deaf children in the Barbados school system. However,
the incidence of blindness as a result of glaucoma in adults has been the sub-
ject of recent research. An eve study is being conducted on a randomly select-
ed sample of our population. The study. when completed. should have impli-
cations for the provision of educational and vocational rehabilitation services
for those aftected.

Barbados. like other countries, recognizes that not enough is being done. But
we are hopeful that with the increasing interest shown by governments from
around the region. international agencics, and private foundations. significant
strides will be made during the decade to improve rehabilitative services.

Madam Chairman, we must be aware that there are conditions that prevent
us from moving as fast as we would like. First, economic considerations will
not allow us to provide facilities such as specialized buildings. equipment,
teachers. clinicians. and therapists at the rate or in the amount that is needed.
Secondly, the publics increasing awareness of persons with disabilitics has
increased public demands for appropriate services in public buildings and pub-
lic transportation. to name a tew. These are constraints that we must seek 10
overcome if we are to achieve some of the goals which we seck to set. We
must begin by thinking and planning as a region. wherever possible, and pro-
moting the idea of sharing in those areas where it is economically feasible to
provide services.

Sharing resources would reduce costs in such areas as:

a) Training reachers and therapists:

b) Researching the needs of persons with disabilities; and
¢)  Manufacturing equipment.

Let me give examples in the areas T just identified:

a)  For training and teaching, certain locations are best suited in terms
of capacity. facilities. and conditions to produce the highest quality
programs.

hy Sharing resources in research on the nature and manifestations of dlis-
abilities would provide greater collaboration in identifying culturally
appropriate treatment strategies.

¢ Coneentrating the manufacture of equipment o one or two locations
could greaty reduce costs.

With the increasing awareness of the needs of persons with disabihities has

come an increasing demand for therapeutic services, Therapists” caseloads




have been unacceptably high: this has reduced their level of sustainable client
contact. To address this growing problem. the Barbados Community College
has designed a unique programme leading to an associate degree as a Reha-
hilitation Therapist Technician. As far as [ am aware it is the onlv course ofter-
ing such a degree in the English-speaking Curibbean. and is a new approach
to increasing therapeutic services. Each technician is trained in handiing sever-
al modalities. works under the supervision of a specialist therapist. and is able
to provide cach client with the appropriate therapy in the hospital. clinic. or
community. This arrangement has the following advantages:

a) It reduces the number of contacts a client establishes during therapy:

b) It reduces the psychological trauma of changing therapists during a

programme;

<) v allows the specialist therapist more time to monitor the client's

progress,

Madam Chairman. as we seek to restore the independence and dignity of
the individual. may we be ever mindful of the fact that those who have been
affected are people with talents. fears. and aspirations. Let us strive to involve
them in the decisions that directly affect the quality of their lives.

Thank vou.

. Services available Services Enroliment
. in Barbados
Children’s Development Centre Assessment 1.000
(Ministry of Health) Therapy
Registration
Social Service
Day Cuare
School
Vocational Training
Centre for Pre-Vocational Training Skills Training 51
(Ministry of Education)
School for the Deaf and Blind Education 02
(Ministry of Education) Skills Training
' Ellerton, Charles F. Broome, Erdiston Special Education 132
(Ministry of Education) (attached to schools)
. Challenor School Special Education 68
" (private) Vocational Skills
Respite Care
. The Learning Centre Special Education 84
: (private)
Thelma Vaughn Home Residential Care 40
(private) Special Education




Organizations and Support
Groups

Barbados Association of Parents of Handicapped
Barbados National Organization of the Disabled
Barbados Council for the Handicapped

Barbados Association for the Blind and Deaf
Barbados Association for the Correction of Learning
Disabilities

Barbados Association of Rehabilitation Therapists
Barbados Association of Special Education Teachers
National Children’s Home

The Blind Foundation

Barbados Association for the Mentally Retarded
Special Olympics (Barbados)

Very Special Arts (Barbados)




Mirs. Pansy Brathwaite

First Lady of Grenada

——— here is a growing need for efforts to improve the

conditions and opportunities for persons with disabilities

‘ in our hemisphere. For this reason. 1 wish to express my pro-

tfound appreciation for the initiative taken by the National Inst-

e on Disability and Rehabilitation Research. the U.S. Depart-

- ment of Education, the National Rehabilitation Hospital. the

uOrg:xnizutioxl of American States and the Partners of the Americas, to

tfocus regional attention on the welfare of persons with dis-
abilities by convening this important conference.

This fellowship should undoubtedly serve to facilitate
closer cooperation among our countries and organizations
devoted to improving the well-being of persons with dis-
abitities. The Government and people of Grenada express
their determination to strengthen such cooperatior with
international institutions and organizations like the ones
associated with this conference. to support measures to
satisfy the needs of persons with disabilities. We recognize
that disability does not necessarily mean inability: there-
fore. objectives and plans to create conditions for the dis-
abled to lead productive and fulfilling lives should be an
integral component of any national development effort.

Our Government, the Grenada National Council of the
Disabled. and other NGO's have adopted a multidisciplinary
approach to meeting our commitment to the disabled.
including legal reform. education. sports and recreation,
health. and other welfare services that provide dignity and
independence through self-reliance. Our intention is to rein-
torce human and social development by expanding options
and choices in the lives of persons with disabilities. and to
help them improve their potential. especially by enhancing
illiteracy. reducing poverty. and increasing life expectancy.

We reaftirm thar health is critical to human development and that attainment
of a high level of health is a priority. An important objective of this conference
should be to reiterate our commitment to that goal.

Many of our brothers and sisters with disabilities are benefiting tremen-
dously from progress in science and technology. They should receive educa-
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“..disability does not
necessarily mean

inability. ..

tion and training to increase their technical capabilities and 1o master new tech-
nology so that thev can embrice emplovment opportunities as thev become
available. Collaboration in the establishment of links between national and
regional centers for the transfer of technology would be highly beneficial to the
disabled. We also support and encourage the collaboration of experts and spe-
cialists in our hemisphere who are working 10 enhance institutional linkages
and information exchange.

Sports is an avenue through which we can channel our physical energy. It
develops character. team spirit and a healthy body and mind. It is necessarv for
the well-rounded development of the individual. We must recognize the need
on the part of persons with disabilities for fulfillment in sports and give priori-
tv to the development of national physical education and sports programmes
to stimulate their interest and participation in this human endeavor.

I will leave Washington, DC, in the hope that our respective Governments.
institutions. and NGO's would support and join in the specific plans and pro-
grams of cooperation that will emerge from this meaningful conference.

1 wish to express my satistaction with the excellent arrangements made and
with all the facilities provided for the conference. which should contribute
immensely o its success.

On my own behalf and that of my delegation and the Grenada National
Council of the Disabled. I express profound thanks and deep gratitude 1o the
organizers for the warm reception and their indefatigable efforts on behalf of
our people with disabilities.

I thank you.

Delegates offer observations and recommendations to Work Groups during
conference session.

i




Srectal Presenuguom
Costa Rica

Mrs. Gloria Bejerano de Calderdn

First Lady of Costa Rica

=" haven't learned to deal with my own handicaps.
' either cultural ones or physical ones. I was a hyperactive
child—my family thinks that I am a hyperactive aduli—so
any kind of loss of freedom was and is debilitating for me.
When [ was 10 vears old. [ was told I could not play soccer

(~ with my older brother Armando and his friends. [ was, after all, a

girl. and soccer was for boys. I didn't like it. T felt helpless. 1 felt
deprived. I felt robbed of reaching my potential as a 10-year-
old tomboy. But it didn't stop me from getting into trouble.

When I was 12,1 was climbing in a tree when it started to
rain and the branch I was holding broke. I fell five meters
and landed on mv feet. But I was stunned. I collapsed on
the ground and couldnt move. I couldn't speak. I couldn't
hear. I could only sce my friends trying to talk to me. 1 still
can remember distinctly the frustration and fear ot not being
able to communicate with them: of wondering why they
moved their lips but didn't say anything. I don't know tor
how long I couldn’t move. I was paralyzed. It was the worst
experience of my childhood. It was very scary.

I had an older brother. Marco Antonio. who had con-
tracted polio when he was completely paralvzed. But polio
deprived him of more than the use of his limbs. It very
quickly deprived Marco Antonio of his life,

My mother was pregnant with me at the time, so I never
knew my brother. But another friend of the family, the same
age as my brother Marco Antonio, contracted polio and did
not dic. And I witnessed his lite in an iron lung. his life of
paralvsis. his struggle to breathe, And the comparison to my
brother was clear and obvious in my famiiy.

So being paralyzed was especially frightening for me. I'm
not sure whether I was more afraid of paralysis or of death,
or a combination of the two. But I knew that either way, o
me. meant a loss of freedom. And it was scary.

That's the wav I thought of paralvsis as a girl—the same way 1 thought of
being deprived of the opportunity to play soceer. of the opportunity to fulfill
my potennial 1 remember Iving on the ground. speechless. without hearing.
without movement, thinking what life would be like in a wheelchair.
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“...we know that
disabilities are not the
end, but the beginning
of a process of human
growth and
development.”

And I think that's a very human way to look at disabilities at firsi—as a loss
of freedom. as a deprivation of human potential.

Two vears later. at the age of 14. I had to undergo spinal cord surgerv. Dur-
ing my recovery and rehabilitation, I learned some of what it means not to have
use of vour legs. to use a variety of orthopedic devices, to struggle to retrain
vour body to do things it doesn't want to do.

I came to admire those who overcame the challenges of paralysis and other
handicaps. 1 came to understand what it means to be dependent on others. |
came to understand the need for compassion. and 1 came to understand the
much greater need for opportunities for persons with disabilities.

For too long. persons with disabilities lived in the shadows of life—ignored.
neglected. and pitied. But fortunately. in the vears since that 12-vear-old girl fell
out of a tree in Mexico. attitudes about disability have changed. We now talk.
for example. about the physically challenged. because we know that disabili-
ties are not the end. but the beginning of a process of human growth and
development.

some disabilities—like my brother’s polio—we must prevent or learn to pre-
vent. Other handicaps we must learn to live with and to overcome. U8,
Olympic medalist Wilma Rudolph overcame them. She too was stricken by
polio as a girl. Physical accomplishments did not come easily. but her spirit. her
dedication. and her indomitable perseverance later won her three gold medals
in track.

In Costa Rica. we are working on many levels—in and outside of gov-
emment to make sure that children like Wilma Rudolph fulfill their potential.
One of the most interesting projects is the program operated by the “Fundacion
Somos Parte del Mundo™ (We are Part of the World) which provides comput-
erized instruction to deaf and blind children through schools. hospitals, and
other agencies.

We started the “Fundacién Somos Parte del Mundo™ in August 1990. Our
goal was to seek innovative ways to meet the needs and aspirations of persons
with disabilities. This organization provides information on services available
to individuals with disabilities. therapy. training for teachers and professionals.
and a resource bank of wheelchairs and orthopedic devices.

But the work about which 1 am most excited is the use of wtors and com-
puters to help students at the primary. secondary and university levels reach
their potential. We all need support—especialiy to encourage us to learn. Com-
puters. I believe are not just convenient and reliable tutors. They are a way of
using technology to help the disabled meet their potential.

Last year, a 10-vear-old child left school when he became blind victim of an
illness called “retinitis pigmentosa™. With the help of his parents. a therapist.
and an agricultural society from his home town. the boy wus trained in the use
of the screen reader. Carlos graduated from the first computer course in
December and. after overcoming a severe depression. he rejoined his regular
school. Today, the community continues to pay for his transportation to the
premises of “Somos Parte del Mundo™ so he can continue his training.

Todav. concern for disabilities and persons with disabilities often are con-
sidered luxuries of developed countries. In less developed countries. almost
everyone is handicapped—by poverty. ethnic background. parental neglect or
abuse. or geographical isolation.

So trequently. persons with disabilities get less attention. In a world with
tew resources. individuals who need more frequenty get less, It is not fair, but
then neither is poverty.




This is the reason why in Central America. the First Ladies have taken the
challenge of meceting the particular needs of this population.

In 1992, and as a result of the meeting of Central American First Ladies. the
first “Seminar on Disability™ in the region ok place. Expents and represen-
tatives from education and health institutions attended. and for the first time
parents of children with disabilities were invited to participate. The “Region-
al Council on Disability™ was established and is already working on imple-
menting the regional programs which we devised together. This is an impor-
tant step in making the best use of all our resources and experience. And this
improved use of resources has allowed us to present vou a regional contri-

bution in this matter.
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Mrs. Susana Higuchi de Fujimori

First Lady of Peru

— thank vou for the extraordinary opportunity that
this Conference otfers me to speak of persons with
L’ disahilities in my country.
-~ In Peru. as vou know. a climate of violence generated
by narcoterrorism has existed for 12 vears side by side with a
-~ . very grave econonlic crisis, the effects of which are even more
u;lppumﬂt at society’s most vulnerable strata. and
which become even more pronounced among the popula-
tion of persons with disabilities.

One of the factors which has aggravated this problem
originates in the aftermath of terrorism. which in its omi-
nous alliance with narcotics trafticking has caused the
number of victims of disability to increase by a 100 per-
cent. leaving thousands of voung Peruvians limited in the
use of their faculues.

In 1990 the new Government inherited the highest rate
of hyperintlation in the history of Latin America. as well
as the cruelest and most fanatic terrorism. It acquired a
demoralized country. where corruption and chuos
flourished.

Two and a half vears into this government. there have
been signiticant attainments. Structural reforms have been
carried out. Among them has been the modernization of edu-
cation, with more order and more peace. The latter is one of
our most important objectives: to puacify the country. and ban-
ish the violence which has limited our progress in national
reconstruction.

The Peruvian Government is facing the reality of per-
sons with disabilities. seeking in the short term to care for
the great portion of our population which is affected: and
later to strengthen policies on disability prevention.

With few resources. but with great will and desire for improvement. the
Government and the people are dealing with this realie. We will continue to
strive and to organize o improve nutritional deficiencies through mothers’
clubs in setilements. and to carn enough money through the informal market
Lo survive.

SydaForpd urtesy
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“Surviving this critical
period will be possible if
we receive the support
and solidarity of our
brother countries.”

Surviving this critical period will be possible if we receive the support and
solidarity of our brother countries. Peru is a country with the desire to live. It
says NO! to death and violence. Itis a country that wants a dignified life with-
in an integrated. self-realized society for evervone. and especially for persons
with disabilities.

Finallv. alow me to express my special gratitude to the organizing agencies.
to vour distinguished hostess. and to all of the authorities who, with your inter-
est and vour admirable efforts, have made possible this Conference which we
sincerely hope will not be a finite activity but the beginning of a truitful hemi-
spheric collaboration in an arca which truly requires much more attention and
SUpPOIrt in OuUr countries.

Thank you very much.

ERIC
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Mrs. Blanca Rodriguez de Perez

First Lady of Venezuela

— e TS of all. I want to express my thanks to the Organi-
. zation of American States. the National Institute on Dis-
L/ abilities and Rehabilitation Research. National Rehabilita-

- 7~/ " tion Hospital. and Partners of the Americas for inviting me to
take part in this hemispheric event on behall” of persons with dis-

Q_// abilities: a group with whom 1 identify and on whose behalf I have
t

Q
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aken action in my country.

The critical economic and social sitwation in which many
of our countries find themselves has a direct effect on the
conditions in which people live. and most significantly
affects the physical. ntellectual. and emotionat development
of the voung.

The President of Venezuela. Carlos Andrés Pérez. devised
as a strategy to combat poverty a combination of balanced
programs which are unprecedented in the country’s history.
Eighteen years ago my husband. always concerned about
the population of persons with disabilities. created the spe-
ciul board which taday. through 17 programs. atiends the
needs of more than 170.000 people throughout the country.

Thanks to coordinated action from public social welfare
agencies. private sector groups. and community organiza-
tions. it has been possible to tend 1 a great number of per-
sons in special situations. 1t is important to say that great
etforts are being made towards the prevention of disabilities.

I would like to take this opportunity to tell you about the
programs which I initiated personally. They are the Day
Care Homes, which function as integrated units: and the
Wheelchair Bank (Bandesir).

The Day Care Homes grew out of the needs of working
mothers with few cconomic resources. who have nowhere
to leave their “special” children while they meet their work
responsibilities.

In this program we work jointly with the Ministry of Education. the Ministry
of the Family and the Children's Foundation. an institution over which I am
presiding for the second time, and which. during my first tenure. launched the
Day Care Homes programs.




“[am convinced thet
no disability of any
kind diminishes an

individual s greatness
or dignity: on the
contran.”
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The Day Care Homes function as integration units under the direction of
one mother, preferably one who has a child with problems, who is chosen
from within the community and wained through the Office of speciat Educa-
tion. This mother provides care 10 one other “spedial™ child. and three children
up to 6 vears of age who have no developmental problems. The stimulation
provided by interaction with other children guarantees appropriate emotional
development: and the panticipating children also receive individual anention o
their nutriional. health, and educational needs.

Regarding the Wheelchair Bank. Bandesir. 1 should sayv that this is
Venezuck's most important ageney in providing wheelchairs. T have headed
this organization for 14 vears.

During my tenure in this institution 1 have been extremely conscientious in
meeting all the needs we have encountered. Today we are very dose to 100
pereent coverage of those needs.

Today Bandesir has a headquarters in every state in Venezucla, and atends
1o a vast number of needs. Each yvear the ageney loans over 2,500 items. inchud-
ing such things as canes, beds, crutches. and wheelchas, Because of the sig-
niticance these items hold for their users, we think of these loan items as
“hridges to lfe™

Bandesir has expanded to other Latin American countries, Three vears ago.
in an cffort to merease the insututon’s dvnamism and eftectiveness. Bandesin
opened Venezaelka's first wheelchair factory, “Sirve™. This factory produces all
the wheelchairs needed in Venezaela as well as a surplus which we use o sit-
isfy the demands from other countries,

Additionally. m order to provide more complete coverage to persons with
disubilities. Bandesir has opened clinics which provide ophthalmological. den-
tal. pediatric, and rauma care services for a modest fee.

We are also building the main headquaners for Bandesir, where we will
offer services including rehabilitation. education for mothers of children with
disahilities, and a wheelchair repair facility.

I should add. finally. that a law covering persons with disabilities is awaiting
congressional approval in my country. This necessary law will guarantee equal-
ity of posttion and epporntunity for persons with disabitities.

I remain committed—ias @ woman, as a mother, and as o First Lady—to con
tinuing this struggle with which 1identify so completely.

And 1 urge all experts in the fickd of disabiliues to continue therr eftorts o
improve the quality of life tor persons with disabilities throughout the decade
o come.

I am convinced that no disability of anv kind diminishes anindividual’s
greatness or dignity: on the contrary. A person with disabilities is an example.
a stimulus necessany o those of us gifted with all our faculties, so that we may
use our gifts in the service of all humanity and. especially. in the service of
those who lack them.

Many thanks.




Nicaragua

Mrs. Cristiana Chamorro de Lacayo

Daughter of Mrs. Violeta Barrios Chamorro, President of Nicaragua

-~ is an honor for me to artend this continental Con-
' ference with its deep social and human impornance
k as the representative of the President of the Republic of
Nicaragua. Violeta Barrios de Chamorro. who extends
through me her best wishes for the success of this first

-~ Hemispheric Conference on Persons with Disabilities.
V Barelv three vears ago we ended a decade of war in
Nicaragua. We put an end to a period in which weapons from countries of a
different ideological bent demonstrated their great destructive power in the
hands of the finest sons of Nicaragua. Some shed their blood in defense of the
sandinista Revolution: others also shed their blood to cor-
rect the course of that Revolution and to move rowards a

democratic Nicaragua.

On February 25, 1990, we began to build a peace. with
muassive participation in the first tree and honest elections in
our countrv’s modern history. We answered the call o
democracy with a free vote, hecause we know that only this
way would we end the wagic cvele of war which threatened
to destrov us all and o end our future as a nation.

We have achieved a stage of pacification in Nicaragua.
but we have arrived at this stage in vulnerable condition.
The war left Nicaragua impoverished. destroved. indebted.
and burdened with a divided society now obligated to coex-
ist in peace. We have reached this new stage while the
wounds of our war casualties are still open and bleeding.

Unhappily, our peace cost Nicaragua more than 30.000
dead and +06.000 wounded from both sides. In the final
accounting thev are all Nicaraguans who today. and rightly.
want full integration in the reconstruction of Nicaragua.

In an extremely weak economic environment such as the
one my country is enduring, it is difficult to give an adequate
and necessary response to our entire population of persons
with disabilities, which includes not only the war wounded
but persons injured in accidents and those disabled by ill-
nesses, carthquakes. and seaquakes: and 20.000 children.

Facing Nicaragua's ecconomic reality, the Government of Nicaraguat, led by a
woman unaided by arms and political parties. 1 woman supported and aided
solely Iy the vote of the majority, and accepted by all in election returns which
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“The dignity and respect
that a man feels within
himself is the

cornerstone of

democracy.”

et 111§
Q

ERIC

_

demanded the reconciliation of the Nicaraguan family. secks human answers
for our persons with disabilities.

The Government of Nicaragua has understood that it is not only through
money funneled through a pension that full rehabilitation will take place. We
can only achieve this by promoting our population’s faith in individual self-
sufficiency. while championing training as a path towards freedom of choice.
a basic element of individual dignity.

The dignity and respect that a man feels within himself is the cornerstone of
democracy. If a man knows himself 1o possess dignity and respect. he will
know. when the moment comes. how to demand his rights as a human being
and as a citizen.

President Chamorro believes that reconciliation in Nicaragua means more
than healing wounds. It also includes appointing each person to his rightful
place in society. Reconciliation requires that the dignity of those who feel or
appear different should be seen from the vantage of equality for all human
beings and from a deep sense of self-affirmation and sclf-worth.

The only possible way for a person with disabilities 1 compete on equal
terms with his fellow citizens is through worthy emplovment. obtained through
job training. This is the path which we have chosen to achieve true re-entry
into society.

But our path travels along the track of ¢conomic development. We cannot
provide work unless we have the resources for production: in this sense. our
efforts are blocked by the economic difficulties we are sutfering.

Our small country, which possesses a titanic desire for social reconciliation
and economic development for the benefit of everyone. is suffering the conse-
quences of those who place their passions and political agendas above the
well-being of the most vulnerable members of our society. In this sense the
withholding of U.S. aid from our country. as decided by Senator Jesse Helms.
raises difficulties in our social programs.

We need international cooperation to focus our efforts on complete social
integration of our population of persons with disabilities and above all. o give
them the succor that only development with a human face can give.

The new Nicaragua, a4 matenal Nicaragua whose President. Violeta Barrios
de Chamorro. loves all of her children. has made it possible for the persons
with disabilities from the former Nicaraguan Resistance, on one hand. and
those from the Nicaraguan Army. on the other. 1o unite for their own sakes, for
the sake of their families, and for the sake of a Nicaragua which will be the
pride of the Continent.

We find the best expression of this reconciliation in the Institute for War
Victims, where those who once fought face to face on the battlefields now
work side by side as brothers. In addition to the Institute for the War Victims
we have created centers for job training. modest but infused with the spirit of
excellence.

It is a principle of the Nicaraguan Government that the active participation
of persons with disabilities holds great importance for the reconciliation of the
Nicaraguan family. for economic reconstruction, and for the consolidation of
peace and democracy. We are seeking to treat them with dignity and justice.
introducing effective changes into our legal system.

President Violeta Barrios de Chamorro is working towards the limit of our
capacities. For this effort 1o crvstallize. we need cooperation and conerete sup-
port for our policy of national reconstruction. peace. and democracy, which we
know to he the hope of the thousands of Nicaraguans with disabilities.

If the promise of economie cooperation: does not come through. all our
cttorts will be in vain and many destitute Niciraguans will see their dreams




crushed. The darkest pages from the history of many American countries
shows that frustration is the fuel of violence. war, and underdevelopment.

Friends. let us not allow the mistakes of the past to repeat themselves. Help
Nicaragua in her struggle for peace.

We need the same kind of support as we are now receiving from the Orga-
nization of American States in clearing the mines which are the legacy of past
violence, and whose eradication would lower the toll of deaths and injuries
which has continued to rise as a consequence of accidental detonation.

We need support from the Americas for the rehabilitation efforts which the
Nicaraguan Government is carrying out on behalt of our wounded: efforts
which will be stifled if the international community turns its attention away
from Nicaragua. forgetting that in our country, reconciliation and democratiza-
tion are essential for the re-integration of our vulnerable populations.

w Ladies and gentlemen:

We Nicaraguans want vou to know us, and to see that the help we extend
to our brothers with disabilities is not charity, but a full-hearted and united
effort to help them earn their own respect and dignity. If we consolidate our
peace, as our people long to do, if we consolidate our democracy, our nation
will cease to be an illusion for the Nicaraguans and. we are sure, for the rest of
the peoples of the Continent.

In this sense we believe that the occasion of the Twentv-third General
Assembly of the OAS. which will convene in Managua next June. will be a fit-
ting opportunity for vou to come to know that the Nicaraguan people hold
dear that respect for human rights which implies respect for those with dis- -
abilities of our own community.

Thank vou very much.
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Specral Presemuangnt

Dominican Republic

Mrs. Gisela Altagracia Taveras de Taveras

Wife of Secretary of State for Foreign Relations, Leader of the Dominican Delegation

o - feel greatly honored to lead the delegation from the
Dominican Republic which is taking part in the Western
~ Hemispheric Conference on Persons with
Disabilities. We congratulate the Organization
- of American States. the National Institute on Dis-
u ability and Rehabilitation Research. the U.S. Depart-
ment of Education, National Rehabilitation Hospital,
friends and colleagues of the Americas. and all those attend-
ing this cvent. We believe it is extremely positive and neces-
; sary that we unite forces of every kind in the search for poli-
| vies and strategies for the upcoming decade. directing and
| strengthening programs and services for those who are
affected by disabilities.
The presence of a distinguished and select group of First
Ladies of the continent and their representauves. as well as
special guests who are also taking part in this important Con-
ference. lends to our efforts a mark of sweetness. hope. relia-
hility, and humanity.
May Gaod inspire all of us who are involved in this won-
derful program.
Congratulations, and thanks.
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Special Presemuation

Brazil

Mlrs. Nair Passos Fleury

First Lady of the State of Sdo Paulo

‘ = n the name of the delegation and of the participants
| tfrom Brazil. it is an honor to be able to speak at the
| & opening session of this Hemispheric Conference on Per-
sons with Disabilities.
| _ We want to say that Brazil reacted immediately. and with
1 C___/ great enthusiasm. to the news of this meeting. as much because of
1 : the importance it gives to the objectives of the United Nations
| Decade of Persons with Disabilities as because of our conviction that it is nec-
i essary to continue the efforts we have been carrying out up to now. For many
goals have not vet been achieved. and millions of people
‘ remain outside the reach of programs which would greatly ben-
‘ efit their development and their eniovment of full citizenship.
| But dialogue and unity among the region’s countries are
absolutely indispensable in achieving this goal, for only by
strengthening this relationship will we be able to face the count-
less challenges which have hindered timely progress. And we
do not have ali the time we need 1o take the action which the
people need and demand. We are in a hurry!
i The years are passing quickly, and we are very near the third
| millennium. in which we can already envision new challenges.
We nwst, theretore, move more quickly and more efficiently
within the bounds of skill and ethics required by the issue in
question,
Human beings deserve to live their lives with full dignity.
Let us work together with our brother countries. We share the
same problems: for though they mav differ in nature and
intensity, we know that many of these problems are related to
such questions as poverty. violence, and tack of resources that
affect the population in general.
Brazil firmly intends to carry out joint cfforts and projects
through a network of associations which can multiply the
power of knowledge and experience.

In 2 moment this Conference will begin.

We want to congratulate those who conceived. organized. ;_ | .
and promoted this event, which is making possible this contact
with people of great competence and vast experience in this area.

e g
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Mrs. Carmen Sarobe de Ortiz de Rozas

Head of the Argentine Delegation

. he President of the Argentine Republic, Dr. Carlos

. saul Menem. has entrusted me with the very honorable

‘ mission of representing the First Lady of my country in this first

Hemispheric Conference on Persons with Disabilities. Thanks to

that privilege. and on behalf of the Argentine delegation. I want

-~ first to recognize all the persons and institutions whose initiatives and

L--/cfforts have made this meeting possible. I particularly want recognize

Mrs. Glducia Baena Soares, the Organization of American States,

the National Institute on Disability and Rehabilitation Research.

the National Rehabilitation Hospital, and Partners of the Americ-

as. Qur warm greetings extend to all the representatives who are
here today from our brother countries in America.

We have come from all latitudes of our continent with the
purpose of exchanging our knowledge about the work that has
taken place in cach of our countries to see o it that persons with
disabilitics become fully integrated within our societies and con-
tribute to the general well-being. We are also moved by the will
to provide those who have any tpe of physical or mental dis-
ability with the possibility of overcoming those obstacles. so that
they may carry out their activities according to a standard of dig-
nity and sclf-respect. We know that they have a role o play
among us. And we know that if. for any reason. they are not in
the conditions to play that role. it is the obligation of all of us o
give them the opportunity to do so: not out of a feeling of char-
ity but out of the elemental duty of human solidarity,

We believe, finally, that however much progress we may
make unilwerally, we will greatly increase our chances of suc-
cess il we tuse our efforts with those being carried out in other
countries. In today's world. joining forces is not a concession,
but a neeessity. So we dre prepared to participate enthusiastical-
Iy in this conference which brings us together in Washington.

In Argentina. we have felt that the problems of persons with
disabilities must be faced on many levels. One of them. in our judgment a very
important one. has been the creation of an adequate judicial standard which
will allow these groups access 1o education, rehabilitation. emplovment and
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social integration. The National Advisory Committee. which answers directly to
the President. was created along these lines in 1983, This agency's purpose is
o coordinate and assess public and private actions that take place throughouw
the country. It consists of a Directorate. a Technical Commission, and an Advi-
sory Commission.

The Technical Commission is made up of representatives from all the state
agencies holding expentise in disability: and the Advisory Commission consists
of non-government organizations which carry out excellent work on the vari-
ous disabilities. The creation of this governing body has given positive results
by structuring all the tasks carried out in the national scope around a well-
defined and hamonious,

Still within the area of tegal standards. we can point to the inclusion. within
the National Employment Law, of 4 chapter referring (o the work-related situ-
ation of persons with disabilities, Also approved was the Law of Creation and
Organization of Protected Production Workshops and Protected Work Groups.
which normalizes the situation of persons with disabilines who cannot gain
access o competitive work, At the same time. campaigns have been carried out
to make communities aware of the potential of persons with disabilities. so as
to give them greater opportunities o enter the work force

Programs for integrating children with disabilities in schools have also nten-
sified. especially those aimed at the blind and the deaf. special services were
created along these lines in different regions around the country. o provide
education to those children who are far from urban centers,

) Special emphasis has been placed on stimulating self-hetp movements
which bring together parents. relatives, and friends of persons with disabilities:
for these groups are a very efficient contribution which complements govern-
ment efforts as well s the very praiseworthy work of non-government organi-
zations. In this respect I want to make 4 special and particular mention here of
the Argentine government's gratitude to these organizations which. both in mv
nLLue LL’[[/gl’c’lel]' country and outside it, are carrying out a tremendous task. one which is fun-
incredase o) chances darhll]]em.al to the :1.c‘l?i0\'cr.r1c'r1t of [h.c 'gzoflls w.hich Ihi‘s Cor‘xfercn(‘c. h‘us scl'.
ese are onhy g few:, certainly incompicte, references to what has been
()fSllCCé’SS l./‘ e /215(_) o1¢}~  done in my country regarding persons with disabilities. Of course we know
) ) : that there is much still left 1o do. That is why we are here: to listen and to leam:
C"[fOl'fS with those 176’f72g to share our problems and our accomplishments: to identify common concerns
. . and examine possible solutions: and to establish agreements of mutual support
carried out i1 other and cooperatz()n. We are here, finally. so that our hemisphere, i()incdpiln a
Colntries,”  shared aspiration to improve the living conditions of persons with disabilities,
may here take a constructive step in that direction. To that end. and from this
moment. I commit the dedicated collaboration of the Argentine delegation.
Many thanks. Madam Chairman.

’
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amaica

|
i
’ Mrs. Margaret Bernal

Leader of the Jamaican Delegation

s amaica greaty values this opportunity to convene—at

. the end of the United Nations International Decade for Per-

& ' sons with Disabilities—to weigh the gains made and to
/ “ recommit together to work for a global society
“7  with full rights and equal opportunities for all. We

/ are deeply indebted to the conference sponsors.
/ who recognize that by this hemispheric sharing, we
(/ can have face-to-face dialogue and qualitative assessment
of what we have individually achieved to better chart where

we collectively want to go.

In Jamaica during the past Decade the inter-supportive rela-
tionship berveen the Government of Jamaica and the Associa-
tions representing persons with disabilities has brought about
many tangible changes. The very real budgetary constraints on
the Government have not checked its ability and authority to
play a catalytic role. The many non-governmental organiza-
tions. including the combined Disabilities Association. the
Tamaica Association for the Blind. the Jamaica Association for
the Deaf, and others. have recognized the imperative of self-
reliance. and their dvnamic potential for input into policy for-
mulation. This realization is based in part on jamaica’s long and
vigorous history of private voluntary organizations which pre-
date this century.

With the Government's support, the various associations for
persons with disabilities. often acting together. have pushed for
a programme of change in specific areas. as well as in the
wider arena of public awareness. This close collaboration has
increasingly been shared by the private sector as the full realization of the con-
tribution and potential of persons with disabilities in the work force has
become aprarent.

With its Five Year Plan, its legal reform programme, and its Special Education
Unit. the Government of Jamaica has sought to execute its responsibility to pro-
mote and protect the rights of its citizens. Architects” codes and building codes
have been altered o facilitate wccess by atl, There has been a special and exem-
plarv relationship berween the Government's National Housing Trust (NHT),
and the C.D.AL as in addition o concessions on mortgages and interest rates,

e S S e
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“Over these vears the key

issues for our future

work have become more
clearly apparent. Arimed
with this knowledge, and

the experiences gained
as much from our
failures as from our
suceess. we can now
titrin to the work

at hand.”
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there are now five of such NHT housing units reserved for persons with dis-
abilities. The governnment has also lowered or removed taxes on eamed income,
and duties on items for rehabilitation and educational purposes.

The open-door policy of the responsible Ministry—the Ministry of Labor,
Welfare and Sports—actively facilitates this partnership with persons with dis-
abilities. Thus. there have been special provisions made in transportation poli-
cv 10 enhance access of persons with disabilities: and a concessionary bustare
has been encouraged on public transportation.

During the Decade the Ministry has established a special commitiee o
examine areas for legal reform and most recently. this Ministry spearheaded the
newly formed Abilities Foundations, nominating two members to the Board te
join other representatives from existing associations on disabilities. This orga-
nization. working towards the future. is wholly committed to skills training for
persons with disabilities.

Increasingly. through the Decade. the call by the many Jamaican associa-
tions of persons with disabilities has been for focus on the two interrelated
areas of training and employment. These are seen as the crucial sources for real
change. real growth, real societal integration for the community of those with
disabilities.

In making this call the associations have been mindful of their own expe-
riences—and success—with their own income-generating and training facility.
Deeds Iamaica Limited. Established in 1983, this wholly owned company of the
CDA was a prototype of a workplace for mixed able-bodied and disabled per-
sons (40 to 00) who. through on-the-job training at the workplace, would even-
tually satisfy needs for both training and emplovment. Today with 3 supervi-
sors—all with disabilities—Deeds has over 60 emplovees and expons finely
crafted local wood items to 10 countries. Additionally, this facility has provid-
ed a model of what is possible to the Jamaican business communities and pub-
lic, enabling them to see the efficiency of the worker with disabilities and
breaking down negative perceptions and hostilities towards persons with dis-
abilities.

The increased public understanding that is now visible can be credited to
combination of factors. One has been the innovative and direct public relations
and advertising campaigns by the Government and associations combined.,
since their wholehearted adoption of the 1981 mandate.

There has also been regular tocus from senvice clubs such as Rotary (19841,
private banks (workers) and private sector companies. such as Grace Kennedy
Limited. which support educational scholarship or employment opportunities
for particularly disadvantaged population groups such as voung urban women.
Also highly visible, and a source of national pride, has been the outstanding
performance of our athletes with disabilities. who have routinely panticipated
in the Special Olvmpics, the Paralympics. and recently., in the Equestrian Spe-
cial Olympics.

The outflow of such positive. reinforcing information can also be credited o
the small but growing specialized media. which disseminate i print and on
radio the stories of working and productive disabled citizens. These. with the
magazine "Conquest”. produced regularly since 1988, are NGO's with private
$ector support.

In particular. the Government of Jamaica has striven to expand the work of
its Special Education Programme. Granted free education since 1974, the stu-
dent with disabilities now has access 1o some 48 government-aided schools
and units which provide special education services island-wide. Some of these
units are wholly government tunded: the rest depend heavily on local private
tunding and nanon i and international NGO assistance. Presentlv the Govern-
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ment is expanding its in-service training to teachers to adequately keep pace
with the ever-growing needs in this area.

The experiences of the Decade, though difficult. have been instructive for
the partners who strive together to change the status and horizons of persons
with disabilities in today's world. There are still too many inadequacies: the
need for accurate statistics. so that we can plan (more competently) for the
future: the growing numbers of elderly. who will need care: the neglect faced
by rural persons with disabilities. and the growing percentage of voung urban
women. We still need to modemize the technology available to the communi-
ty of persons with disabilities. and we need comprehensive medical treatment.

Over these years the key issues for our future work have become more clear-
ty apparent. Armed with this knowledge. and the experiences gained as much
from our failures as from our success. we can now tum to the work at hand.

Guyana

Mrs. Janet Jagan

First Lady of Guyana

Representatives Appointed
iNn Place of First Ladies Who
Were Unable to Attend

Conference
* Mrs. Liliana Mahn Chile ; - ‘
* Mrs. Zeyneh de Pefiaherrera Ecuador Pictured above. First Lady of Guyana
delivers welcoming remarks at Opening
¢ Mr. Marcial Bobadilla Paraguay Ceremonies.
Mrs. Maria Aparecida de Aguirre
* Mr. David Omar Roussel Honduras
* Mrs. Janet G. Bostwick* The Babamas
* Mrs. Bostwick's remarks arrived oo late to be included in the publication.
A copy may be obtained from the project sponsors.
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Regional Rer orts

Group Recommen

Note on Work Group
Proceedings

The following pages present recommendations from the four regional work
groups on three conference themes: adwareness of disability: rebabilitation: and
integration. These recommendations have been edited and reformatted for
purposes of clarity: care has been taken to retain the original intent of the work
group delegates. Additional notes and ideas developed by the work groups
appear as Appendix [

In addition to the following recommendations. a number of delegates com-
piled and presented reports on their respective countries’ progress in disability
issues. One report we received, the Declaration of the First Ladies of Central
America, appears as Appendix II.

Note: Several of the work groups referred to the concept of “integral reha-
bilitation™. This term implies a holistic approach to rehabilitation. featring
decentralized programs administered through communityv-based facilities. and
which provide interrelated social, medical. work-related. and other services.
The editors have retained this concept.

Andean Work Group

Andean countries:
Bolivia, Colombia, Ecuadonr,
Peru, Venezuela

Disability needs vary widely in the nations represented in the Andean Work
Group. In Colombia and Peru. for example. violence is a major cause of dis-
ahility: while in Ecuador and Bolivia there appears to be a higher incidence of
developmental disability. Levels of awareness and integration also varv widely.

Andean Group
Recommendations: Awarenaess

Note: The folluwing recommenduations were wrilten by the recorder and
group facilitator as a post-session summary of the points discussed dur-
ing the work group meeting.
1. A standard nomenclature of disability terms must be developed and
adopted for use in the participating countries.

dations
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Each country should formulate an awareness campaign. Campaign
organizers can increase their prospects of success by narrowing their
focus and attempting to answer the following questions:
4. What must the campaign emphasize?
e preventing all disabilities
e increasing awareness of persons with disabilities
e expanding of education about disabilities and disability-related
issues
« combining various emphases
i». Who will present the message?
* Ministry of Health and or related governmental agency
e First Lady
o rchabilitation institution
o state or provincial government
¢. Who is the target audience?
o high-risk populations
¢ general populations
s services personnel
J. How will the message be delivered?
¢ radio
¢ television
* print
3. The awareness campaign must take an interdisciplinary form.

Andean Group
Recommendations:
Rehabilitation

1. Equality of opportunity must be defined to include persons with
disabilities. It is imperative that persons with disabilities he integrated
within all special disability groups. They must be labeled not by their
disabilitics. but by their abilities.

2. The reality of person: with disabilities in Latin America must be ana-
lvzed and defined within the social and political realities of cach coun-
wy. and within the realities of the continent. There is no possibility of
integration unless these realities are taken into account.  Integration of
most high-risk people is not simply a technical problem. but a social.
political. and economic problem. that calls for the establishment of a
new socioeconomic order. Persons with disabilities must be involved in
the formation of this new order.

A Community participation should be encouraged. Integration requires
the participation of all organized community groups. including mothers’
clubs. vouth clubs, and associations of parents of persons with disabili-
ties. Local networks provide real opportunities for persons with disabil-
ities to develop their potential.

Andean Group
Recommendations: Integration

b lntegral rehabilitation™ of persons with disabilities requires a broad
approach that includes efforts across many disciplines and many sectors
of government and socicty. Integral rehabilitaton is a socul need
requirmg not only pohitical will, but also technical support, community




awareness, and financial assistance. All are necessary to help design

specific projects that must be included in priority planning in the coun-

tries of the Andean Region,

The challenge of integral rehabilitation will require a governing

organization with the following characteristics:

* [t must encompass many sectors of society (i.e. education,

health, etc.).

* It must be multidisciplinary.

* [t must be made up of government and non-government

organizations and must include persons with disabilities.

This organization must be able to design and implement policies, pro-
grams. and projects based upon the country’s needs. as determined by
an analysis of the status of its nopulation.

3. To achieve self-determination and self-advocacy. persons with disabili-
ties will require specialized instruction and training. This training should
emphasize the role of the family in helping a person with disabilities
achieve these goals.

4. The "Decade of the 90s™ must focus all efforts towards promoting
"equality of opportunity.” Therefore. the Andean Work Group
demunds that the Organization of American States (OAS). in conjunc-
tion with the International Labor Organization (ILO) and regional col-
legial organizations. assunie the role of promoters and supporters of
these etforts.

5. The Andean Work Group recommends that a supervising body, sup-
ported by the involvement of the region’s First Ladies. be established in
order to help achieve the unmet goals of the Decade of Person with
Disabilities.

1S

Caribbean Region

Caribbean Countries:
Antigua and Barbuda, the Bahamas,
Barbados, Belize, Dominica, Grenada,
1 Guyana, Haiti, Jamaica, Puerto Rico,
| : St. Kitts and Nevis, St. Lucia,

| 8t. Vincent and the Grenadines,
; Suriname, Trinidad and Tobago

The Caribbean Region was the largest of the 4 work groups participat-
ing in the Conference. with delegate representation from 14 countries
and Puerto Rico. The countries ranged from very small to quite large in
both geography and population.

Because of the size of the work group. members decided to divide into
two subgroups: one focused on legtslation and the other focused on
independent living . Discussion in both subgroups encompassed the
three Conference themes of awareness. rebabilitation. and integration

hi an ¢ffnt to factlitate clarity and establish consistency with other
reports. the editors have taken the liberty of modifying the outline-style
Jarmat and making minor revisions to the oviginal document submit-
ted dt the conclision of the conference. Every effort has been made to
retam the oviginal nutent of the wo subaroup s reports,

2
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Legislation Subgroup:

Statement

Caribbean countries. like all countries. face an ever-increasing population of
people with disabilities resulting from various causes (e.g. industrial accidents.
congenital birth defects. and developmental problems). The Caribbean work
group. in an effort to secure optimal opportunities for the population of peo-
ple with disabilities in the Region. submits the following resolution:

1. Be it resolved that the sponsors of the Western Hemispheric Conference
on Persons with Disabilities be invited by the Caribbean Group to spon-
sor a follow-up meeting in the Caribbean Region to help formulate poli-
cies for the various territories. Such proposed policies shall be submit-
ted to the governments for adoption. (Sponsorship shall include
technical and financial assistance.)

Be it further resolved that the persons selected to attend the meeting

shall include: 1) a person with legal skills for drafting legislation: 2) a

person with a disability: 3) a parliamentarian with knowledge in the

area of disability law: 43 a parent of a person with « disability: and. or 5)

a participant who atiended the above-mentioned Western Hemispheric

Conference.

3. specifically. the above resolution requests technical assistance from the
four sponsoring organizations to assist with the drafting and develop-
ment of legistation encompassing, but not limited to. the following
areas: 1) disability rights (ensuring the rights of individuals with all cat-
egories of disability): 2) health care services tincluding prevention,
genetic counseling. risk assessment. and rehabilitation): 3) training (for
all professionals including those in health care. as well as parents and
consumers): 4) accessibility (to buildings. transportation and programs):
3) education and awareness (1o include persons with disabilities. health
care providers. paraprofessionals. and legislators): 6) necds assessment
for persons with disabilities (starting with the consumer): and 7)
emplovment (job development. preparation for employvment. and job
creation).

~

Process

In each countny there must be a review of current laws. With support from
respective Ministers (those having responsibility for disability matters). a
detailed proposal for assistance shall be developed. Each country shall prepare
a proposal for technizal assistance for submission to the sponsors of the West-
ern Hemispheric Conference on Persons with Disabilities. (Financial assistance
will be needed 1o convene a meeting of people from the Caribbean Region.)

The Caribbean Region is committed to securing. for all people with disabil-
ities. the opportunity 1 choose and reach their own personal goals in educa-
uon. work. and play. Further the Region is committed 10 preventing and limit-
ing the consequences of disabilities through education. rescarch. the provision
of appropriate services. advocacy. and support to families. friends. and com-
munitics.

Legislation

Each countny in the Region shall be responsible for developing. implement-
ing. and entorang, by 1998, legislation relating to the equalization of rights tor
all persons with disabilities.




To this end. the Caribbean representatives to the Western Hemispheric Con-
ference on Persons with Disabilities have resolved to form a task force within
cach country to: D review existing legislation by March 199 and 2) auend a
conference. convened before January 1993, 10 acquire those wechnical skills
necded 1o draft legislation identified as needed in cach country. It shall be
requested that the OAS (Orgaaization of American States) provide technical
and financial support for this conference. and that the meeting be held in con-
junction with the North American and Caribbean Region of Disabled Peoples
International.

Caribbean Notes on
Independent Living

The Caribbean Region subgroup defined the concept of independent living
as a process which empowers persons with disabilities to make their own
choices, to achieve sell-suificiency. and to live on their own.

Three components were considered essential 1o independent living: educa-
tion: rehabilitation: and emplovment. The Caribbean group mentioned the
strategies that follow as wavs to secure these components.

Education

1. One important aspect of education is public awareness, To increase this
awareness, the following recommendations are offered:

o Use radio programs to reach the widest possible audiences,

e Speak to school children on disability.

¢ Prepare and distribute literatare on disability.

e Strive for one-on-one contact with persons with disabilities.

o Hold "rap sessions™ involving interaction between persons with and
without disabilitics.

e Put on public exhibits to show what those pasons with disabilities
can do.

2. Awareness for persons with disabilities and their families is an impor-
tant aspect of public education. It is recommendedd that:

e DPareni education programs be conducted.

* Roles of organizations serving persons with disabilities be defined.

o Sclf-advocacy be encouraged and supported.

o Information and referral services be established.

s Economic and technical support for groups serving persons with
disabilities be provided.

3. Strategies for education in schools are necessary. 1t is recommended
that:

o Fducational programs for children of all ages be mainstreamed. -
They must be designed with the participation of organizations serv-
ing populations of disabled and or include persons with disabili-
ties.

e Caribbean Cemmunity (CARICOM) guidelines for educating
persons with disabilities be made available to appropriate organi-
Zations.,

o Governments actively oppose diserimination against persons with
disabilities,

o Gorvernments invohe persons with disabilities inall carriculum
development activities.
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Education includes concerns for professional training. It is recom-

mended that:

¢ Both the able-bodied and persons with disabilities be included in
opportunities for professional training,

¢ Triiners be prepared 1o teach people with and without disabilities.

e Special education be included in all curricula dealing with
disabilities,

e Technical and financial support be provided for temian and tech-
nical education of those persons with disabilities:

¢ Continuing professional development opportunities must be
provided.

¢ Information on resources. including those from countries with
advanced development. be disseminated o instruct or support
other countries.

e Adireciony of regional resources must be provided (Disabled Peo-
ples International may act as a resource center to develop and dis-
tribute such materiaby,

Rehabilitation

1.

o

Eveny effort must be made 1o ensure the availabiliny: of appropriate

rehabilitation equipment. It is recommended that:

¢ Those involved in rehabilitation become knowledgeable about the
needs and existing resources available in their respective countries
(Disubled Peoples International can provide information on suppli-
ers. CARICOM may also be of assistance).

¢ Governiments be urged 1o provide tx exemptions for forcign pur-
chases of special equipment for persons with disabilities.

¢ Local companices be informed about the needs of populations of per-
sons with disabilities and encouraged to become suppliers (espedial-
Bt they can modify equipment for special needs),

o Implement Community-Based Rehabilitation (CBR).

Efforts must be made 1o provide adapted equipment and remove

architectural barriers for persons with disabilities. 1t is recommended

that countries:

¢ Acquire the capacity 1o adapt and modify equipment.

* FEstablish new building codes tthe OAS could help urge countries
towards pushing architectural modifications).

Eifors must be made to improve the quality of treatment 1t is recom-

mended that countries:

¢ Provide training for rehabilitation specialists and paraprofessionadls in

Cvarions disciplines.,
e Mount family education programs on treatment.

Employment

l.

Efforts must be made to ensare equal acceess 1o emploviment. Govern-

ments should:

o Identify possible emplovment sources,

o Idemify and work with existing emplovment semvices and, where
necessay. undertahe programs to sensitize: personnel 10 employ-
ment necds of persons with disabilines.

e Develop ashalls bank (o help educate prospectis ¢ emploverss

e Incourage legislation for health and industrial accident insatanee

ot)
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¢ Promote exchange of information betveen countries concerning
emplovment.

Efforts should be made to promote entrepreneurship within the com-

munity of persons with disabilities. Countries should:

e Provide in-service training and continuing education to establish and
reinforce entrepreneurial skills.

» Create seed programs (loans or granis) for businesses 1o encourage
participation of persons with disabilities in business activity.

Etforts must be made to provide emplovment and business training.

Government and private employers should:

¢ Establish training program and business courses for emplovees.

¢ Tailor training to the needs. skills and potential of the person with a
disabiliry,

¢ Establish work-study programs for “school leavers™ (drop-outs).

¢ I[ntegrate training programs so that persons with and without disabil-
ities learn together.

Efforts must be made to establish programs that ensure freedom of

choice in employment according to job conditions and individual inter-

ests and abilities. Governments and priviate emplovers should:

e Make job informauon. listings. emplovment networks. and other
resources available o persons with disabilities.

e Give persons with disabilities opportunities to approach tinancial
institutions to demonstrate their creditworthiness, ability 10 grow
businesses and other measurements of economic potential.

Efforts must be made to encourage new job creation that would provide

suitable employment opportunities for persons with disabilities. Gov-

ernments should:

e Provide tax concessions for emplovers of persons with disabilities.

¢ Hold job fairs that exhibit what persons with disabilities can do.

¢ Provide training to help governments and private sector placement
personnel acquire greater sensitivity to the needs of persons with dis-
abilities.

Central American Work Group

Central American countries: i
Costa Rica, Dominican Republic,
El Salvador, Guatemala, Honduras,
Mexico, Nicaragua, Panama

The follouing recommendations were drafted by representatives

Srom all participating countries dafter forma’ group sessions concluded.

Central American Group
Recommendations: Awareness

I

Information on disabilitics should be adequate. timely. and available at
all levels through private and official communications channels.

Middle and higher education levels should receive additional instruce-
tional information and materials related to disabilities.

There should be umely tuning tor support personnel charged with dis-
<eminating and increasing services at the community level,
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Central American Group
Recommendations:
Rehabilitation

1.

(8%

6.

Sports. recreation. education, and work must be provided for their own
sakes and not just as a rehabilitation activity.

Persons with disabilities must be permitted to occupy their own places
in society. They must be allowed to participate actively within organi-
zations working for. and on behalf of, persons with disabilities, and
must have the right to make decisions relative to those circumstances
affecting their lives.

Existing organizations serving the needs of persons with disabilities
must be strengthened. and must be offered technical and financial sup-
port to help them reach their goals.

-Critical analyses of present labor strategies must be undenaken so that

they may be adapted to the needs of persons with disabilities.

To ensure adequate coverage and equality of opportunity. national poli-

cies must be based on epidemiological analyses of the real needs of

populations of people with disabilities in each country.

The Central American Work Group applauds the Declaration of the First

Ladies of Central America and asks that its respective governments

implement the recommendations therein. within the shortest possible

timespan. To expedite this effort, the Group shall request financial and

technical assistance from international organizations, private groups.

and friendly nations.

Following appropriate discussion. it shall be recommended that the

Organization of American States (OAS) assume a leadership role in:

¢ decentralizing services:;

* initiating prevention programs;

¢ emphasizing the needs of persons with disabilities in existing
activities:

» establishing an information center;

e increasing the influence of organizations which actively advocate
rights for persons with disabilities:

* carrying out critical revision of existing strategies so as to adapt them
to community needs; and

¢ including industry in rehabilitation programs to assist in defining
employment strategies.

Central American Group
Recommendations: integration

1.

o

Every country must develop its own strategies for integration, taking
into account its own political, economic. social, and cultural realities.
These strategies should involve suppott and training for the family and
the community.

The present systems of education, health, and labor in each country
should undertake revisions in order to encourage the integration of per-
sons with disabilities into all areas of society.

National and international organizations should allocate financial and
technical resources to encourage and implement integration activities.
Each person with a disability has the right to life. liberty, and the pursuit
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of happiness. Integration must be seen as a continuation of these rights
that embrace all members of society.

5. The Central American Work Group welcomes with approval the Decla-
ration of the First Ladies of Central America. as well as their respective
Governments, and pledges support for implementation in the shortest
possible time: the Work Group also requests technical and financial col-
laboration and assistance from international agencies, private organiza-
tions and friendly governments to assist in the implementation of such
recommendations.

6. The Work Group requests that the OAS assume a greater and more
aggressive role in implementing the items agreed upon in this hemi-
spheric meeting in order t0 promote programs on behalf of persons
with disabilities and their families.

Southern Cone Work Group

) Southern Cone countries:
; Argentina, Brazil, Chile, Paraguay,
g Uruguay

Because the Southern Cone Work Group experienced a number of weath-
er-related travel delays (causing some delegates to arrive late to the con-
ference). the group met for its first session on the theme of Awareness with the
Andean Work Group. Early diagnosis and prevention of disabilities was a very
important issue among the Southern Cone delegates. Delegates were also con-
cemed about coordination among the various services provided by different
sectors of government and community.

Southern Cone Group
Recommendations: Awareness

Considering the fundamental principles established in the Universal Decla-
ration on Human Rights of 1948, and the international conventions approved
thereafter. which establish the rights of all persons toreceive consideration and
respect. the Southern Cone Work Group has agreed to five recommendations
to improve awareness of persons with disabilities in the region. These recom-
mendations are that governments:

1. Suppor awareness of the need to define and implement a clear nation-
al project which allows [each countryl 0 know and understand the
characteristics and needs of its population, in order to adequately deter-
mine priorities based on the consideration of human values, recognition
of cultural differences, and respect for the right to be ditferent.
Develop and/or revise laws that ensure the civil rights and empower-
ment of people with disabilities, and that allow these persons to enter
the social frame-work as independent citizens with the same needs and
possibilities as other citizens, and the same opportunities to receive
services.

3. Develop strategies in each country that will lead to the inclusion of mat-
ters relating to persons with disabilities within general policies of all gov-
eming agencies ( i.¢., sectors of government concermn). These strategies

I
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must facilitate broad-scaled coordination of all actions taken. so that the
policies are clear and complementary.

Establish information programs which allow ditferent segments of the
community to become more knowledgeable about and accepting of
persons with disabilities, in order to eliminate prejudices. preconcep-
tions. or practices which lead to misunderstanding or undervaluing of
people with disabilities.

Promote the development. application. and exchange of knowledge,
resources. and technology in order to encourage the establishment of
an ongoing program to prevent disabilities. or to treat them promptly
and efficiently. To optimize these efforts. resources must be developed.

exchanges must be encouraged. and regional-wide training program
must be provided.

Southern Cone Group
Recommendations:
Rehabilitation

The Work Group recommends that rehabilitation policies:

1.

I~

S

0.

Focus on achieving “integral rehabilitation™; this must include special
emphases on integration. independence. and establishing strategies for
professional. labor-related. civic and community training.

Include national initiatives regarding prevention. rehabilitation and
decentralization of services across societal and government lines as part
of integral r. ~ abilitation.

Provide for epidemiclogical studies and other demographic research in
each country in order to determine the size and characteristics of dis-
abled populations. and establish baseline information to guide future
planning.

Support early and accurate diagnosis of disahilities.

Support the development of data banks and national information and
resource centers in order to facilitate an exchange of knowledge and
experience throughout the region.

Make available appropriate disability-related equipment and technology
at all levels of need.

Adopt and use common standardized terminology to facilitate improved
communications among disability networks.

View coordination and integration as integral components or strategies
in achieving rehabilitation. as well as goals in themselves.

Other Southern Cone Work
Group Recommendations:

1.

!\J

A permanent regional (Southern Cone) work group should he formed
o implement proposals regarding persons with disabilities. This group
should include the participation of government and non-government
organizations and persons with disabilitics. International organizations
belonging to the inter-American system and to the United Nations
should be invited to participate and cooperate with this effort.

Specitic programs should be created within the Organization of Ameri-
can States to address the issue of disability.

LRIC
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Q.

A Decade of Persons with Disabilities in the Americas should be
declared.

A Regional Center for Training and Resources should be created in cach
countrny from: existing organizations. The Regional Center's purpose
shall be o support research specialized training, production, and the
disseminaution and exchange of information, technology, and resources.
The work group shall support development or application of legislation
for persons with disabilities along broader lines, in order to increase the
protection and integration of persons with disabitities within the com-
munity. The drafting of legislation should involve the participation and
or supervision of persons with disabilities.

The goal of cqualizing opportunities for persons with disabilities shouled
include strategies for training wnd placement within the labor market.
Intcgration. coordination, and decentralization should be viewed both
as outcome objective sand as strategies for rehabilittion and integration
of persons with disabilities.

These recommendiations should be presented and subjected o
consideration at the nest meeting of the “Conscjo Interamiericano paga
la Fducacion, la Ciencia v L Cultura, CIECCT 1o ke place in Monte -
ideo, Uraguay, and at the next General Assembly of the OAS in Man-
agua, Nicaragua,

.-
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Delegates

Antigua and
Barbuda

Miss Valerie London
Disabled Clerk

Ministry of Labour & Health
Redcliff Street

St. John's. Antigua

Mr. Carlos Mulrane
Ministry of Labour & Health
Redclitt Street

St John's, Antigua

Argentina

Dr. Jaime Citrinovitz

Fisiatra

Comision Nacional Asesora para la Inte-
gracion de Personas Incapacitadas
(Physiatrist. National Advisory Committee
for the Integration of Persons with Dis-
abilities)

Avenida Diagonal Roque Saenz Pefia
501 Planta Baja

Buenos Aires. Argentina

Ms. Beatriz Pérez

Comision Nacional Asesora para la
Integracion de Personas Discapacitadas.
(National Advisory Commission for the
Integration of Persons with Disabilities ).
Avenuda Diagonal Roque Saenz Pena
501 Planta Baja

Buenos Aires. Argentina

Ms. Alicia Sacchi

Profesora, FENDIM

(Professor. FENDIM)

Avemda Diagonal Roque Saenz Pena
501 Plant Baja

Buenos Aires, Argentina

Bahamas

Mr. Paul Armory

President. Natonal Dwsability Council
P.O.Box §8-3802

Nassau. Bahamas

The Hon. Janet G. Bostwick
Minister of Social Services

National Insurance and Housing
Post Office Box N-3206 (Boulevard
Building)

Nassau, Bahamas

Barbados

Senator Maizie Barker-Welch
Parliamentary Secretary

Ministry of Housing. Lands.
Community Development and Culture
“Leland”

Philip Drive, Pine Gardens

St. Michael. Barbados

Mr. Carson Small

Barbados National Organizaton
tor the Disabled

Seda View

St. James. Barbados

Ms. Claudine Wallcott
Special Education Officer
Ministrv of Education
“Aquilla”

Amity Lodge Terrace
Tendevous. Christ Church
Barbados

Belize

Ms. Ava Pennil

National Coordinator for
Persons with Disabilities
Ministry of Social Services
West Block. Independence Hill
Belmopan. Belize

Mr. Kenneth B. Smith
Belizean Assembly

for Persons with Disabilities
43 Pickstock Strect

Belize City. Belize
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Bolivia

Dr. Mary Azarinni

Directora Ejecutiva. Instituto

National de Desarrollo Infanti]
(Executive Director. National Institute of
Child Development)

Hector Ormachea Calle = 8

Obrajes

La Paz. Bolivia

Mrs. Marianella Mollinedo

Directora National de Educacion Espe-
cual, Ministerio de Educacion y Cultura
(National Director for Special Education.
Ministry of Education and Culture)
Plaza Venezuel, Edificio Lazarte 1431
(S6tano)

La Paz. Bolivia

Brazil

Mrs. Therezinha Fram

Fund of Solidarity - Sio Faulo
Rua Batatais 588 Dept. 149
Sdo Paulo - 01423-0110

Mrs. Maria Alice Rosaminho Perez
Assesora Tecnica. Fundo Social
de Solidariedade

{Technical Advisor, Social Fund
of Solidarity)

Rua Ministro de Godov, 180
05015 - 000 Sio Paulo. Brazil.

Canada

Mr. Charles Brooks

Senior Advisor

Status of Disabled Persons Secretariat
Secretary of the State Depanment

25 Eddy Street. Suite 13A18

Hull Quebec K1A OMS

Canada

Mr. Bruce Clark

Project Manager

Intemnational Conferece of Ministers
Secretary of the State Department
-5 Eddy Street. Suite 13A18

Hull. Quebec K1A OMS

Canada
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Mrs. Aranabia Manta Latorre
Especialista Principal del Programa de
Integracion Social, Ministerio de Planifi-
cacion y Cooperacion.

(Chief Specialist for the Program of
Social Integration, Ministry of Planning
and Cooperation)

Ahumada 48, piso 7

Santiago. Chile

Mrs. Liliana Mahn

Jefe de la Division de Desarrollo Social
Ministerio de Planificacion y
Cooperacion

(Division Chief, Ministry' of Social Devel-
opment and Planning)

Ahumada 48, piso 7

Santiago, Chile

Dr. Jorge Rodriguez

lefe de Departamento
Departamento de Rehabilitacion
Ministerio de Salud

(Chief. Department of Rehabilitation.
Ministry of Health)

Mac Iver 541

Santiago, Chile

Colombia

Dr. Jancth Perry de Saravia
Directora, CIREC Fundacion
(Director, GJREC Foundation)
Carrera 42 # 65-25

Bogoti. Colombia

Ms. Consuelo Jauregui

Presidencia de Colombia

(Office of the President of Colombia)
Carrera 8 = 7-26

Bogotd. Colombia

Costa Rica

Mrs, Maria Carvajal Vicenti
Representante, Ministerio de Salud
(Representative, Ministry of Health)
Zapote, 400 mts. Este v 25 mits. Norte
Yoses Sur

San José, Costa Rica

Mr. Alvaro Poveda

Representante Discapacitado
Fundacion Somos Parte del Mundo
(Disabled Representative.

We are Part of the World Foundation)
Zapote. 400 mts, Este v 25 mis. Norte
Yoses Sur

San Jos¢, Costa Rica

Dr. Federico Montero

Representante, Centro Nacional de
Rehabilitacion

(Representative, National Rehabilitation
Center)

Apartado 845 - 1007

Nan Jos¢, Costa Rica

1.0

Dominica

Ms. Joan James
Physiotherapist

Princess Margaret Hospital
c/0 Ministry of Health
Roseau. Dominica

Mr. Reginald Rolle

President. Dominica Association of
Disabled People

Rosseau, Dominica

Dominican Republic

Mrs. Consuelo de Alsina

Tesorera, Asociacion Dominicana de
Rehabilitacion

(Treasurer. Dominican Rehabilitation
Association)

Calle San Francisco de Macoris
Esquina Leopoldo Navarro

Santo Domingo. D.N.

Republica Dominicana

Mrs. Gloria Maria Hemandez
Presidenta, Fundaciéon Dominicana
para Ninos con Necesidades Especiales
(President. Dominican Foundation

for Children with Special Needs)

José A. Brea Pena No. 7. Ensanche

Piantini
Santo Domingo. D.N.
Republica Dominicana

Mrs, Consuelo Pérez Bernal

Presidente, Instituto de Ayuda al Sordo
Santa Ru a (President. Santa Rosa Institute
for the Blind)

Vice-Tesorera, Consejo National para la
Prevencion. Rehabilitacion e Integracion
Social de las Personas con Minusvalias -
CONAPREN-

(Vice-Treasurer, National Council for
Prevention. Rehabilitation and Social
Integration of Persons with Disabilities)
Luis F. Thomen No. 616, El Millon
Santo Domingo. D.N.

Republica Dominicana

Ecuador

Mrs. Winifred d« Penaherrera
Directora General, Instituto Nacional
del Nino v la Familia

(Director General, National [nstitute
for the Child and the Family)

Garcia Moreno 1154

Quito, Pichincha, 593 2

Ecuador

Mr. Hector Cueva

Presidente. Olimpiadas Especiales
(President. Special Olympics)

9 de Octubre 1714

Editicio Windsor, Oficina 101
Quito, Ecuador

Dr. Rodrigo Crespo Toral

Presidente, Consejo Nacional de
Discapacidades

(President. National Council on Disabili-
ties)

Robles 830 y Pacz. décimo piso
Quito-Pichincha 593

Ecuador

El Salvador

Dr. Giannetto Paggi

President. Instituto Salvadoreno

de Rehabilitacion de Invilidos
(President. Salvadorian Institute

for Rehabilitation of the Disabled)

7T a. Av. Norte, No 717 Col. Escaléon
San Salvador. El Salvador

Dr. José Antonio Pereira

Jefe del Departamento de Planificacion.,

Ministerio de la Salud

(Chief of Planning. Ministry of Health)
Calle Arce 827

San Salvador. El Salvador

Dr. Gustavo Argueta

Viceministro de Salud Publica v Asisten-
cia Social

(Vice-Minister of Public Health and
Social Aid)

Calle Jos¢ Manti = 603. Colonia Escalon
San Salvador. El Salvador

Grenads

Mr. Hemman Peters

Member of the Disabilinv Council
Ministry of Health

Grand Anice

St. George's, Grenada

Mr. Francis Sookram
senior Education Officer
Ministrv of Education
Conference. St. Andres
St. George's. Grenada

Guatemala
Dr. Edgar Herrera de Le6n

Jefe del Departamento de Rehabilitacion.

Hospital de Ortopedia v Rehabilitacion
(Chief of the Rehabilitation Department,
Orthopedics and Rehabilitation Hospital
Palacio Nacional. 3er Nivel

Oa calle v 6a Avenida. Zona 1

Ciudad de Guatemala. Guatemala.

Mrs, Pilar Serrano de Lopez
Vice-Ministro de Educacion
(Vice-Minister of £ducatioi,)

Sala No. 11, Nivel 3

Palacio Nacional

Ciudad de¢ Guatemala. Guatemala
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Pictured aborve, Duncan Whileside, Facilitator, and Adelaide Farrab, OAS, lead Work Group Session.

Dr. Rodolfo Mae Donald Kanter
Vice-Ministro de Salud
(\Vice-\inister of Healtho

Nivel A

Palacio Nacional, Zona 1

Ciudad de Guatemala, Guatemala.,

Guyana

M, Phillis Carter

Cheshire Home for the Disabled
22 Lamubil Srect

Quecenstown, Georgetown
Guvana

Mrs. Paulette Charles
Headmistress, David Rose School
for Hanacapped Children

~ Goedverwagting, Fast Const
Demerorin, Guvina

Haitt

s, Rvimonde Cally

President, Socicte Haitnenne D' \ide
Aun Aveugles

President. Society for Flatin A
Delnuas A1 Rue Ricourt =12
Port-Au-Prince, Hat

D Aricel Henn
Neurosurgeon
StV incents FHospital
Port Au-Prince, Han

Mos, Mirelle folicaoew

Seerelin . Assoction lhatumne

Pour la Rehabilitation des Flandicapes
CHantian Assaociaten for the
Rehahilitation of the Hlandicapped
'Oy Bax 13w
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Honduras

Hadizabel Burgos. Ph.D.

Doctora en Fducacion Especial,
Escuela Franciscana para los Ciegos
(Ooctor of Special Education,
Franciscan School for the Blind
Colonia Mirailores, Dlogue 51

Casa = 1814

Fegucigalpa, Honduras

Dr. Cesar Herrera

Director Je Progriamas Comunitirios
Asociacion Hondurena de Rehabilitacion
(Community Program Dircctor,
Honduran Rehabilitation Associauon)
Apddo. Postal 210

Tegucigalpa. Honduras

Dr. Jos¢ Manuet Matthew s

Duector de Clinicas de Rehabilitacion
Hospital General San Felipe
(Dircctor of Rehabilitation Unit,

san Felipe General Hospitah
Tegucigalpa MDC, Honduras

Jamaica

M, vonne MeCalla

Ssentor Fduedion Officer and Tead
of the Special Education Unit
\linistry of Fducation

2 Nanomal eroes Cirdle

Kimgston 1. Lim.c.

Mr. Derrich Palmer

Regronal Hrector

Conthined Disabihties Assocntion
A Carlton Crescent

Nngston 5. Limune

Mexico

Dr. David Amato

Director General del Sistema Nagional
para ¢l Desarrollo Integral de la Familia
(Dircctor General, National Organization
for Family Development)

Varsovia 3 - 1001, Colonia Juarces

Mexico, DUFL Mexico

Nicaragua

Mr. Mario Flores

Dircctor de Rehabilitacion v de Tereera
Yelad

Instituto Nicaruguense de Seguridad
Social v Bienestar

(Rehabilitation Director, Nicaraguan
Institute of Social Aid and Welfare)
Frenta Catastro Cenural

Managua. Nicuagua

Dr. Socorro Welles

Director, Centrer Nacional de
Rehabilitacion

(Director, National Rehabilitation Cenier
Linda Vista Sur 30 Av. S.0O. ¢
Managua. Nicaragua

FPanama

Mis. Rita Chian de Yeo

Presidenta. Asociacion Nacional de
Personas Impedidas

(President, National Association for
Persons with Disalalitios)
Apartado Postal 26 Zona
Pananxt, Pananua
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Mrs. Giselda Pérez Polo
Directora Ejecutiva

Funducion Pro-Impedidos
(Executive Director, Foundation
for the Disabled)

Apartado 06-797

El Dorado. Panama

Panam:t

Dr. Jos¢ A. Paredes

Ministerio de Salud

(Director General, Ministry of Health)
Apartado 2048, Zona |

Panamd. Panamid

FParaguay

Mr. Amado Lovera

Director de Accion Social de la
DIBAN, DIBEN

(Director for Social Action,
DIBAN, DIBEN)

Mcal. Lopez 993

Asuncion, Paraguay

Dr. Miguel Martinez Yaryes

Direccion de Beneficencia v Avuda Social
(Welfare Board for Social Aid)

Mcal. Lopez 993

Asuncion, Paraguay

Mr. Ernesto Ocampos
DIBEN

Mcul. Lopez 993
Asuncion, Paraguay

Peru

Dr. Maria Esther Araujo Bazan
Directora General

Instituto Nacional de Rehabilitacion
(Director General, National
Rehabilitation Institute)

I Vigil No 335, Bellavista

Callao 2 - Bellavista, Peru

Dr. Ana Kanashiro de Escalante
Presidente, INABIF

(President, INABIF)

Av. San Martin No. 085 Pucehlo Libre
Lima Peru

Saint Kitts

Mr. Joan Duncan

Chairman, Council for the Blind
Parsons Ground Village

St Kitts

My Jefferson Wallace
Health Educator
Ministry of Health
Church Street
Basseterre. St Kits
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Saint Lucia

Mr. Steven Edmunds
President, National Coundil
of the Disabled

P.O. Box 788, Castries 809
St Lucia

Ms. Cicil Gibson
Principal Nursing Officer
Ministry of Health
Castries 809

St. Lucia

Saint Vincent and the
Grenadines

Hon. Stephanie Browne
Parliamentary Secretary Minisuy of
Health and the Environment
Kingstown

St Vineent and the Grenadines

Dr. Carl Regisford

Orthopedic Surgeon
Kingstown General Hospital
Kingstown, St. Vincent

St Vineent and the Grenadines

Suriname

Dr. joan Asgarali-Hijlaard

Medisch Opvoedkunding Buro
(Depanment of Medicat Pedagogy
Verlengde Keizerstraat 61-63
Paramaribo, Suriname

Mr. Tony Chang
Academisch Zickenhuis
(Academic Hospital)
David Sinonsstraat 69
Paramaribo, Suriname

Uruguay

Mr. Rodolfo Gonzilez Rissotto
Director de Educacion

Ministerio de Educacion v Cultura
(Director of Education.

Ministry of Education and Cultural
Affairs)

Reconquista =335 Piso 6to
Montevideo, Uruguay

Dr. Zulema Lateutade Masliah
Fisiatra, Centro Médico de Asistencia,
Sindicato Médico de Uruguay
(Physiatrist, Medical Union Center
of Uruguay)

Asilo 3332

Montevideo. Uruguay
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Dr. Roberto Martinez

Director, Centro Nacional de
Rehabilitacion Psiquica
(Director. National Center

for Psychological Rehabilitaton)
Cubo Del Norte 3717
Motevideo. Uruguay

United States

Mrs, Judith Moody

Member, Board of Directors. ARC
2729 Edgewood

Provo, Utah 84004

USA

Mr. Mark Shoob

Beputy Commissioner

Rehabilitation Services Administration
400 Manvland Ave.. NE

Washingon. D.C. 20202

USA

Venezuela

Mrs. Alicia Mijares

Directora Ejecutiva, BANDESIR
Residencias Tachira P.B. Frente

a la Sinagoga

(Exccutive Director, Wheelchair Bank -
BANDESIR)

Caracas. DF. 382

Veneruela

Mr. Ricardo Pinza Spinaelli
Director Fjecutivo. Fundacion
del Nino

(Exccutive Director.

The Child's Foundation)

Av. Andres Bello

Caracas, Venezuela

Dr. Wallis Visques de Gomers
Directora Nacional de Educacion
Especial. Minisierio de Educacion
National Director. Special Edhucation.
Ministry of Education)

Piso 12

Esquina de Salas

Caracas. DF. Venezuela
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Participants

Mrs. Odenise T. Ams
APAES

2035 Munes Machado
Curitiba - Parana
Brazil

Mrs. Alegria Barrezueta de Vera
FASINARM

9 de Octubre 1612 v Garcia Moreno

Guavyaquil. Ecuador

Mrs. Edna Bonnet-\azquez
Director

Diagnostic Center for Children with

Leaming Disabilities
Box 38+, Old san Juan
sSan Juan. Puerto Rico

Ms. Rosangela Bovd
Temple Universiey

316 Seltzer Hall. HPERD
Philadelphia. PA. 19122

Ms. Camiille Bullard

Asisstant Director

Disability Affairs Unit

Ministry of Social Services
Housing and National Insurance
P.O.Box N-32006

Nassau. Bahamas

Mr, Jorge A. Castrillo Hidalgo
Ministerio de Educacion
(Ministry of Education)

3 Calle Poniente 1019

san Salvador. El Salvador

Ms. Barbara Charles
Adele School
Cemetery Road
Antigua. West Indies

Mr. Mark Conly

World Institute on Disability
510 16th Street

Oakland. CA. 94610

Ms. Doreen Croser
American Association on
Mental Retardation
1719 Kalorama Rd.. N.W.
Washington, D.C. 20009

\Ms. Sheila Culmer

stapledon school for the Mentally

Retarded
P.O.Box N3913
Nassau. Bahamas

Mr. Alvaro Ddvalos

Coordinador Cientifico.

Fundacién General Ecuatoriana
(Scientific Coordinator. Ecuadorian
General 'oundation)

San Javier No. 151 v Orellana
Quito. Ecuador

Mrs. Norma de Kattan Facusse
Instituto San Pedrano de Educacion
Especial (San Pedrano Institute for
Special Education)

P.O.Box 469

San Pedro Sula. Honduras

Mrs. Zelava de Lobo Rina
Colonia Florencia Oeste No. 71
Tegucigaipa. D.C.. Honduras

Ms. Alice Demichelis

National Head Injury Foundation
1776 Massachusetts Ave.. N.W.
Suite 100

Washington. D.C. 20036

Mr. Patrick Dollard
Sullivan Diagnostic Center
P.O. Box 840

Benmosche Road

Harris. New York 12742

Ms. Kathryn Donaldson-Baptiste
Ministry of Education

Alexandra Street. Saint Clair

Port of Spain. Trinidad and Tobago

Ms. Marv Evert

American Occupational Therapy Associ-
ation

4634 Tucker Ave

McClean. VA 22101-5265

Dr. Gabriela Fabila de Zaldo
CONFE

Guadalupe 42

Lomas San Angelin

Mexico. D.F.. 01060

Mexico

Mr. Timothy Farr

Electronic Industries Foundation
919 18th Strce, N.W.

Suite 900

Washington, D.C. 20006

Dr. Herman Flax
Physiatrist, Veterans Affairs
Medical Center

RMS - 117

50 Irving St.. NW
Washington. D.C. 20422

Ms. Susan Flowers

USA Educational Services
1331 F St.. N.W. Suite 800
Washington. D.C. 20004

Ms. Silvia Golocovsky
Gallaudet University
Ballard House

800 Florida Ave., NE
Washington. D.C. 20002

Mr. Ricardo Gutierrez Fayos
Fundacién MAPFRE
(MAPFRE Foundation)

Ctra. Pozuelo

A Majadahonda. KM 3500
Majadahonda. Madrid 28220
Spain

Ms. Ephimetheos Hanna
Rehabilitation Center
P.O.Box N 189

Nassau. Bahamas

Mr. Rudy Hanna

Northern Bahamas Council for the
Disabled

11A Kliping Bldg.

P.O. Box F-3362

Freeport. Bahamas

Dr. Emanuel Hosein

24 King Orange Ave.

Santa Rosa Heights

Arima, Trinidad and Tobago

Mrs. Elva Jara de Conde

Confederacion Nacional de Asociaciones
en Favor de Personas con Discapacidad
Mental/

Consejo Nacional Discapacitado
(National Federation of Associations for
Persons with Mental Disabilities. Naticn*
al Council for the Disabled)

Manuel Ponce

270/1102 Guadalupe Inn

Mexico. DF. 01020

Mexico
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Ms. Claude Jean-Francois
Health Minister, Haiti .
2311 Massachusetts Ave., N.W.
“Washington, D.C. 20008

Mr. Peter Lawless

Health and Welfare Canada
Room 1163. Finance Bldg.
Tunney's Pasture, Onawa
Ontario, Canada K1A 1B3

Mr. Roberto Leal

Los Pifitos

Concapad. P.O.Box 3749
Managua. Nicaragua

Ms. Ellen Lieben
President
ACCESS/ABILITES
P.O. Box 458

Mill valley. CA. 94942

Ms. Patricia Lightboumne
Bahamas National Council for
Disabilities

P.O. Box N858

Bahamas. Nassau

Pictured above, second from left, Dr. Paul Ackerman, Co-Chairman of the Program Committee meels to discuss conference program
with Dr. Rune J. Simeonsson, Clarence N. York and Clemencia Vallcjos. Simeonsson, York and Vallejos served as consultants to the
Program Commitice and belped to design work group strategies.

Mr. Garren Lumpkin

UNICEF- Central America
Apartado 525. Edyma Plaza 8-44
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Heartbeats of Jamaica
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Director
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San Turce, Puerto Rico 00910

Mr. Brian O'Toole

Community Based Rehabilitation
¢so European Commission Station
P.O. Box 1084~
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Mrs. Susan Parker
Rehabilitation International
235 East 21st Sureet

New York. N Y, 1010

NMs. Corrine Panver
NCANENS,

025 Slater Lane, Suite 200
Alexandria, VAL 2231

Ms. Diane Paul-Brown
ASLHA

10801 Rockville Pike
Rockville, M), 20852

Dr. Maleom Pope

Director of Rescarch

Dept. of Orthopedices
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University of Vermont

Burlington. VT, 05103-0008

Ms. Liliana Quevedo
Gallaudet University
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Washington, D.C. 20002
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Coordinadora. Oficina de Coeperacion
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(Coordinator, Office of Cooperation
and Support for First Ladies of Central
America)

Apartado 55-2200

Coronado, Costa Rica

Ms, Brenda Samwaels

Bahama National Council for Disabilities
P.O.Rox N, 7032

Nassuu, Bahamas

Ms. Elizabeth Sscott

Goodwill Industries of Americt
9200 Wisconsin Ave . NUW,
Bethesda, MD

Mrs, Damuaris Sifuentes

Assistant Secretany for Special Fducation
Department of Education.

Ten., César Gonzales Street

PO Box 190739, San Juan

Puerto Rico 00910.0739

Mo Ana Glors Silva Argaello
Ministerio de Education

P Mimstry of Fduaation)

Educ. Lspedial Tt TN educatna
Nuteva San Sabvador, Tl salvador
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Ms. Patricia Smith

National Parent Network on
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Mr. John Stone
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Perlins International Program
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Mrs, Isabel Zelaya Rinn
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(Disabled Children's Aid Societyy
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Mrs. Marcela Viscarra
ABOPANE

Ave. Del Maestro
Sector B, Alto Obrajes
La Paz. Bolivia

Mso Anne Voltz
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Ms. Sylvia Walker
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Recorders/Facilitators

Ms. Barbara Bloch
Partners of the Americas
1424 K St. N\W. Suite 700
Washington. DC 20005

Dr. Patricia Brown
1806 Westover Hills Blvd.
Richmond. VA 23225

Mr. Gary Brunk

Beach Center on Families &
Disabilities

University of Kansas

4138 Haworth Hall
Lawrence. KS 66045

Ms Gladys Camacho-Takacs
Partners of the Americas
1424 K St. NW, Suite 700
Washington. DC 20005

Mr. Earl Copus

Melwood Horticulture Training
Center.

Route 1 Box S0A

Nanjemoy. MD 20662

Adelaide Farrah. Ph. D.

Depantmient of Educational Affairs
The Organization of American States
1889 F. Street. N.\W.

Washington. DC 20006

Ms. Eunice Fiorito
Rehabilitation Services
Admunistration

U.S. Depanment of Education
400 Marvland Ave.. SW
Washington. DC 20202

Ms. Claudia Forrey
Partners of the Americas
1424 K St. NW. Suite ~00
Washington. DC 20005

Ms. Ana Maria de Frappola
Inst. Interamericano del Nino
(Inter-American Children

‘s Institute)

Avenida 8 de Octubre 2904
Casilla de Correo 16212
Montevideo. Uruguay

Ms. Margaret Hazelwood

Pan American Health Organization
525 23rd Street, NW

Washington. DC. 20037

Ms. Alvnne Landers
NARIC - ABLEDATA
8455 Colesville RD. Suite 935
Silver Spring. MD 20910-3319

Ms. Zulema Lateulada Masliah
Palmer 2579
Motevideo. Uruguay

Dr. Richard Norris
NRH Outpatient Centers

3 Bethesda Metro Center. Suite 950

Bethesda, MD 20814

Dr. Alvaro Divalos Perry
Fundacion General Ecuatoriana
(Ecuatorian General Foundation)
San Javier NO 151 y Orellano
Quinto. Ecuador

Dr. Jorge Rodriguez
Ministerio de Salud
(Ministry of Health)
Maclver 541, +to Piso
Santiago. Chile

Mrs. Maria Lenna Pynn

Peace Corps of the US.A.

1990 K Street. NW, Room ~00+4
Washington. DC 20526

Ms. Janet Santana

NIDRR

400 Marviand Ave.. SW
Washington. D.C. 20202-2705

Mr. Bill Shutz, MSW

NARIC - ABLEDATA

8455 Colesville RD. Suite 935
Silver Spring. MDD 20910-3319

Dr. Rodrigo Crespo Toral
P.O. Box 7252

surcursal 10

Quito. Ecuador

Ms. Clemencia Vallejos
Batallon Calloa 513
surco 33

Lima. Pend

Dr. Homer Venters
Dept. of Pediatrics
St. Paul - Ramsey Hospital
640 Jackson Street
St Paul, MN 55101

Mr. Duncan Whiteside
Maidstone Foundation. Inc.
1225 Broadwav

New York. NY 10001

Fred Krause (standing), Partners of the
Americas, one of the conference leaders,
addresses work group. Eari Copus,
Group Facilitator (seated) is pictured in
Joreground.
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Appendix |

Folio in the 1890's: Post-Folio Syndrome

Lauro S. Halstead M.D.

Director, International Polio Institute
National Rehabilitation Hospital
Washington, DC, U.S.A.

in the Western Hemisphere occurred in Junin, Peru. This achievement
was possible thanks to the eradication campaign initiated in 1985 by the
Director of the Pan American Health Organization (PAHO) Dr, Carlyle Guerra
de Macedo. The major strategies used in achieving this phenomenal accom-
plishment were the National Vaccination Days with application of poliomyelitis
oral vaccine and the intensified surveillance of reported cases of flaccid paral-
vsis. With the collaboration of health workers and citizens in countries
throughout the Western Hemisphere, the number of polio cases caused by the
“wild" virus dropped dramatically from approximately 1,000 reported cases in
1986 to 9 in 1991 (eight of which were in Colombia and the final one in Peru).
However. the story of polio in the Western Hemisphere is not finished. We
now understand that there are three phases of polio. Phase 1 is the acute ill-
ness which is often associated with lifelong paralysis; Phase 2 is a period of
neurologic and functional stability which some individuals experience for 30 or
40 vears and some for the remainder of their lives: and Phase 3 is a period of
neurologic and functional decompensation which is now being called post-
polio svndrome, It is this third phase or post-polio syndrome which is now the

; focus of health care workers and polio survivors throughout the world.
} In the past. residual paralysis from polio was generally considered a chron-
| ic, stable condition. Following the acute illness and a period of rehabilitation,
| patients eventually achieved a plateau of neurologic and functional recovery
that was believed to remain essentially stable more or less indefinitely. Even
within the field of physica! medicine and rehabilitation. polio was classified in
major textbooks as a stable disease as recently as 1982, For many persons who
had paralytic polio vears ago, this still may be true. However. it is definitely not
true for many others. As many as 50 percent of all paralytic polio survivors
experience new health problems that appear to be related to their earlier ill-
ness. Typically. these problems occur 30 to 40 years after the acute episode of
polio and include excessive fatigue. progressive weakness, pain, and function-
al loss. Persons most likely to develop these problems usually had severe polio
at onset with good neurologic recovery that allowed them to lead physically
active lives. The cause for the new neurologic changes is unknown but it
appears to be related to a gradual deterioration of the motor nerves which sup-

plv individual muscles.

|
|
|
P n August 23, 1991, the last confirmed case of acute paralytic poliomvelitis
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Clinical Features

The onset of post-polio syndrome is most commonly insidious. but in many
persons it is precipitated by specific events such as a minor accident, fall, peri-
od of bed rest. or weight gain. Patients characteristically say that a similar event
several years earlier would not have caused the same decline in health and
function. Likewise, new problems may begin when co-existing medical prob-
lems such as diabetes develop or worsen.

The new weakness may appear in muscles previously affected or in muscles
that were felt to have been spared by the initial illness. However, the weakness
is usually greatest in the muscles most severely involved in the initial illness.
Diminished functional capacity tends to parallel the muscle weakness and can
be dramatic if functional reserve is marginal. One of the characteristics of many
persons with polio is their ability to appear normai or function at an extraordi-
narily high level of performance on relatively few good muscle groups. This is
possible because of the random. scattered nature of the muscle deficits and the
body’s uncanny ability to compensate with unconventional muscle and joint
function. In this situation. then. late-onset weakness of a critical muscle often
leads to disruption of a delicate balance that has been maintained for vears:
and this in turn leads to a disproportionate amount of functional loss. Persons
with involvement of one or both legs may have increased difficulty in walking,
standing, climbing stairs. or other endurance activities. individuals with pre-
sumably normal upper extremities who have been using crutches and “walk-
ing” on their arms for vears may find that ambulating. transferring. driving a car.
riding a bicycle or even dressing is more taxing. and recovery time takes longer
than formerly. Persons with initial respiratory weakness may develop new dif-
ficulty with breathing, especially at night or with exertion.

The fatigue is sometimes focal but more typically generalized and is usually
described as overwhelming exhaustion accompanied by a marked change in
the level of energy. endurance and sometimes mental alertness. 1t is typically
brought on by an accumulation of activities that previously had been carried
out on a daily basis without special effort or noticeable sequel. Commonly, it
oceurs in late afternoon or early evening and is described by some people as
like “hitting a wall.” When it occurs, the individuals must stop what they are
doing. rest. and if possible take a short nap.

The pain occurs in the muscles or joints or both. The muscle pain is some-
times described as “close to the surface” and is occasionally associated with
hypersensitivity and a crawling or cramping sensation. especially at night. More
often. however. it occurs as a deep aching pain that many patients say is simi-
lar to the muscle pain experienced during their acute illness vears earlier.
These musicle pains are often aggravated by physical activity and cold temper-
atures. The joint pains are also commonly associated with specific physical
activities such as weight-bearing but only rarely accompanied by swelling and
inflammation. These pains are usually improved by conservative measures
such as decreased activity, better suppon of unstable joints. improved bio-
mechanics of the body during common daily activities. and low doses of anti-
inflammatory agents used as only a temporary means of relieving the pain until
permanent corrective measures can be made.

There is a great deal more that 1 could say about post-polio syndrome in
terms of its diagnosis and management. But in the interest of brevity, let me just
say 4 few words about what needs to be done during the coming decade to
help the many thousands of persons throughout the Western Hemisphere who
have had paralytic polio and are risk for developing post-polio syndrome in
the vears ahead.

ERIC
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Because of the knowledge gained over the past decade concemning the diag-
nosis and treatment of post-polio syndrome. we now have a marvelous oppor-
tunity to practice preventive medicine. It appears that the major cause of the
new weakness associated with post-polio syndrome is due to an overuse phe-
nomenon. That is. the nerves and muscles which remained after the acue ill-
ness have been “overused™ in an attempt 1o compensate for the many muscles
and nerves that died during the initial illness. With this in mind. we now
believe it is possible o either postpone or completely avoid developing post-
polio syndrome by moditying one’s lifestvle.

On a practical Tevel. this means avoiding overuse of muscles that were
weakened by polio or so-called "good™ muscles that are used to compensate
for the weakened muscles. Individuals should pace their activities to avoid
becoming over-fatigued or pushing their muscles and their bodies o the max-
imum on a regular basis. They should exercise in proportion 1o the strength
avaitable to them, and never perform exercises which cause muscles 1o hurt.
fatigue or become weak. Whenever possible. post-polios should use public
transportation or ride in a vehicle to avoid over-using their legs and generally
avoid over-exertion and pushing themselves to the limits of their endurance.
This means stopping betore becoming tired so that there is always some
reserve, both in work and lesiure activities. The keyv is to be active within the
limits of comfort and safety, and o avoid anv activities which provoke pain or
fatigue in muscles or joints.

Finaliy. let me close by teiling vou about a new program. We are in the carly
phases of developing an International Polio Institute at the National Rehabilita-
tion Hospital. The Institute will work with health professionals and polio sur-
vivors all over the Western Hemisphere. and will disseminate information, train
health care workers in diagnosis and treatment of post-polio patients, and pro-
vide education preventing its onset. We hope that the cooperative spirit estab-
lished at this Conference will help us work together to treat, and eventually
climinate. the third and final phase of this discase.
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ppendix 11

Review of the Past Decade:

What to Do in Future Decades?

Mrs. Nair Passos Fleury
First Lady of the State of Sdo Paulo

his is a privileged moment. After a decade of work. in which we faced

innumerable problems but also accumulated experience and knowledge,

we take advantage of this Conference to allow a common reflection on
various matters ranging from the principles surrounding the issue of persons
with disabilities. the theoretical base of the proposals. to the need to seek
strategies which guarantee a more global. integrated. and inclusive action.

All organizations and segments of society must assume their respective roles
and functions. It is imperative that they maintain the necessary points of con-
tact and integration.

By virue of presiding over the Government of $io Paulo. which articulates
social policies. and coordinating the plan which includes the state program
for persons with disabilities. I feel that I am qualified to speak with you about
this issue.

All countries. through their representatives. have assessed their problems
and their progress in the final evaluation meeting put on by the United Nations
in Vienna.

Brazil's representative government-level organization. the National Coordi-
nating Office for the Integration of Persons with Disabilities (CORDE). pre-
sented an evaluative document from which 1 have extracted the following
paragraphs:

“In Brazil. the International Decade of Persons with Disabilities was charac-
terized by the mobilization of this social segment through their representative
associations. This mobilization generated a great number of victories at the
government level and in society in general,

“The most important victory, however, was the process of consciousness-
raising among persons with disabilities themselves. which freed them from
their dependence regarding decisions made about their own specific needs.
They ceased to be the objects of policy formulation, and were transtformed
instead into agents of social change. since the philosophy proposed considers
the "person’” and not the disability.”

At the institutional level, new organs were created with specitic focus: other
were transformed: and these organizations began to formulate directed actions
and to adopt specific political attitudes to address the social debt. The objec-
tive was to guarantee the collective well-being. an indispensable element in the
increase in the quality of life which Brazil desires, in terms of development. in
this and future decades.
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“It is appropriate to emphasize how profoundly the concept of ‘having a
disability’ has changed. as well as the increased awareness of this change
among the population. Persons with disabilities have stopped being seen
merely as patients, since their limitations are not seen as something pathologi-
cal but manifestations of special needs mandated by the various kinds of dis-
abilities.

“The proposal which defined the decade was an effort directed at the devel-
opment of potential. which tried to minimize the consequences of impediments.
limitations, and disabilities and which supported the process of integration.

“Integration is the kev which guided govemment intervention during the
last decade: effective integration of persons with disabilities in all aspects and
dimensions of social. political. and economic life.

“Planning which excludes persons with disabilities is no longer permitted.
since this group is part of the social fabric.

“Fundamental to this significant change in the national panorama was the
joint and synergistic action of civil society and the government.

“State and municipal governments as well as private groups plaved a deci-
sive role in carrying out these significanc changes. which were carried out in a
decentralized manner: and these changes resulted in significant triumphs dur-
ing the Decade of Persons with Disabilities. These transformations are as rep-
resentative of society’s awareness as they are of the acceptance. coexistence,
and effective integration of persons with disabilities.”

From this perspective we can see significant advances in the following
fields:

1. Legislation

Great strides were made in the legal field. offering indispensable sup-
port to implementing urgent and necessary actions.
Education
In this area there has been a change of attitude regarding the rights of
persons with disabilities to a normal education, and the right to have
their special needs met.
3. Health
The Decade reinforced the conviction that reducing health care to clin-
ical intervention is inadequate: that it is essential to view health care as
a broad process. encompassing rehabilitation and prevention at various
levels. and rehabilitation and demanding a radical change of attitude by
administrators and professionals as their clients with disabilities take an
active role in decision-making and problem-solving. But the greatest
advance in this field was that persons with disabilities became involved
in health policy.
4. Labor
The various sectors of society are becoming aware that work is part of
human existence. and that it is fundamental to a person’s self-realization.
This continues to cause great concern; for it demands. on one hand.
that managers understand the potential of workers with disabilities and,
additionally, that thev understand the need to “professionalize” these
workers by developing attitudes. abilities. and work ethics.
Access to goods and services
There have been some advances in this area, in the elimination of envi-
ronmental barriers. though this elimination has been insufficient in the
area of transportation. This last area continues to cause great concern,
and will require considerable efforts to find urgently needed solutions.
0. Sports. pastimes, and culture
There have been improvements in two areas:

to

i)

- \‘1

LRIC

|

IS




competently and cthically. joining our forees to improve the quality of life of

— humuan resource training at the university level: and
—a significant increase in the number of persons with disabilities par-
ticipating in sports at various levels, including the international
Olympics.
Integration of leisure and cultural activities created opportunities and
tfostered creativity and artistic expression.
Awireness
This area requires constant work across a broad spectrum. Some
achievements stand out, such as the use of mass media as a ol for
expanding awareness. although the media have not been used to their
full potential. We are concerned about the risk of manipulation and
unwarranted exploitation of the image of those with disabilities.
Paoiitical organization
Associations of persons with disabilities have shown greater maturity
in their practices. which indicates increased integration among these
groups in the pursuit of common goals.

I believe we can state that according to cach country’s reality, many goals
have yet o be completely realized. and that we must therefore continue our
efforts in this new decade. which is now beginning with a great agenda ahead.
What is it that we need to do? T would like 10 put forward the following
actions for vour consideration:

1

[

8.

Tmplement and enhance preventive measures at all levels. emphasizing
early diagnosis of disabilities and euarly stimulation:

Increase rehabilitation services as a health policy. emphasizing commu-
nity participation whenever possible:

Design human resource training and development programs at all
levels:

Increase the role of mass media to increase awareness of disabilities:
Promote measures and tools which facilitate technical exchange. and
develop programs for research on disabilities;

Promote the democratization of knowledge:

Establish nerworks of communication. cooperation. and association:
Cultivate integrated programs, using integration not as an objective but
48 4 strategy.

To sum up: to face this sk, with all the magnitude and challenge it sug-
gests, Lam sure we will need to combine a clear and decisive political will with
the efforts of all society. Governments, businessmen. workers. non-govern-
ment organizations. and all social leaders must assume their rightful roles in
this common struggle. and must pursue them with vigor and persistence.

We who dre present here are part of this society. We will live out our roles

persons with disabilities, and of all those whom we can senve.
Many thunks for your auention.

ERIC
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Appendix TII

Declaration of the First Ladies of Central America,
Presented During the Western Hemispheric
Conference on Persons with Disabilities

e. Gloria Bejarano de Calderon. First Lady of Costa Rica: Margarita de

Cristiani. First Lady of El Salvador: Norma Gaborit de Callejas. First Lady

of Honduras: Magda Bianchi de Serrano. First Lady of Guatemala: Cris-
tiana Chamorro Barrios, Representative of the Presiclent of Nicaragua: and Ana
Mae Diaz de Endara. First Lady of Panama:

Whereas

- The First Ladies of Central America have worked actively to contribute and
participate. together with the Presidents of the region and other interested sec-
tors. in building @ more democratic and unified Central America. in a context of
peace and development;

- Since 1987 we have met on numerous occasions and held periodic work-
ing meetings, which has fostered regional coordination for selecting the key
issues to be addressed in dealing with the problems of Central America;

- In the Fourth Meeting of the First Ladies of Central America. held in Teguci-
galpa. Honduras. in October 1990. we included an item on our agenda related
to caring for persons with disabilities. especially children:

- The priorities for action conitined in the “Letter of the 1980's." issued by
Rehabilitation International in April 1980. and the Worldwide Programme of
Action Concerning Disabled Persons. approved by the United Nations on
December 2, 1982, emphasize the right of all disabled persons to enjoy a normal
social life in their communities. and living conditions like those of other citizens.
They include equal aceess to benefits generated as a result of economic and
social development;

- Disabilities are more prevalent in the most vulnerable populations, and
among these. in children:

- The General Assembly of the United Nations approved the Convention on
Children’s Rights. which was ratified by our govemments and which in Article 23
states that priority should be given to caring for children with disabilities;

- The existence of disabilitics in these populations hinders their opportunities
for development along with those of their tamilies: The conference wishes to

- One of our greatest concems. to which we have devoted our efforts, has express a special apprecia-
been to ensure the well-being of the family and the most vulnerable sectors of tion to Patricia Salgado and
the population: the First Ladies of Central

- We recognize the continued existence. in the countries of the region. of America for their work in
very imponant risk factors that contribure 1o increasing the number of persons preparation for the Western
with disabilities. as well as shortcomings in the area of prevention and the lack Hemispheric Conference on
of & comprehensive approach to this issue: persons with Disabilities.

Among other causes for the increasing number of disabilities in Central —
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America are natural disasters, wars, the economic crisis in our countries, and
changes in epidemiological profiles; as a result, disabilities have reached such
proportions that they should be approached from a political and economic
standpoint and be considered a national and regional interest;

- In this context, governmental and nonguvernmental services, as well as
community actions targeting persons with disabilities, have increased in recent
years. However, coverage continues to be minimal and the quality and impact
of such services are weak, especially in rural areas:

- Given the nature and location of the services, access is very difficult for most
people. and, in many cases. the sustainability and effectiveness of these services
are not ensured;

- Discrimination against persons with disabilities continues to exist in our
societies, which constitutes a strong form of segregation limiting their opportu-
nities for social participation and integration;

We Hereby Declare:

e That we recognize that the issue of disabilities is both political and eco-
nomic in nature. and of national and regional interest: therefore, a response
to this issue will require the commitment of governments. the private sec-
tor, the community, as well as persons with disabilities and their families.

¢ That we are determined to support all measures aimed at preventing dis-
abilities and integrating and promoting the participation of the affecr>d
populations, with special emphasis on children.

¢ That we recognize the need to promote actions, in coordination with other
sectors. that reflect current thinking on this issue, emphasizing the timely
prevention and detection of handicaps and disabilities. as well as compre-
hensive treatment and the integration of the handicapped. in order to ensurc
their participation in the economic and social life of their communities.

¢ That we recognize the need for coordination between governments and
organizations of persons with disabilities and their parents, in order that
they may, together, meet the challenges and ensure that the rights of the dis-
abled are respected.

* That we support all those measures aimed at preparing persons with dis-
abilities to participate fully in society.

¢ That we are committed to developing policies and programs to bring about
decentralized, deconcentrated. more effective services and the organized
participation of the community to ensure sustainability.

¢ That we recognize the need to promote a recovery of and respect for the
cultural values and traditions of our peoples and communities in develop-
ing services for the disabled.

¢ That we support all initiatives aimed at establishing and strengthening infor-
mation systems. as well as training and technical support among countries,
associated with the prevention and comprehensive treatment of persons
with disabilities.

¢ That we support regional initiatives relevant to national actions to address
the issue. in particular the Central American Council for the Comprehensive
Care of Children with Disabilities.

¢ That we ask our political leaders and international cooperation agencies to
establish the mechanisms needed to develop programs for expanding
actions to prevent disabilities and integrating persons with disabilities into
society.

o That we urge the governments and national and international agencies to
do more to coordinate efforts aimed at promoting and guaranteeing full
rights for persons with disabilities.
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Appendix IV

Speech Given at Conference Closing

Mrs. Nair Passos Fleury
First Lady of the State of Sao Paulo

uring the solemn closing moments of the Western Hemispheric Confer-

ence on Persons with Disabilities. I speak for Brazil in applauding the

earnestness which characterized the work groups. and the high level of
communication, which created a philosophical framework that will have great
imporntance for this new decade.

We know that the farger definitions and the shape of a general policy have
been consolidated in the official documents of the United Nations and its agen-
cies, and in those of the Organization of American States. So we have at our
disposal a sufficiently clear reference point to guide nations in this area.

What is absolutely imperative now is to decide on effective implementation
of the actions and directions established. and on the measures proposed dur-
ing this Conference. The time has come for eftective action. underpinned by
the participation of governments, non-government organizations, other move-
ments. and persons with disabilities: in other words. all sectors of society. We
need a new era in which to consolidate the goals already set and the others that
have vet 1o emerge.

There is no doubt that this Conference has set a standard of quality for the
issues in question.

I want to stress the need for political commitment from international and
regional organizations and their member countries. so that our work becomes
more than words on paper but is put into practice: The social consequences
of abandoning. delaving. or falling behind in our work would affect not only
persons with disabilities. whose predicted population will reach 50 million in
the next 10 years, but also those close to them.

Let us work tenaciously to reduce the social problems that threaten peace in
our countries.

Let us unite our efforts and strengthen the ties of effective cooperation so
that we can exercise human rights to the fullest, guaranteeing dignity and
equality of opportunities.

91|
0o

SRR CT A




Appendix V

Additional Group Reports

This Appendix contains additional ideas, notes, and recommendations.

Note: The "Hemispheric Reccommendations on Awareness” were com-
i piled by group facilitators and recorders from the four regional groups’ at
the close of the first day’s sessions. Recommendations were compiled in
this way only on the first day of the conference. This approach was found
to be excessively time-consuming and impractical and limited time for
discussion of needs, and bindered full discussion of all issues.

Hemisphenric ,
Recommendations: Awareness

l.  Govermnments should review existing legislation pertaining to persons

with disabilities for purposes of considering reform.

Consumers should be used to compile recommendations for legislation

reform.

3. Disability-related instructional resources should be developed for all
levels of school curricula.

4. Curricula should be designed to encourage community-based disability
services.

5. A standard dictionary of disabilitv-related terms should be developed.

6. Awareness programs targeting individuals. families. communities.

domestic international organizations. and professionals to promote pre-

vention programs and community integration of persons with disabili-

ties should be developed.

A statement that stimulates community awareness of disabilities. and

guarantees the organization of society to ensure civil rights for persons

with disabilities should be developed.

2.

~

Andean Group Session Notes:

Bolivia: There is prejudice against persons with disabilities. and lack of
acceptance on the part of families of the disabled; disabled children are practi-
cally abandoned. and left with no chance of social integration.

Peru: The real figure on incidence of disabilities within the Andean region
is not known. Violence causes 50 percent of disabilities in Peru. and neonatal
problems cause 3 percent. Because of malnutrition and environmental poison-
ing, there is a high pereentage of borderline disabled children who must be
assimilated.
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Colombia: There can be no awareness of disabilities without demonstrat-
ing how the disabled can be active in society. The community attitude towards
the disabled. and the way persons with disabilitics think about society. must be
reversed. In a paternalistic, protected environment. it is difficult to acquire self-
esteem.

Ecuador: Involving the clergy. and preaching a credo are valid strategies for
achieving awareness. A radical change in the society’s concept of the disabled
is needed. Work must take place at a local level. and our work must reinforce
the family as a social unit.

Central America: Discussion
Topics for Development of
Recommendations

¢ Change of attitude towards others

o Self-criticism by different countries regarding the level of awareness

¢ Human resources available

¢ Identify audience to which information must be directed (what tvpe of
technical vocabulary should be used?

* Find ways to take advantage of information technology

* Prevention

e Seek strategies to take us towards legislation

¢ Expand the meaning of the term “rehabilitation”

Central American Group: Addi-
tional Recommendations on
Awareness

1. All legislation should be revised. for the purpose of introducing possible
changes in laws related 1o persons with disabilities and preventing dis-
abilities. Those with disabilities and their families should help formulate
changes in the laws, and should be organized into strong associations
that can assure implementation. To ensure enforcement. the laws
should emphasize positive encouragement rather than sanctions: thev
should prohibit all types of segregation: and they should be widelyv pub-
lished.

Students at all levels should receive education about disability.

There should be timely and efficient training of whole communities.
Criteria regarding terminology should be unified, using positive terms
and taking into account local differences. What is important is that peo-
ple understand each other and that the emphasis is placed on the per-
son and not on differences.

5. Human rights should apply to all persons equally.

6. An information nerwork must be created.

RN

Central American Group
Notes: Rehabilitation

An efficient approach to rehabilitation requires:
e a multidisciplinary approach:
o decentralization of services:




A o S

9.

10.

e a change in society’s attitude:

e the responsibility and participation of the community:

e ¢pidemiological studies:

e the establishment of information centers:

e the establishment of a professional rehabilitation discipline:

e regionalized services 1o increase aceess.

Rehabilitation should not be excluded from general health services.
Post-rehabilitation strategies. (i.c. back-to-work plans). need to be revised.
Preference should be shown to workers with disabilities.

Architectural. cultural, and transportation barriers must be removed.

The labor force needs 1o be educated about disabilities: managers should
receive training on this issue.

Rehabilitation services should be oriented towards prepuring persons with
disabilities for independent living.

Health. education and labor agencies need to be involved in rehabilitation.
Entrepreneurs should become involved in community programs.

Persons with disahilities should participate in the planning of programs for
their benefit.

Rather than creating more structures. existing services and programs should
be solidified and should receive financial support: and inefficientservices
should be redesigned.

Central Amenrican Group:
Integration Notes

e Special education is very limited.

e Resources for integration are insufficient.

e  Children need more dignity, and families need more support (including
c¢motional support).

¢ People have a right 1o education from an carly age.

Central American Group:
Further HRecommendations,

Integration

1. Sharing projects and experiences should be encouraged as part of a
move towards systematization.

2. Families should be provided information in order 1o help individuals
with disabilities increase their potential.

3. Families should receive social support.

4. Children in the community should be educated about other people’s
different abilities.

5. The actions of institutions treating disabilities should be coordinated.

6. Educators should receive training on disabilities.

Organizations working with disability 1ssues should receive better

finuncing through international technical and financial assistance.

(A suggestion: establish a bank for projects in integration of persons

with disabilities?

8 The roles of various institutions treating disabilities should be darified.

9. The wav in which these institutions complement cach other should be
clarified.

B A v ext Provided by ERIC
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Other Central American Group
Ideas:

¢ An international agency for disability should be created as a means of
support and pressure.

*  Microenterprises for persons with disabilities should be supported. to
open opportunities, one must open the public's eyes.

¢ The First Ladies” statement should be used to strengthen the request for
government support

*  Political systems, such as the Consejo Regional, must be tilized as a
means of obtaining support.

s  Public. private. and foreign funding sources must be mobilized.

s Technical and occupational evaluations should be available.

*  Governmenial and social institutions should interact with other organi-
zatons,

*  Managers should not be obliged to hire workers with disabilities: how-
ever. these workers should be trained and educated so that they can
compete with able-bodied workers on their own merits., offering the
same quality and quantity of work. The idea is not special opportuni-
ties, but the same opportunities for all.

.

Southern Cone: Unofficial
Notes on Awareness

Facilitator's note: The group from Southern Cone Region could not meet for-
maltly on the day of the conference devoted to the discussions of awareness
because the delegations from Argentina. Uruguay. Chile and Paraguay experi-
enced travel delays and were not present. Only the Brazilian delegates, Ms.
Maria Alice Rosaminho Perez and Terezinha Fram. were present. as well as six
participant observers representing organizations from Brazil and the United
States of America, and two officials from the diplomatic missions of Argentina
to the United States and the OAS. Ana Marfa Frappola and Dr. Homer Venters
acted as group discussion facilitators.

Mrs. Fram. suggested that since a formal meeting was not possible, the
issues should be discussed in an informal session to be held later with the
observers who were present. [t was agreed that the points arrived ar would
only serve as a reference to the tormal Work Group.

The following were the fundamental points upon which the group agreed:

1. The need for awareness, in various social strata. of the importance of

compiling adequate information on the number. characteristics. and
needs of persons with disabilities.

2. The importance of identifving needs in order to define rights and
responsibilitics. The need is 1o develop integral™ legislation or adapt
that which aiready exists.

3. The need for society to organize and adapt itself to this legislation. The
mass media must play an essential role in social and familial awareness
and encouraging adaptation,

4. The difficulty of increasing awareness [of disability issues] in areas not
linked to disabilitics. and the need o develop strategies for achieving
awareness in these sectors.,

5. The need to integrate treatment of persons with disabilities within the
context of social planning. and not isokate the issue.
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0.

9.

10.

The need w streggthen the role of persons with disabilities as agents of
change. Persons with disabilitics shouid not be mere spectators or
recipients of services: they must be seen as whole persons, with impor-
tant potential for productivity and participation.

The importance of moving from words to actions (laws and actions
don't always come to fruition). This process should begin by defining
clearly cach countny's projected programs. including in this definition
aspects related o persons with disabilities. and with emphasis on medi-
um and long-term goals. Excessive short-term planning results in shift-
ing priorities which are dealt with erratically. The lack of clear national
projects weakens societies, with negative consequences to the most
needy groups. including persons with disabilities.

It is important to use as a frame of reference the Universal Declaration
of Human Rights and other international declarations.

Programs for producing. disseminating and exchanging of information
are essential tools for achieving better understanding and acceptance of
persons with disabilities: such programs help head off prejudices. pre-
conception. and unfair practices that lead to undervaluing these per-
SONS.

The need to support development. application. and exchange of
knowledge. resources, and technology that facilitate the establishment
of ongoing programs aimed at prevention or early diagnosis of disabil-
ities, or efficient treatment of conditions already present. Regional
exchange and training programs would facilitated efficient use of
FCSOUTCes.
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THE WHITE HOUSE

\\’ASHlNGTO N

May 4, 1993

Conqratulations on the completion of the
first Western Hemispheric conference on persons
with Disabilities, held 1n washington, D.C..,
March 14-18.

your concern was focused not only ©on providing
opportunities for all persons with disabilities but
also on maintaining the dignity and worth of each
pexson who acts on those opportunities. your task
required global thinking and the development of a
vision for the future in which each person in the
Wwestern Hemisphere has an opportunity for a complete,
productive iife.

Hillary enjoyed the opportunity to meet the
First Ladies who 1ed the delegations, and 1 welcone
the opportunity to review your recommendations.

1 am pleased that a ynited states agency the
United States Department of Education, convened the
conference in partnership with the Organization of
American states, the partners of the Americas, and
the National Rehabilitation Hospital. I look forward
to a continued contribution of the United states in
a Hemispheric partnership that will provide petter
1ives for all our citizens with disabilities.

Thank you for your good work.

Cf
arta de Reconocimiento
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Contribuyentes

Los organizadores de la Conferencia desean expresar su aprecio a
las siguientes corporaciones y organizaciones por la ayuda
financiera v las contribuciones de otra indole que prestaron a la
gpnferencia:

American Airlines

American Express
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Recepcion en la
Casa Blanca

Hillary Rodham Clinton da la bienvenida a Primeras Damas del the

hemisferio v a lideres de las delegaciones nacionales.

LMIE] LB RH| 2P (RIS R R

Arriba, segunda fila de izquierda a derecha, Dra. Angelita Sandiford, Primera Dama de Bar®ados; Sra. Gloria Bejarano de Calderon.
Primera Dama de Costa Rica: Sra. Susana Higuchi de Fufimori, Primera Dama de Perii; Sra. Janet Jagan, Primera Dama de Guyana:
Sra. Cristiana Chamorro de Lacayo, representando a la Presidenta de Nicaragua., Sra. Violeta Chamorro; Sra. Gisela Altagracia
Taveras de Taveras.esposa del Secretario de Estado para Relaciones Exteriores de la Repiiblica Dominicana; Sra. Nair Passos Fleury,
Primera Dama del Estado de Sao Panio, representando al Brasil: Sra. Carmen Sarobe de Ort{x de Rozas, esposa del Embajador de
Argentina ante los Estados Unidos: Sra. Ana Colomar O'Brien, Jefe de Protocolo de la Organizacion de los Estados Ameticanas.

Arriba, primera fila de izquierda a derecha. Su Excelencia. Embajadora Harriett Babbitl, Representante Permanente de los Estados
Unidos ante la Organizacion de los Estados Americanos: Sra. Julia Pou de Lacalle, Primera Dama de Uruguay; Sra. Hillary Rodbam
Clinton. Primera Dama de los Estados Unidos de América: Sra. Glducia de Baena Soaves. Presidenta Honoraria de la Conferencia
Hemisférica Occidental sobre Personas con Discapacidades.




Introduccion

n acontecimiento historico tuvo lugar en Washington D.C. entre el 14 v el

18 de marzo de 1993. Por primera vez. delegados v otros representantes

de casi todas las naciones del Hemisferio Occidental se unieron a las
‘ Primeras Damas de sus respectivos paises para enfrentar las necesidades v los
| temas que afectan a las personas con discapacidades en las Américas. Las
| exposiciones v fas deliberaciones de la conferencia fueron trascendentales, v
los debates vy recomendaciones ofrecen enormes desafios a los pueblos de
todas las naciones.

Auspiciada por el Instituto Nacional sobre Discapacidad e Investigacién en
Rehabilitacion v el Hospital Nacional de Rehabilitacion de Estados Unidos. la
Organizacion de los Estados Americanos. la institucidon Partners of the
Americas, como también por las corporaciones contribuyentes. la Conferencia
Hemisférica Occidental sobre Personas con Discapacidades puso en marcha
estuerzos cooperativos tendientes a producir e implementar una “Agenda de
Accion” para la década del 90. La ugenda v las recomendaciones de los grupos
de trabajo regionales incluidas en esta publicacidn tienden a facultar a las
personas con discapacidades para que ejerzan un mavor control sobre sus
destinos v a alentar los programas que contribuyan a mejorar la calidad de vida
al tiempo que realzan la dignidad v la independencia de todos.

Partiendo del Programa de Accion de Diez Puntos adoptado por el Comité
Mundial de las Naciones Unidas en diciembre de 1982, la Conferencia Hemis-
férica Occidentai sobre Personas con Discapacidades buscod proponer politicas
Vv programas pricticos que ayuden a los pueblos de todos los paises partici-
pantes. Los delegados a la Conferencia también buscaron estimular nuevas
ideas v estrategias. para sintetizar preocupaciones v propoésitos comunes. v
proponer soluciones acordes a cada nacion.

Tres temas del Programa de Diez Puntos sirvieron de guia a la estructura v
los propésitos de la Conferencia. Esos temas fueron: 1) aumento de la conci-
entizacion publica v la educacion respecto a la discapacidad. 2) provision de
servicios de rehabilitacion de calidad a través del hemisterio. v 3) promocion
de estrategias concretas para la integracion comunitaria. Finalmente. la Confe-
rencia busco alentar a las delegaciones en la identificacion de las prioridades
nacionales v regionales. para promover alianzas cooperativas de respaldo. v a
establecer programas que reflejen compromisos de largo plazo.

Mientras se planificaba la Conferencia. los grupos auspiciadores delinearon
varios principios-guia v objetivos. cuyos éxitos o fracasos pudieran ser
medidos. Esos objetivos fueron:

* Identificar principios v politicas que ayuden a desarrollar el potencial de
las personas con discapacidades v a sus familias.

* I[dentificar temas. necesidades v prioridades para promover los derechos
de los discapacitados y la concientizacion en las Américas.

* Revisar temas en materia de rehabilitacion ¢ identificar estrategias para
dumentar la disponibilidad v el uso de tecnologia de bajo costo que permita
estimular la maxima independencia.

* Identificar temas. necesidades v prioridades relativos a la integracion de
individuos con discapacidades a sus respectivas comunidades a través de ser-
vicios centrados en la familia v con base en la comunidad. Esto incluve acceso
a la rehabilitacion médica guiada profesionalmente. la educacion v la
recreacion.

Q )
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* Promover la cooperacion entre los sectores piblico v privado en progra-
mas hemisféricos v regionales que comprendan investigacion aplicada., preven-
cién. rehabilitacidn. apovo v mejoramiento de los derechos de personas con
impedimentos.

La sesiones de la Conferencia tuvieron lugar en Washington D.C.. en instala-
ciones del Deparntamento de Estado de Estados Unidos y de la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS). Otras actividades v eventos se ilevaron a cabo
en la sede de la Organizacién de Estados Americanos v en el Hospital Nacional
de Rehabilitacion. La Primera Dama de Estados Unidos. Hillary Rodham Clinton,
fue anfitriona de las Primeras Damas de las Américas en una recepcion especial
ofrecida en la Casa Blanca. durante el transcurso de la Conferencia.

Los trabajos que contiene esta publicacion incluyen los discursos centrales de
la Dra. Antonia Novello. Directora de Salud de Estados Unidos. v de Antonio
Lacal Z.. representante del Grupo Latinoamericano de Rehabilitacion Profesio-
nal (GLARP). La Dra. Novello proporciona una inspiradora vision de los
desafios que enfrentan las Américas en este campo v da comienzo al proceso
de formulacion de ideas para ser incluidas en la Agenda para el Futuro. El sefor
Lacal. por su parte. proporciona una revision. pais por pais. de los progresos
que se han logrado durante la Gluma década en los programas sobre discapaci-
dad.

Lex Frieden. Vicepresidente del Instituto de Texas para la Rehabilitacion v
la Investigacidn, brinda una exposicién en torno a! tema “Concientizacion
sobre la Discapacidad.” En ella. el sefor Frieden pone énfasis en algunos de
los factores sociales vy culturales que influyen en la forma en que la gente com-
prende v responde a las demandas de las diferentes discapacidades. Los traba-
jos de reaccion fueron elaborados por Carlos Botero. de Colombia. v Wilbent
Williams, de Jamaica. Estos trabajos son una continuacion del andlisis de los
factores culturales v plantean un reto a los delegados para que adopten
amplios programas de educacion pablica. como una forma de solucidn.

La Dra. Alicia Amate. de la Organizacion Panamericana de la Salud. propor-
ciona una completa revision del estado en que se encuentran los programas de
rehabilitacion en las Américas. Ella documenta la escasez de servicios profe-
sionales de rehabilitacion médica y llama a establecer un compromiso mavor
en pro del entrenamiento v el desarrollo profesional. EI Dr. Richard Materson.
del Hospital Nacional de Rehabilitacion de Washington. v David Warner. de la
Fundacion Hesperian con base en California, ayudan a ampliar la agenda de la
Conferencia en materia de rehabilitacion. enfatizando la necesidad de progra-
mas basados en la comunidad v culturalmente relevantes.

El tema de integracion de las personas con discapacidades en todas las areas
de la sociedad es desarrollado por Henry Enns. de Canadi. Presidente de la
institucion Disabled People’s International. Enns refuerza la importancia del
desarrollo de las potencialidades. v dice que la gente con discapacidades debe
estar representada en todos los lugares ¢ instancias donde se esién con-
siderando materias v programas que conciernen a sus vidas y su futuro. Flavio
Arns. de Brasil. v Eloisa de Lorenzo. de Uruguay. desarrollan el mismeo tema,
enfatizando la imponancia de la familia en todos los aspectos de la vida,

Tambion se incluyen en esta publicacion las presentaciones de 11 de las 17
Primeras Damas o sus representantes que partictparon en la Conferencia
Todas las Prmeras Damus que presentaron trabajos para ser incluidos en las
actas, hacen Hegar los saludos de sus gobiernos v expresan sus compromisos
personales con la agenda de la Contferencia.

La publicacion que ustedes estan por leer contiene los discursos menciona-
dos v otros informes. como tambien recomendaciones v documentos genera-
dos antes v durante la histornca reunion. Defa constancia de los importantes




logros conseguidos durante la década pasada v detalla las enormes distancias
que aun se deben recorrer. Si se quiere que los objetivos de la Conferencia se
cumplan. las recomendaciones v las prioridades establecidas por los delegados
deben convertirse en accion continua por medio de Programas sustantivos.

Es muy temprano para medir la importancia de largo plazo o el impacto de
esta Conterencia. Sin embargo, el curso de accién futuro no debe dejarse solo
al azar. :

:Consignard la historia que ésta fue s6lo otra reunion de pocas consecuen-
cias? ;Los documentos v recomendaciones serdn relegados al silencio o deposi-
tados en estantes polvorientos? ;Dentro de una década. los delegados v partic-
ipantes tendrin solo recuerdos difusos de los dindmicos intercambios ¢
interacciones que llevaron a la elaboracion de los documentos sefieros que
aqui se contienen? ;O. tal como 1o esperan los delegados. la Conferencia He-
misférica Occidental sobre Personas con Discapacidades serd reconocida como
la catdlisis del cambio que dio la partida a nuevas iniciativas en cada nacién.
provincia y territorio de las Américas?

éSe claborarin nuevas legislaciones en cada pais para asegurar los derechos
de las personas con discapacidades en los niveles nacional y local? ;Los ciu-
dadanos con discapacidades serdn facultados para ejercer liderazgo en dreas
de la vida publica que afectarin sus futuros v se les asegurard vidas dignas e
independientes? ;Las fundaciones privadas v los miembros de las comunidades
corporativas unirin fuerzas con los gobiernos para crear oportunidades labo-
rates v facilitar ¢l acceso a las instalaciones publicas v al transporte? ;Se estable-
cerd una red de comunicacion interamericana para facilitar el intercambio de
datos sobre investigaciones. informes legislativos. materiales e entrenamiento.
conocimientos clinicos e informacion sobre politicas publicas? ;Y los progra-
mas de intercambio regional v las interacciones cooperativas conducirdn a ta-
reas que beneficien a todas las naciones?

Las respuestas 2 estas preguntas estin en las manos de quienes lean estos
textos. Citando al historiador Arnold Tovnbee. como 1o hizo Carlos Botero en
su trabajo sobre concientizacion de ta comunidad. *la apatia se vence sdlo con
el entusiasmo, v ¢l entwsiasmo se enciende con dos cosas: un ideal que cap-
tura la imaginacion como una tormenta. y un plan concreto v coherente que lo
ponga en prictica.”

Las necesidades estdn claras v el plan se encuentra ante nosotros. Dejemos
que los lectores de estos documentos sean la chispa que encienda la imagi-
nacion v ¢l compromiso de quienes buscan un mejor futuro para las personas
con discapacidades en las Américas v ¢l resto del mundo.

Los Editores
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Nota del Editor

| material contenido en estas
Actas de la Conferencia estd
publicado en inglés y espanol.
Los documentos originales han sido
editados y. en la mavoria de los
casos. traducidos de un idioma al
otro por traductores profesionales.
Al traducir v editar. hemos trata-
do de consenvar el contenido v el
espiritu de lo expresado por cada
uno de los autores que han colabo-,
rado. con una excepcién: en
muchas oportunidades hemos reem-
plazado los términos “invilidos™ o
“personas incapacitadas” por otros
que fueron adoptados para su uso Jerry D. Keliey, Pb.D., Director del

en la Conferencia, tales como “dis-  “Proyecto y Gerente de Edicion
capacitados” y “personas con dis-

capacidades.”

Algunas palabras del inglés son dificiles de traducir al espafol. Por ejemp-
lo. en espafiol hemos usado la palabra “facultar” para expresar el concepto
~empower” del inglés. Algunos de los autores latinoamericanos se han valido
de otras expresiones. como “mejor desarrollo del potencial,” para interpretar
ese mismo concepio. ‘

En lo que se refiere a la ortografia inglesa. esta publicacion contiene algu-

. ‘nas palabras escritas en el estilo caribefio, como la ortografia britinica de
" ‘pblour, en vez de la estadounidense color. Las traducciones del espaitol estin
I\ LR . - . .
he%bas en un inglés de estilo norteamericano.

3
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Agenda para el
Futuro

El 15 de marzo de 1993, delegados oficiales v 17 Primeras Damas o sus rep-
resentantes de 34 naciones del Hemisterio Occidental se reunieron en Wash-
ington D.C. El propdsito de la reunion fue tomar nota del progreso alcanzado
duranie el Decenio de las Naciones Unidas para los Discapacitados. v formu-
lar una Agenda para el Futuro que estableceria estrategias para desarrollar e
potencial de las personas con discapacidades.

Las siguientes recomendaciones enumeran acciones inmediatas para guiar a
los delegados y a los pueblos de las Américas en su continua lucha por mejo-
rar los servicios v desarrollar mayores oportunidades para las personas con dis-
capacidades.

Los delegados a la Conferencia Hemistérica Occidental sobre Personas con
Discapacidades se comprometen a:

[. Organizarse vy trabajar unidos — discapacitados v no discapacitados —
para lograr igualdad de oportunidades e independencia para todas las
personas con discapacidades.

Empenarse en conseguir la plena participacion de las personas con dis-

capacidades en la planificacion y puesta en vigor de todas las legisla-

viones. las politicas v los servicios que afecten sus vidas.

3. Trabajar para asegurar que cada persona con discapacidades esté ple-
namente integrada a la vida de su comunidad. v disponga de todas las
posibilidades para aprovechar plenamente las ventajas de la educacion.,
¢l trabajo. la recreacion v otras oportunidades que estén disponibles.
Esta labor incluye montar campanas de concientizacion vy realizar otras
actividades necesarias para cambiar las actitudes sociales que impiden
la integracion total.

. Publicitar técnicas v habilidades de supervivencia para las personas con
discapacidades. y ayudar a los individuos v las familias en la defensa de
la integracion. Estas actividades incluirdn el destacar a las personas con
discapacidades que han alcanzado éxito. para que puedan servir de
clemplo v modelo tanto para discapacitados como no discapacitados.

5. Avudar a desarrollar una politica nacional para las personas con dis-
capacidades en cada pais de las Américas. Tales politicas promoverin
la estandarizacion de la terminologia relativa a la discapacidad e insis-
tirdn en la participacion de personas con discapacidades en los proce-
50s de elaboracion e implementacion.

0 Adoptar una perspectiva global. pero también alentar acciones concre-

i tas al nivel local. Esto incluye propiciar iniciativas a través de la Orga-

| nizacion de Estados Americanos, las Naciones Unidas v otras institu-

| ciones internacionales. También comprende la promocion de los
derechos de los discapacitados en todo lugar posible. presentando re-

soluciones en todos los organismos gubernamentales apropiados. v

dlentar fa contratacion de personal permanente para levar a cabo los

programas y las acciones propuestos.

Establecer bases de datos sobre investigacion. teenologia. epidemio-

logia, organizaciones relacionadas con la discapacidad. literatura, recur-

[
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Los patrocinadores de esta conferencia
descan expresar el mas alto
reconocimiento a la Sra. Glaucia de
Baena Soares por el apayo prestado
como Presidenta Honoraria.

10.

11.

sos de vida independiente e informacion vocacional. v distribuir estos
datos a través de sistemas coordinados de comunicacién v recu-
peracion. ,

Promover educacion v entrenamiento para el personal especializado en
rehabilitacidn — tanto programas universitarios Como entrenamiento en
servicio — v compartir instructores. entrenadores v material de capa-
citacidn. Estas acciones incluyen la continua actualizacién de los
conocimientos de los profesionales. a través de los servicios de inter-
cambio de informacion v los institutos de entrenamiento.

Alentar la investigacion tendiente a conocer las causas de las discapaci-
dades v establecer campanas de prevenciéon por medio de programas
nulti-disciplinarios v multi-regionales. Esto comprende ¢l cabildeo en
favor del mejoramienio de las leves v normas de seguridad. de los
tratamientos v de las nuevas practicas de salud.

Establecer asistencia técnica y servicios de recursos que puedan avudar
a cada nacién en ¢l anilisis de sus leves. la determinacién de las necesi-
dades especificas de cambio. el desarrollo efectivo de nueva legislacion,
v la puesta en practica de las leves pertinentes a las personas con dis-
capacidades.

Propiciar la coordinacion del trabajo entre las agencias del gobierno. las
organizaciones de servicio no gubernamentales v las asociaciones de
voluntarios. Esto incluird la promulgacion de leves. ia provision de fon-
dos v otros incentivos que alienten la cooperacién y lu coordinacion.
Pedir a la Organizacion de Estados Ameticanos que acepte estas
recomendaciones. v exhortarla a que adopte v ponga en prictica planes
coordinados con todos los estados miembro. Eso comprenderd el
seguimiento v 1a informacion del progreso en forma periodica.

Los delegados a la Conferencia Hemisférica Occidental sobre Personas con
Discapacidades adoptan las declaraciones anteriores como una Agenda para ¢l
Futuro v comprometen sus mejores esfuerzos para promover su aceptacion ¢
implementacion por parte de todos aquellos a quienes se apliquen estas
recomendaciones.

Basamos estas v todas las demds acciones en un cambhio en la perspectiva
respecto a las personas con discapacidades. En vez de establecer un "Decenio
para los Impedidos.” como lo hizo la Organizacion de las Naciones Unidas en
1982. nosotros buscamos un “Decenio (o Siglo) de las Personas con Dis-
capacidades.”
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Comite Mundial para el
Decenio de las Personas
con Discapacidades

Un Programa de Diez Puntos para el Decenio de
las Personas con Discapacidades (1983-1999)

Una Agenda Mundial

I Decenio de las Personas con Discapacidades proporciona un espacio de
tiempo para poner en marcha el Programa Mundial de Accion Concermiente
a las Personas con Discapacidades. adoptado undnimemente por la Asamblea

General de la ONU en 1982, Este formidable documento es una declaracion mar-

avillosa de las actividades que se requieren a todos los niveles para progresar en

la prevencion de la discapacidad, la rehabilitacion. la igualacion de las oportu-

nidades v la partucipacion plena de las personas con discapacidades fisicas o

mentales en todos los aspectos de la vida. Para tener un pleno impacto. las ideas

del Programa Mundial deben ser comunicadas a los pueblos de todo el mundo,
de forma concisa v orientada a la accién, Por consiguiente. este resumen de Diez

Puntos fue preparado por el Comit¢ Mundial. conjuntamente con muchas orga-

nizaciones ¢ personas individuales. para ¢l uso de todos los interesados. El Pro-

grama Mundial de Accion exhorta a las Naciones Unidas v sus agencias, a las
naciones. las organizaciones. lus comunidades. las instituciones v las personas de

buena voluntad de cualquivr parte a:

L Aumentar la participacion de las personas con discapacidades en la vida
social. culral. eligiosa. recreacional v comunitaria. como también en todos
los niveles del proceso de toma de decisiones.

= Expandir las oportunidades educacionales. de entrenamiento v laborales.

3. Remover las barreras arquitectonicas. de transporte. de comunicacion v
legales que impiden la plena participacion v la igualacion de oportunidades.

t. Promover la aceptacion publica de las personas discapacitadas a traves de
intensivos programas de comunicacion v educacion.

5. Intensificar los esfuerzos para prevenir las enfermedades v condiciones que
discapacitan a través de una amplia inmunizacion v del mejoramiento de los
programas ambientales. ocupacionales v de salud primaria.

0. Intensificar los esfuerzos para prevenir los accidentes que discapacitan en el
hogar. en los lugares de trabajo. en las carreteras v los ambientes comunitar-
1OS,

7. Aumentar el acceso de las personas con discapacidades a medidas conocidas
que puedan mejorar o restaurar la vision. ki audicion. ¢l moveniento vl
comunicacion.

8. Expandir los servicios de rehabilitacion con base en la comunidad v las opor-
tunidades.

9. Venceer las principales v selectas condiciones discapacitadoras @ través de una
mavor v mis deadida aplicacion de la investigacion biomédica.

Incomorar a todos — discapacitados v no-dhscapacitados. jovenes v vicjos.
ricos v pobres. hombres v mujeres. de cualquier patis. cultur v credo — en
los estuerzos cooperativos de nivel local. nacional, regional ¢ intemacional
para prevenir la discapacidad v iherar ¢l potencral humano para beneticio de
toda [ humamdad.

It
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Discursas despertund

Pequenos triunfos,
grandes victorias:

Una perspectiva global de las personas con
Impedimentos

Ora. Antonia Cuello de Novello
Directora de Salud Publica de los Estados Unidos
Washington, DC

/——-\\ - ay - . .
. Y/ uenos dias. Es un honor v un privilegio estar hov con

- ustedes en esta inspiradora conterencia.

&/ _~~ Elano p;fszldo tuve el privilegio de participar en la
Séptima Conterencia del Vaticano sobre Personas con

— Impedimentos en fa Sociedad. Puedo

\___— (. decires que tue muy edificante para mi.

como Directora de Salud Publica de este
prus. v como meédico, saber cuan comprometida estid la Igle-
sia con ¢l alivio del sufrimiento v la afliceion de aquellos
que ticnen impedimentos. en todo ¢l mundo.

n esa reunion. me impresiono la elocuencia de todos los
participantes. especialmente los recuerdos personales v los
andlisis de un distinguido hombre. o Cardenal Bevilacgqua,
Arzobispo de Filadeltia.

Dijo que durante su propia formacion v oen sus anos
como joven sacerdote, habia tenido poca experiencia con
personas con impedimentos. Anadio que recordaba clara-
mente un encuentro ocurtido unos pocos meses despues de
ser ordenado. cuando una madre joven e pdid que la
bendijera o ella v a sus dos higas. Cuando se incling para
preguntarles sus nombres. Lis ninas sonricron pero no con-
testaron.

Despues de saber que ambas eran sordas, se sintio con-
tundido. cast enojado. ;Por que la madre le pidio la bendi-
c1on? 2 Que podia hacers No tenia el poder para hacerlas oir
como hizo Jesus cuando puso sus dedos en los oidos de un
hombre sordo Despues s dio cuenta que esi mujer no
estab pidiendome un milagro, sino lo que cualquier madre
pedira part sus hjos, ¢l poder v la graca de Dios en sus
vidas, ven L de ella, para ser T madre que necesitaban.
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El Arzobispo siguio diciendo que. tal como le ocurrio a €1 en esa experien-
cia con las ninas sordas, muchos se sienten impotentes v desamparados cuan-
do se enfrentan a un nino ciego. a un paciente que ha sufrido una apoplejia v
no puede hablar. a un hombre joven cuyo tinico movimiento corporal ¢s un
penaoso giro de la cabeza,

Las personas con impedimentos — dijo — nos hacen seatir incomodos
porque también nos recuerdan nuestra propia vulnerabilidad. la ineludible
realidad de que para todos nosotros. la vida lleva en definitiva a la inuerte.
Nuestros hermanos y hermanas con impedimentos son profetas en medio
nuestro, desmintiendo lo que otros han llamado el “culto de la perfeecion.” una
falsa religion cuvos dioses de cterna juventud v belleza son adorados sin pre-
gunus, particularmente en las naciones del mundo industrializado.

Dijo que tenemos que estiar concientes no solo de la presencia v necesi-
dades de las personas con impedimentos que hay entre nosotros. sino también
de nuestras propias actitudes y sentimientos. A menudo encontramos mds facil
aislar ¢ ignorar a aquellos cuyas experiencias confrontan ¢l mito de que tene-
mos control sobre nuestras vidas v destinos.

Anadio que incluso aquellos de nosotros que hemos superado nuestro temor
¢ ignorancia para involucrarnos profesional. pastoral o personalmente en las
vidas de personas con impedimentos. a menudo nos distanciamos categorizan-
do. convirtiendo en objetos o confinando a su impedimento a las personas que
queremos servir. en lugar de trabajar para que haya un mayor entendimiento de
la pena v el potencial de nuestro préjimo. a quien los impedimentos le han sido
destinados.

El Arzobispo sefald conmovedoramente que una mujer ciega. casada.
madre. instructora en computadoras. con un titulo universitario, v lectora en
una de sus parroquias., le dijo que para ella, el sufrimiento mis grande no es
su impedimento. sino las actitudes de los otros que tratan de definirla v conti-
narfa a su ceguera.”

Mis amigos. al evaluar a las personas con impedimentos como merecedoris
de respeto y poseedoras de dignidad. la actitud lo es todo: simplemente no
debemos olvidar ponerle cara humana a la pena v el sufrimiento.

Una de las mavores alegrias de ser Directora de Salud Publica de tos Esta-
dos Unidos es el acceso que me proporciond. no solo al mundo de la ciencn.
sino al mundo del corazon humano. Porque ser “la doctora de Estados Unidos”
es tomarle el pulso al pais. no solo en un sentido fisico, sino intelectual. polit-
co y espiritual.

En un sentido. eso es lo que estaremos haciendo en esta extraordinaria con-
ferencia. Durante cuatro dias estaremos tomando el pulso.como quien dice. a
las personas con impedimentos de todo ¢f mundo. v a sus familias. Nuestros
esfuerzos conjuntos para entender mis. para obtener una comprension nueva
y diferente, y para aumentar nuestro al ance no son nada menos que extraor-
dinarios.

En los proximos cinco dias. nos centraremos en una variedad de temas rela-
cionados con la salud. la medicina. fa investigacion, la educacion v la rehabili-
tacion. que preocupan de forma inmediata a las personas con impedimentos
de las Américas.

Al hacerlo participaremos de la sabiduria. ¢l talento. v la experiencia de
algunas de las mentes mas sobresalientes de este hemisferio. Tendremos la
extraordinaria oponunidad de explorar ¢l tema de los impedimentos humanos
a traves de las lentes especiales que reflejan nuestras muchas disciphnas v pro-
fesiones.

Esta conferenciit nos permitirt mirar i traves de los ojos de los que curan a
los enfermos. sostienen a los que sufren, v aconsejan a los apesadumbrados.

ERIC ~ . 2]
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los ojos de los que buscan la reforma v de los que hacen el cambio: de aque-
llos que piensan v reflexionan. y de los que ensefan y registran nuestros pro-
2resos.

Serd verdaderamente nuesira suerte sentarnos al lado de antos individuos
comprometidos v dedicados al tema de los impedimentos humanos. Tal vez
todos podamos llegar a estar un poco mds cerca de comprender lo que sopor-
tan a diario las personas con impedimentos. identificarnos con su dolor y aflic-
cion. escuchar sus voces directamente vy ver con sus 0jos. Después de todo, son
sus luchas v triunfos diarios los que nos inspiran y renuevan nuestra concien-
cia respecto a nuestras flaquezas y fortalezas colectivas.

El coro de nobles voces en esta conferencia debe ser el eco de las voces de
unos 500 millones de personas en todo ¢l mundo que no pueden hablar por si
mismas.

Sabemos que sélo en los Estados Unidos:

* Hay mis de 22 millones de personas con impedimentos auditivos;

* Hay 120.000 que son totalmente ciegos:

* Hay 2 millones de personas que sufren sufren epilepsia:

* Hay un millén 200 mil personas que estin parcial o completamente par- 3

alizadas: v “... Jquéesla salud

e Hay 9 millones 200 mil personas con impedimentos para desarrollarse 171 . .

| Expertos de la Organizucic'): Panamericana F:le la Salud r;zllculan que para publzca SIRO U1 compro-

i fines del sigio XX habrd unos 83 millones de personas con impedimentos Miso de ayuda rala
viviendo en la region de las Américas, 33 millones de ellas en Latinoamérica v -

el Caribe. solamente. genie a alcanzar su

Mds de la mitad de esta poblacion tendrd impedimentos como resultado de mayor p otencial a
la falta de medidas preventivas. y de un 60 a un 80 por ciento podria g4 !
arreglirselas para ser econdmicamente autosuficiente. si sélo tuvieran acceso a llevar la vida mas saliici-
servicios de rehabilitacion. Servicios que son un componente indispensable . N )
para el mantenimiento de la salud y el bienestar de los individuos, sus familias able k2 Slel.SdefO?‘l&l qie
v la comunidad. mediante la prevencion v el cuidado. sed pOS ible?”

La ausencia de servicios de rehabilitacion implica una brecha evidente en )
nuestro modelo para el cuidado de la salud. ;Como podemos concebir servi-
cios de salud reales para personas con impedimentos si no proporcionamos
rchabilitacion v ni siquiera hablamos de ella?

A pesar de las implicaciones médicas v sociales de este problema. en Améri-
ca Latina v el Caribe, los que tienen impedimentos estdn olvidados a wl punto
que solo el 2 por ciento puede obtener alguna clase de asistencia para mejorar
susituacion.

Personas (ue necesitan aparatos ortostaticos, protesis. y elementos téenicos
de asistencia. incluvendo asistencia para impedimentos sensoriales — espe-
cialmente e¢n la subregion del Caribe — se enfrentan con serias dificultades
para obtenerlos. va sea debido a la falta de cobertura social: a lo remoto de su
lugar de residencia: a la falta de materia prima. la cual frecuentemente debe ser
importada. 0 a los costos de los productos en el mercado.

Todo esto todavia sucede. a pesar de la existencia de legislacion sobre 1os
impedimentos que establece la disponibilidad de ese tipo de asistencia, en
pricticamente todos los paises de Centro v Sudamérica. Obviamente. en la vida
diaria. esas disposiciones no resuclven todos los problema de la gente, pero
deberian ser parte de todo plan que apunte a las soluciones.

Todos y cada uno de ellos tienen el derecho de que se les tome en
cuenta, se les incluya y se les cuide.

El Arzobispo Bevilicqua explicd de esta manera la confusion y la frag-
mentzaon en las actitudes de la sociedad para on las personas con impedi-
mentos:
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“Los meestigadores médicos v los trabajadores de la salud tratan a
las personas con condiciones fisicas inbabilitantes como problemas
médicos que deben ser diagnosticados vy crrados. Los administradores
de servicios sociales perciben la lucha de las personds con enfer-
medades mentales para reintegrarse a la sociedaed como €asos sin ros-
1o cuyo bienestar es mayormente materia de adberirse a las normas v
de acceso a los fondos priblicos. Los catequistas perpettian el mito de la
“nocencia santa” de los jorenes adultos con impedimentos mentales.
al recurrir al uso de materiales para ninos. en lugar de adaptar v sim-
Plificar wn programa mas apropiado’a su edad.”

Claramente la clase de intercambio interdisciplinario que tenemos en esti
conferencia proporciona la base mis fuerte para convertir esa fragmentacion
en cohesion: un foro en que todos podemos comenzar a hablar en una sola
voz. clara v fuerte. v con los mismos claros mensajes.

Pero, ustedes pueden preguntarse qué
hacemos después de eso.

Permitanme agregar mi consejo al coro de
SUS VOCes.

Permitanme hablar primero de la importan-
cia de la prevencion. que estd subyacente ¢n
todos nuestros esfuerzos relativos o las per-
sonas con impedimentos en todo el mundo.
Si unit cosa sobresile en mi mene acerca de
nuestro trabajo. ¢s que si vamos a triunfar. los
que cluboran la politica: los lideres de opinion:
los funcionarios locales. estatales v federales:
los lideres del drea de la salud. ¢l bienestar
social v la educacion: los medios de comuni-
cacion, v ¢l publico en general tienen que estar
informados v tienen que permanecer informa-
dos. S0lo entonces triunfaremos.

Desde un punto de vista global. evitar la
proliferacion de los impedimentos es mucho
pedir: una serie de problemas plagan nuestro
planeta. desde el hambre v la pobreza hasta ki guerra v la enfermedad. Traba-
jar para evitar los impedimentos va de la mano con:

Durante la ceremonia de apertura, de
izquierda a derecba, Sra. Cristiana
Chamorro de Lacayo. Nicaragua: Sra.
Nair Passos Fleury. Brazil y Sra. Carmen
Sarobe de Ortiz de Rozas. Argentina. e Trabajar por la paz v un mundo mis seguro:

e Trabajar por un planeta Tierra mds limpio v saludable

e Trabajar para poner fin al hambre en ¢l mundo.

e Trabajar para lograr un cuidado preventivo de la salud v servicios medi-
cos accesibles:

o Trabajar para obtener mejores condiciones de vida v de trabajor

e Trabajar por la educacion de nuestros ninos:

e Trabajr para tener un medio ambiente familiar mis positvo y
tacilitados:

o Trabapr para que hava pricticas v opolitcas gubernamentales mas
huminas v sensibles: v

e Trabajur para k inclusion v participacion del individuo en la vida de 1t
comunickid

La busqueda de estos nobles v valiosos obenivos, mis amigos. es una tare
que nos ocupdra por el resto de nuestras vidas




En ese amplio contexto. permitanme recordarles los desafios mis impor-
tantes que guian todas nuestras actividades respecto a las personas con imped-
imentos:

Primero. debemos aumentar nuestros esfuerzos para evitar las enfer-
medades v condiciones inhabilitantes a través del mejoramiento de la salud
bisica. el medio ambiente vy los programas ocupacionales. Al mismo tiempo.
debemos hacer todo lo que podamos para evitar los accidentes inhabilitantes
en el hogar. ¢l trabajo. en las calles. en el ambiente comunitario en general.

Por sobre todo. debemos adaptar nuestros programas v actividades preven-
tivas para que las personas con impedimentos participen como iguales.

Después de todo. ;qué es la salud ptblica sino un compromiso de ayudar a
la gente a alcanzar su mayor potencial. a llevar la vida mas saludable y satis-
factoria que sea posible? Sin duda siempre habrd sufrimiento. pero nuestra
mixima prioridad es ayudar a quienes tienen impedimentos a que se ajusten y
adapten constructivamente a los desafios vy limitaciones que hav en sus vidas.
Y mavormente luchar para eliminar las restricciones que nos hemos autoim-
puesto. tnto respecto a su comportamiento como al nuestro.

Recordemos las palabras del Dr. Grover Powers. uno de los pioneros en el
campo modemo del retraso mental. quien dijo hace casi 40 anos: “Cuando no
hay cura. los doctores a veces capitulan demasiado ficilmente v se rinden ante
fa derrota terapéutica. olvidando que el facultativo es tan responsable de aliviar
como de curar...”

Segundo. pero igualmente importante que la prevencion. debemos asegurar
que los avances en la invesiigacion biomédica contintien siendo aplicados
especificamente para superar las mas importantes condiciones inhabilitantes.

En particular. tenemos que desarrollar una comprension de los medios por
los cuales el cerebro puede reorganizarse después de una lesidn que provoca
impedimentos. para restablecer sus funciones. Se necesitan estudios de los
mecanismos mds bisicos para estabiecer un cimiento solido para la investi-
gacion sobre impedimentos.

Por ejemplo: ;Cudles son las bases moleculares de la transferencia del con-
trol funcional a dreas del cerebro eliminadas por la lesion? ;Cudl es la
duracion de esta reorganizacion: puede ser medida en meses. 0 a veces se
necesitan anos?

Con igual importancia. debemos cjercer presion para que se hagan estudios
clinicos controlados con el fin de determinar los métodos mis efectivos de
1 rehabilitacion. y su apropiada duracién. También debemos desarrollar mejores
| teenicas de evaluacion v medicion. porque sin una medicion adecuada. los
‘ estuclios no pueden ser vilidos ni relevantes.
| Asi como los que trabajan en el tema se apresuran en senalar. la rehabil-
itaciGn efectiva requiere dos importantes componentes:

Primero. se deben movilizar los recursos intemos de la persona con imped-
imentos. poniendo atencion a todos los aspectos humanos del impedimento v
a4 la reaccion de la familia v los otros sistemas de apovo. Estas consideraciones
psicosociales, necesarias para una mejor calidad de vida. son tan importantes
como los aspectos fisicos de la rehabilitacion.

Segundo. la rehabilitacion no solo debe ser eficaz en funcion de su costo.
sino que hay que realizar investigaciones para desarrollar métodos economi-
camente aceesibles y solventables. De otro modo. la rehabilitacion seguird
siendo accesible principalmente para aquellos que pueden pagar los altos
costos de los métodos actuales. pero no a las grandes cantidades de "no
pudientes.”

Este ultimo tema sigue siendo un desatio descomunal. pero no una imposi-
bilidad. Estudios realizados en varios paises. incluyendo Suecia v Estados

" la rebabilitacion no
solo debe ser eficaz en
JSuncion de su costo,
sino que hay que
realizar investigaciones
para desarrollar
metoclos
econGmicamente
cceesioles y
solventables. ™
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“..estu clase de rebabi-
litacion no puede
Juncionaren una
sociedad que no le brin-
da apoyo, producto de
unda vision tradicional
Y paternalista gue ve

la rebabilitacion como
tne actividacl
centralizada v vertical,
que nunca lega al
cambito de la
responsabiliclacd
municipal

Unidos. han proporcionado evidencia de que. en muchos casos. la rehabi-
litacion hogarefia puede ser efectiva. va que cuesta hasta un 80 por ciento
menos que la rehabilitacion institucional.

El desarrollo de unidades de rehabilitacion para uso hogareno. entre-
namiento de asistentes, v sistemas de apoyo comunitario podrian extender la
rehabilitacién hogarena de bajo costo a muchas personas con impedimentos.
especialmente a la gente que vive lejos de los centros de rehabilitacion. De
esta forma. si es necesario. la rehabilitacion podria continuar sin obsticulos
en el hogar por anos. en lugar de estar limitada a periodos intermitentes en
und institucion.

Por supuesto. jos métodos exitosos en un piis pueden no ser los mas efec-
tivos en otro. por un namero de razones culturales v econdmicas. En conse-
cuencia. debemos alentar la creacién de centros regionales de investigacion y
entrenamiento en este hemisferio. orientados hacia la coordinacion de provec-
tos en gran escafa de investigacidn v demostracion de técnicas de rehabilitacion.

Cada centro regional deberia no sélo coordinar la investigacion. entrenar a
los asistentes 1éenicos v otros profesionales. sino tambicn SErvir Como recurso
informativo para diseminar los descubrimientos en todo el mundo.

Al trabajar para lograr estos objetivos. no olvidemos elaborar politicas v ser-
vicios adecuados para las personas con impedimentos. dentro de un conjunio
realista de cuidados. que promueva la integracion de estilos de vida saludubles
v las pricticas preventivas dentro del hogar. la escuela v la comunidad.

Para evaluar la magnitud de los impedimentos en las Américas debemos
desarrollar una perspectiva amplia basada en el medio ambiente, que nos per-
mita_examinar los impedimentos en el contexto de factore. tales como fas
condiciones de vida vy las determinantes culturales. sin olvicar los compor-
tamientos colectivos e individuales.

Solo cuando examinamos el tema de los impedimentos con respecto a los
problemas especiales de las Américas. es que vemos una multitud de tenas
v diferencias regionales que esperan nuestra revision, andlisis v respuesta.

Es bien sabido que la incidencia v las consecuencias de los impedimen-
los son mavores entre los grupos de bajz educacion e ingresos. Estos tac-
tores sociales v econdmicos estin inter.elacionados con la pobreza. De
modo que si la pobreza es un factor. los pobres estin mds expuestos 4 las
condiciones inhabilitantes que ningin otro grupo de riesgo. Ademads. las
personas que viven en los paises en vias de desarrollo corren mMavor riesgo
de quedar discapacitadas principalmente porque esos paises. en general, se
caracterizan por:

*  Falta de medidas preventivas v acciones orientadas a la salud:

* Al prevalencia de las enfermedades infecciosas, parasitarias v nutri-

cionales;

¢ Alos niveles de analfabetismo:

* Ausencia de datos e informacion sobre impedimentos:

* Escasez de servicios generales v especializados:

* Limitacidn o inexistencia de recursos dentro de los gobiernos v las

familias:

*  Centralizacion de los servicios sociales. de salud v educacion

*  Omision del wema de los impedimentos en los planes v programas

nacionales: y
*  Concentracion de recursos en las dreas urbanas

Al respecto de los impedimentos, una investgacion realizada entre 1991 v
1992 muestra prevalencias de hasta ¢l 135 por ciento en una region de Costa
Rica. v de un 18 por ciento en un direa margmal de Lima. Peru. con imped-
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mentos fisicos como la forma mas frecuente. seguidos por los impedimentos
multiples, sensoriales v mentales.

En general. los grupos de edad mads afectados son los de entre 16 v 23
anos v los que estdn por encima de los 61 anos. No obstante. en dreas
muy deprimidas socioecondmicamente. ¢l grupo de 0 a 15 anos mosiré lu
mavor prevalencia. como es el caso de Perd (Chimbote v los sectores norte
v sur de Lima).

Estudios similares realizados en Brasil. Colombia v Nicaragua muestran
que cusi un 50 por ciento de las discapacidades en estos paises tienen
relacion con factores congénitos o factores adquiridos en las primeras eta-
pas de la vida.

Estos estudios también muestran que la tasa de desempleo aumenta como
consecuencia de los impedimentos. En 1990, en Medellin. Colombia. aumentd
del 6 por ciento al 29 por ciento.

La rehabilitacion con base en la comunidad ha sido usada con cierto éxito
en todas las Américas como una solucidén para estos enormes desafios. El obje-
tivo de la rehabilitacion en la comunidad es integrar a las personas con impedi-
mentos a esa comunidad v reducir el impacto de la discapacidad. pero no a
expensas del diagnostico o del tratamiento.

Idealmente. este tipo de rehabiiitacion involucra agentes de entrenamiento
en la comunidad, asi como miembros de la familia v las mismas personas afec-
tadas. en la especifica tarea de rehabilitacion tecnologica. Pero la rehabilitacion
en la comunidad no puede operar en comunidades con obstaculos tales como
medidas sanitarias inadecuadas. fala de agua potable. escasez de alimentos, v
ausencia de infraestructura v organizacion local. Debe estar integrada a un sis-
tema que asegure no sélo estas necesidades bhasicas. sino también la super-
vision v los servicios de referencia.

Del mismo modo. esta clase de rehabilitacion no puede funcionar en una
sociedad que no l¢ brinda apovo. producto de una vision tradicional v pater-
nulista que ve lu rehabilitacion como una actividad centralizada v vertical. que
nunca llega al dimbito de la responsabilidad municipal.

jColegas, me parece que ante la presencia de tales hechos, ha llegado
el momento de poner fin a los enfoques contraproducentes y total-
mente irreales ante el sufrimiento humano!

En vista de los descubrimientos que se estin haciendo en las Américas. v
como la OPS ha senalado muy bien. trabajemos juntos para hacer que los
siguientes objetivos sean una realidad:

*  Que la politica nacioral sobre las personas con impedimentos sea
explicita. integrada v basada en la igualdad de oportunidades v la plena
participacion.

*  Que la prevecion de los impedimentos sea adoptada como una estrate-
gia para reducir la incidencia y la prevalencia de las incapacidades v
para mejorar la calidad de vida de aquellos que las sufren v de la
poblacion en general.

*  Que los servicios médicos. educacionales v sociales generales incluvan
actividades de rehabilitacion que sean accesibles al 100 por ciento de la
poblacién con discapacidades.

* Que los profesionales de la salud sean entrenados en la prevencion de
los impedimentos v la rehabilitacion de los que los tienen.

e Oue todos los profesionales que participan en actividades relativas a
la prevencion. rehabiltacion ¢ integracion a la comunidad de las per-
sonds con impedimentos reciban la informacion v entrenamiento
adecuado.

\.é‘
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* Que se haga hincapié en la investigacion en esta materia. incorpando
consideraciones psicologicas. sociales y econémicas. v empleando una
perspectiva epidemiolégica.

¢ Que se promuevan las actividades y programas basados en la preven-
¢ién v destinados a elevar la concientizatién e informacion de toda la
poblacion.

* Que los sectores comerciales y gubernamentales promuevan politicus
de empleo para los que tienen impedimentos.

* Y que la prevencion de accidentes sea coordinado a todos los niveles y
sectores de la sociedad.

Su presencia en esta conferencia ¢s solo una confimacion del compromiso
con estos desatios. Después que termine esta reunion. y todos ustedes vuelvan
a sus respectivos trabajos v hogares. vo los exhorto a que mantengan viva esta
importante agenda.

Pero lo mds importante, mientras nos dedicamos a nuestras tareas diarias, es
que no olvidemos que las contribuciones de todos nosotros pueden seguir
manteniendo la resonancia de esta conferencia:

¢ Primero. la contribucion ntelectual. Creemos marcos conceptuiles
innovadores para relacionar los productos de la ciencia v ta tecnologia
con nuestros principios fundamentales de ética v justicia. Eso requerird
de un pensamiento creativo. interdisciplinario. la clase que se estd pro-

Coonuestrd mejor seguri-

duciendo aqui. en esta conferencia.
Todos tenemos la capacidad de enmarcar conceptuaimente estos temas
v apovarlos con la inherente v persuasiva logica de la evidencia practi-

dad de que del mundo ca va ha producido v expandido el rango de los servicios comunitarios

. para los ciudadanos con impedimentos.
_/I'Cigii‘IC’IIfCII'i() e la * Segundo, la contribucidon politica. Claramente. la aprobacion en Estados
- 1t - Unidos de una ley sobre personas discapacitadas representa un impor-
pO[I[IC(I pllb[l(,(l saldran tante éxito politico para todos los que se prcocupunppor los dcrcchzs ¥y
p roeraindgs ¢ inniciativas ¢l bienestar de las personas con impedimentos. Pero esto por si solo no
¢ es suficiente. Y no podemos descansar en nuestros proverbiales laure-
hitmeanos que (1])()_1’01? lct les: quedan muchas batallas politicas por ganar. Mi esperanza es que los

¢xitos politicos de los anos recientes servirdn como cimiento para una

vide. consiste en oir las agenda mds amplia. que enfatice programas v politicas orientadas a las

voces de los que han personas discapacitadas, derivada de innovaciones cientificas v otee-
) noldgicas. Pero por sobre todo. una agenda que nunca se olvide del
sido personalmente individuo.

d f(’C tados p()l' Jos ¢ Tercero. v tal vez la mis importanta, la conlr_ibuci(’m espiri[gal. El pro-
. . . ceso por el cual expandimos nuestras capacidades preventivas v tera-
I.NTPC’C[I'HIC’IZI'()S. T péuticas ticne que servirse de la informacidn disponible respecto a
nuestra larga lucha por los derechos civiles. Al hacerlo. los aspectos

legales pertinentes a la gente con impedimentos deben tener una sub-
vacencia espiritual para que sean un verdadero servicio, Después de
todo, una posicion humana pucde fundamentarse. pero para que sei
de alguna utilidad. también tiene que ser sentida.
Para ser realistas, este proceso tiene que reflejar tanto ¢l dolor como las
victorias de cada una de los que han sido tocados por las discapaci-
dades, Debe representar sus deseos asi como sus necesidades. v debe
convertirse en una extension de su valentia. En ausencia de esa
empatia. ¢l sistennt solo se sirve @ si mismo. no a la gente a b que esti
destinado.
Conmo senald ¢l Arzobispo Bevilacqua. algunas veces nosotros somos los
mecapacitados — debrdo a fa ambicion, el orgullo. la sgnoranci, inclusive ¢l
nusno mtelecto —  nosotos somos los aegos alos elementos esencuales ded

L N . _corazon humano, como ol amor. ¢l cuidado v la compasion




Por ultimo, nuestra mejor seguridad de que def mundo fragmentario de la
politica publica saldrin programas ¢ iriciativas humanos que apoven la vid,
consiste en ot fas voces de Jos que han sido personalmente afectados por los
impedimentos. y verdos enriquecer estas deliberaciones con su sabiduria, su

energia vl belleza de os incontables pequenos triunfos de su vida diaria.
Gradias v que Dios nos bendiga « todos.

A la derecha, Sra. Julia Pou de La Calle
¥ Dra. Angelita Sandiford, durante el
discurso de apertura pronunciado
porla Dra. Novello

Presemtaciaon de los coloves naclonales por vepresentantes de las Fuerzas Armadas de los Estados Unidos. durante las
. ceremuniasdeapertira. . . _ Lol e
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La Rehabilitacion
en Ameérica Latina:

Los Logros de la Década Pasada

Antonic Lacal Z.

Grupo Latinoamericano de Rehabilitacién Profesional {GLARP)
Colombia

/7 | 3 de diciembre de 1982, la Asamblea General de las

L(// Naciones Unidas aprob6 el Programa de Accidon Mundial
para las Personas con Impedimentos (Resolucion No. 37\52)

f’/~ . Ven la misma Asamblea General, por Resolucion No. 37153,
/7 proclama ¢l Decenio de las Naciones Unidas para las Personas

con Impedimentos. correspondiente al perio-
do 1983—1992.

El propasito del programa fue promover medidas cfi-
caces para la prevencion de la discapacidad. la rehabil-
itacion v la realizacion de los objetivos de igualdad vy par-
ticipacion plena de este grupo de poblacion mundial. que
las mismas Naciones Unidas estimaban de 500 millones de
personas en ¢l mundo.

Lu proclamacion del Decenio tenia como objetivo bisico
disponer de un lapso para que se pudiera promover en
todos los paises del mundo la adopeion de las medidas que
incluia ¢l Plan.

En esta corta intervencion pretendemos hacer una sinte-
sis de lo que acontecio en los paises de la region durante la
década.

Evaluar los resultados hubiera sido muy dificil. Sabemos
que seavanzo v sabemos también que, en la mavoria de los
casos. estos avances deben atribuirse al interés que despertd
¢l Plan de Accion en los gobiernos y comunidades. pero es
dificil saber si estas realizaciones se hubieran logrado sin la
promoacion de la Década por parte de la Organizacion de las
Naciones Unidas.

En todo caso, podemos afirmar a priori que el balance ¢s
positivo v que. como saldo de fa Década, puede decirse que
en Jos paises ¢} tema de la rehabilitacion dejo de ser reservado a algunos cir-
culm v p-u;(') a toda la comunidud En el I’lan de Awci(')n este ol)jetivo ﬁ;,um
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todos los paises. Esta participacion de la comunidad facilitd la integracion de
las personas discapacitadas v les abrié mavores posibilidades de empleo.

En las reuniones del 12 v 13 de octubre de 1992, celebradas en el marco de
la Asamblei General de las Naciones Unidas, v durante las que se analizo lo
realizado en la Década. “se coincidio en que se logrod crear conciencia v sensi-
bilizar a los gobiernos v a la sociedad sobre el tema. pero que por falta de
recursos. no se pudo llegar a los resultados esperados™ (aun sin publicar). A
continuacion se mencionan. en un breve resumen. actividades que se desar-
rollaron en 20 paises de la region durante la Década.

Argentina

Argentina fue uno de los paises lider en materia de rehabilitacion desde la
década de los 50. Sin embargo el Apo Internacional del Impedido motivo la
creacion de una comision nacional que lleva a cabo una sostenida campana de
educacion a la comunidad. Durante la década se promulga la ley de rehabi-
litacion ¢ integracion. que abarca aspectos que van desde la prevencion hasta
la incorpracion a la sociedad.

En 1980 se crea ki Comision Nacional Asesora para o Irtegracion del Dis-
capacitado. que la preside una persona con discapacidad. Este organismo
depende directamente de la Presidencia de i Repablhica.

Se han propuesto v sancionado leves en aspectos luborales v de seguridad
social. referidas a las personas discapacitadas.

Es ¢l Gnico pais de la region que tiene legislacion sobre el funcionamiento
de los Talleres Protegidos.

En ¢l aspecto de colocacion se ha avanzado en forma notoria durante la
década. Existen organos de gobierno encargidos de la colocacion. v paralela-
mente. organizaciones de personas discapacitadas también se ocupan de est
materia. En una sola colocacion. se ubicaron 120 personas discapacitadas en
un organismo estatal. pese a que el aparato del estado estd siendo reducido
gradualmente.

Toda la legislacion se ha iniciado en el nivel nacional. pero gradualmente vic
siendo adoptada por los Estados provinciales. La tendencia es trasferir lu
responsabilidad de la rehabilitacion de las personas discapacitadas a los nive-
les municipales v de juntas vecinales.

Bolivia

Aun cuando siempre han existido en ¢l pais altas cifras de discapacidad. los
servicios no han sido suficientes. Como en muchos paises. la actividad privada
ha precedido a L accion estatal: 4 traves de los anos. fueron apareciendo insti-
tuciones no gubernamentales dedicadas a la rehabilitacion.

Uno de los servicios estatales que ha recibido mis apovo es el Insutato Bob-
viano de la Ceguera. que cuenta con filiales en las principales ciudades ded
pais. La Caja Nacional de Salud cred un Instituto de Rehabilitacion en La Paz.
que presta servicios de Medicina Fisica v Rehabilitacion.

A partir del Ano Internacional del Impedido vy del inicio de la Década. ¢l
Estado — a traves del Ministerio de Asistencia Social v Salud Pablici — tomao
cada vez mis interes en este teni v oactualmente funciona la Direccion
Nacional de Rehabilitacion. que se ocupa de programis de este tipo. v cual s¢
encuentra en pleno desarrollo

1 Ministerio de Frabajo ha realizado mtentos para la colocaaon de per-
comts con limitaciones v para ello recibio. durante Ta Década, asesor de L
o1T
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Por su parte ¢l Grupo Latinoamericano de Rehabilitcion Profesional ha
dado becas a personal éenico con ¢l fin de especializarlo en el drea de colo-
cacion,

La Junta Nacional de Solidaridad v Desarrollo creo ¢ Instituto de
Adaptacion Infantil que se ocupa de la rehabilitacion de ninos discapacitados,

La Asociacion paga la Rehabilitacion v Educacion del Ciego v Ambliope de
Santa Cruz, institucion creada por la Christoffel Blindermission de Alemania.
presta servicios en su especialidad v ha promovido L creacion de una institu-
dion similar en Sucre. Puede decirse que a pesar de los esfuerzos que realizan
los sectores gubernamenial v privado. Bolivia no ha logrado muchos avances
en el drea de laintegracion laboral v, en consecuencia. deberia recibir aran
apovo de los organismos de cooperacion. Fue durante fa Década cuando se
registr(y la mavor actividad en esta drea.

Brasil

En 1980 se cred la Comision Nacional para ¢l Arca Internacional de los
Impedidos que formula objetivos nacionales en o reterente a concientizacion,
prevencion. rehabilitacion. formacion profesional. supresion de barreras v le-
gislacion. En el drea de la prevendion. se inicio una campana de vacunacion
contra la polio. Actividad dificil en un pais de 150 millones de habitantes,

Elliderazgo de fas acciones durante el Ao v la Década se centrd) en los ser-
vicios de Educacion Especial.

La politica de L integracion v de la normalizacion ha ido tomando cuerpo.
ain cuando el Estado apova a una gran cantidad de instituciones de rehabil-
itacion no gubernamentales,

La Década ha servido de marco para la organizacion de una serie de even-
tos internacionales realizados en ¢l pais. Un gran evento latinoamericano fue
patrocinado por la Organizacion de Estados Americanos.

El Instituto Nacional de Prevision Social organizo, en las ciudades princi-
pales. centros de rehabilitacion profesional que prestan servicios a los acdi-
dentados en el trabajo.

Ea 1986 se cred la Coordinadora Nacional para la Integracion de las Per-
sonas Portadoras de Deficiencias. que depende del Ministerio de Accion Social,
v que ha preparado el Plan Nacional de Apovo al Portador de Deficiendia..

Paralefamente existe Tla Coordinadora de Educacion Especial que depende
del Minwsterio de Fducacion.

La condientizacion se ha logrado en Brasil, pero en cambio, s¢ hace nyis
dificit - integracion Taboral del discapacitado. en razon de la alta tsa de
desempleo.

Se han creado oficinas abrigadas™ talleres protegidos) que ofrecen trabajo
en condiciones especiales. son notables Tas que han sido creadas por fas
Cmpresis.

Colombia

Coincdiendo con ¢l Ano internacional de las Personas con Impedimentos,
una comision constiturda por los Ministerios de salud, de Educacion. del Tra-
hajo vy segaridad Socnl vode Tusucia, en colaboracion con ef Instituto de Bien-
estar Familiar, realizo un anahisis de dasitiacion de s personas con discapaci
dades en el pais.

I'n 1959 por decreta del Poder Trecutiva se creo ¢l Consejo Coordmadon
pirt Ly Rehabalitacion v Fmpleo de Personas Imvahdas, mtegrado por ol Sen-
o de Fmpleo deb Minsteno - de salud., ol Senvcio Naaonat de Aprendizage
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representantes de instituciones no gubernamentales vode asociaciones de per-
sonas discapacitadas.

El objetivo principal de este organismo os garantizar laigualdad de opor-
tunidades v derechos faborales a fas personas invdlidas fisica, mental v sen-
sorialmente. Estd presidido por ¢l Director General de Empleo.

El mismo decreto seiaba que se sanciona para cumplir con ¢l Convenio No.
159 de la OIT.

Este Conscjo prepard un ambicioso Plan de Accion para 19900 en o refer-
ente a la readaptacion voel empleo de las personas con impedimentos.

En ¢l momento actual, a reestructuracion del aparato estatal ha suspendido
ks labores del mismo. pero se espera que el organismo vuelhva a operar o sea
reemplazado por otro.

La Constitucion de 1991 incluve declaraciones sobre las personas con dis-
capacidades. Estos preceptos constitucionales deben ser llevados ala praictica
através de las leves que se dicten.

En este momento existen dos provectos de ey sobre rehabilitacion de as
personas con impedimentos.

Al asumir fa Presidencia de la Repuablica ¢l Dr. Gaviria, se cred el
Programa Presidencial para fa Juventud., ki Mujer v g Familia. En atencion
a las numerosas actividades que se desarrollan ea el pais durante la
Década, se crea un drea para los programas dirigidos a personas
discapacitadas.

En o referente a la participacion de ks personas con limitaciones. se han
hecho avances importantes, v actualmente. una asociacion de personas dis-
capacitadas administra un centro para personas retiradas por discapacidades.
perteneciente al Seguro Social que financia ¢l programa.

Tambi¢n s¢ encuentra en Bogotd la Presidencia del Consejo Latinoameri-
cano de ke OMDPL

En ¢l aspecto deintegracion faboral. las dificuliades existentes para la
poblacion en general respecto a ki obtencion de empleo. tambicn existen para
las personas discapacitadas que quicren trabajar. EFindice de desempleo en los
principales ciudades del pais Hega al 10200 01990,

Costa Rica

Pl Consejo Nacional de Rehabilitacion v Educacion Especial. que v existia
desde 1975, encabeza las actividades del Ano Internacional de la Persona con
Impedimentos v las que se desarroliaron durante ke Década,

Las acciones del Consejo han sido fas de promover actividades en fos mi-
nisterios respectivos. Costa Rica es uno de los paises que ha desarrollado
acdiones en prevencion, rehabilitacion v empleo.

El Ministerio de Trabajo ogrd buenos resuhados en o referente a colo-
cacion, Esta actividadd tambicen Tarealiza ahora ol Instituio de Rehabilitacion
Profesional.

En ol aspecto de legiskacion. ol pass ratifico disposiciones de ke Oy aprobo
politicas nacionales en materia de rehabilitacion.

Las wsodiaciones de personas discapacitadis han ido tomandeo cadieves mas
participaeion vose encuenint en Costa Rica uno de los nadeos mis tuertes del
Conscjo Latinoamericano de ke ONMDPL

Ly internaciomidmente conocida TELETON dedico parte de surecaadacion
A constiun pequends unidades derehabiliacion en el interior del pas. Flplan
comprendi una umdad en cada una de fas regones sanitarias

Postenormente, bis amdades construndas toeron entregadas al Cansao. o
que e ha permtido extender sus acaones al intenon del poos




Paralclamente a lus acciones del Conseio. el Despacho de T Primera Dama
promovio acciones de rehabilitacion. siendo la mds importante de T década la
reunion de Primeras Damas de la region de Centroamérica, que podria dar ori-
gen a un provedo regional.

Finalmente debe agregarse que tanto en concientizicion. como en inte-
gracion laboral v social. se estian logrando buenos resultiados,

Cuba

En respuesta a la motivacion de las directivas det Ano Internacional, se creo,
; en el Ministerio de Salud, el Comité Nacional de los Tmpedidos, cuvo objetivo
‘ critaunar las iniciativas que permitan L integracion social, laboral v cultural de
fus personas con discapacidades.

Las medidias de prevencion que se tomaron en Cuba desde la creacion del
Sistemia Nacional de Salud. lograron erradicar la poliomiclitis v disminuir sen-
siblemente otras entermedades. Asimismo las medidas de higiene v seguridad
ocupacional han hecho disminuir ¢l numero de discapacitados.

Durante la Década. se han promulgado leves para laproteccion de las per-
sonas discapacitadas v el Comité Estatal de Trabajo se ha ocupado de fa colo-
cacion de las personas con limitaciones, Tambicén se han organizado Talleres
Protegidos como parte del programa de colocacion de las personas con imped-
imentos.

EI' Hospital de Rehabilitacion de La Habana ha aumentado su capacidad a
100 camas, fo que se estima suficiente para las necesidades en materia de Vie-
dicina Fisica.

Existen en el pais tres asociaciones de discapacitados. financiadas por ¢l
Estado: la Asociacion Nacional de Limitados Fisicos Motores, la Asociacion
Nacional de Sordos ¢ Hipoactsticos v fa Asociacion Nacional de Ciegos. Esta
alima presta servicios de rehabilitacion en un centro constraido por fa Aso-
ciacion Nacional de Ciegos de Noruega v cuvo personal fue adiestrado por
expertos de L OIT,

Fn el aspecto de L integracion laboral se han logrado grandes aances
debido al sistema socioccondmico del pais.

Chile

En 19810 con motivo del Ano Internacional de la Persona con Impedimen-
tosse amplic Ta Comision Nacional de Rehabilitacion. lacual formulo planes
v oorganizo actividades en las dreas de lasalud! T educacion. ¢l trabajo v el
bicnestar social. asi como del deporte v la recreacion. Se incremento la
dotacion de los servicios medicos de rehabilitacion. Los programias de estudio
de Tas carreras relacionadas con la rehabilitacion fueron revisados vose
mcluyeron temas deintegracion. La Asociacion Chilena de Ferapeutas Ocupa-
cionales, con la cooperacion de los empleadores, los servicios de seguridad
soctal vy T O dicto conferendias sobre L integracion faboral.

El servicio Nacional de Empleo asigno hecas alas personas discapadtadas
que descaban seguir estudios. In uno de los municipios de Santiago. se creo
un Centro de Rehabilitacion Profesional para atender los Gsos de la comu-
nickad Tocal, pero que Tuego debio extender suaccion atodas Las comunidades

Las Comunas organizaron servicios de colocacion de discapacitados, para lo
il formaon su personal en carsos dictados en el estenor

seredlizaron campanas de prevendion voen 1981 s PIeparo un progrima
anphado cova mplementaadn se prolongaba hasta 1959 1o o eferente a
cducaaon espectd i politea es e mtegraaon en Lis oscuelas comuniles
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Una de las dltimas realizaciones correspondid a la Oficina Nacional de Pla-
nificacion (hov Ministerio), que comoco a todos los sectores interesados para
formular una lev de rehabilitacion gue responda o las necesidades del pais.
Esta ey fue sancionada v se cred el Consejo Nacional sobre la Discapacidad,
organismo asesor del Presidente de la Repablica. Este Conseio ha propuesto va
una politica nacional en materia de rehabilitacion,

Ecuadonr

El pais ¢red una Comision Nacional para el Ano de i Persona con Impedi-
mentos. que promovio campanas de divalgacion a nivel de la comunidad v
continuod sus actividades al iniciarse la Década. Posteriormente. el Ministerio de
Bienestar Social cred la Direccion Nacional de Relabiliticion del Impedido
(DINARIMND que asumio fas funciones de coordinacion v cjecucion en materia
de rehabilitacion v absorbia los servicios de rehabilitacion que habia creado el
CONAREP. S¢ sancionaron leyes de proteccion i las personas con limitaciones
v se estidn comenzando i organizar las asociaciones de personas discapacitadas.

En la actualidad existen servicios de Medicing Fisica v Rehabilitacion en los
principales hospitales, siendo los mejor equipados los que perteneeen - la
Seguridad Social.

El mavor desarrollo se registrd en los servicios de relubilitacion profesio-
nal. El organismo nacional denominado Conscjo Nacional de Rehabilitacion
Profesional organizd servicios de la especialidad en Quito. Cuenca vy
Guayaquil. Paralelamente. durante la Década, se construyeron v pusicron en
narcha servicios de rehabilitacion v educacion especiai apoyados por ¢l
Despacho de la Primera Dama. También se construyd un Centro de Rehabil-
itacion para Ciegos.

Las instituciones privaduas han creado v desarrollado, en las principales ciu-
dades, servicios que pueden considerarse modelos. Los servicios de rehabil-
itacion con recursos de la comunidad que se ofrecen en Pinipe. pueden con-
siderarse de gran eficiencia.

En 1989 se cred la Comision Interinstitucional de Andlisis de Ta Situacion de
Discapacidades, que integran Bienestar Social. Trabajo. Salud. Educacion. ¢l
Instituto del Nino v la Familia v ¢l Consejo Nacional de Desarrollo. Este orga-
nismo coordina sus acciones con las federaciones de personas discapacitadas
y las instituciones no gubernamentales. En Noviembre de 19910 se aprobo
Plan Nacional Jde Discapacidad que aconseja la creacion del Conseio Nacional
de Discapacidades v la promundgacion de una nueva ley. En 1992 se concre-
taron wmbxis iniciativas. EL Consejo va esti en funcionamiento. en tnio que la
ley debe ser reglamentacla,

El Salvador

EF Ano Internacional de la Persona con Impedimetos motivo que se organizara
unit Comision integrada por los Ministerios del Interior, Salud Pablica. Finan-
zas, Trabajo v Planiticacion v el Instituto Salvadoreno de Rehabiliticion e
Imvalidos. que elaboro un programa de actividades en favor de las perss s
con limtaciones. Se le dio especial ¢nfasis a lainformacion o la poblacion cn
ceneral. To que tavoredio Ta concientizacion. La poblacion. incluidos los see
tores rurides. conoce el problena de Lt discapacidad, tanto por esta campana
como por L readidad que vivio of pais dirante L guerra.

g Diécadia sensibilizo o muchas personas, Lis que formaron asocnaciones no
pubernanentales v trabyggaron en L organizacion de senaaos pand personas
drcapacitadas.,




En 1985 se realizo uno de los festivales de “Very Special Arts™ que dio inicio
a las relaciones en este drea con otros paiscs.

Se crearon y pusicron en marcha dos instituciones para ninos discapacita-
dos, una de ellas, que originariamente era para casos de parilisis cerebral, ha
comenzado a recibir ninos amputados, con el fin de atender ta gran demanda.

Se promovio la formacion de personas impedidas y se apoyd la creacion de
cooperativas.

El Instituto de Seguridad Social de las Fuerzas Armadas cred el Centro de
Rehabilitacion de las Fuerzas Armadas, CERPROFA. financiado en gran parte
por los aportes de los mismos miembros de a institucion (19 del satario). Este
servicio ha alcanzado un desarrollo extraordinario en corto tiempo. v en los
talteres de lainstitucion armada se han empleado un gran nimero de ex-com-
batientes con limitaciones. ©

El hoy fallecido Presidente Duarte dio apoyvo a todas las actividades de
rehabilitacion v siempre tenia presente que. habiendo sufrido una
amputacion en Estados Unidos. conocia personalmente las ventajas de la
rehabilitacion.

Guatemala

Los servicios que existian en el pais, antes del inicio de la Década, eran en
su mavoria no gubernamentales v algunos surgicron despuds del terremoto.
Este pais se destacod siempre por su progrania de atencion y rehabilitacion de
personas ciegas.

Fue uno de los primeros paises que inicio actividades de rehabilitacion pro-
fesional (195%). con asesoramiento de la OIT. utilizando sistemas que
respondian a las necesidades de la poblacion. El Hospital de Rehabilitacion del
Seguro Social fue modelo en su género hasta que fue reducido a una pequena
parte como consecuencia de tas necesidades en otras especialidacles.

Durante ta Década se crea la Comision Nacional de los Impedidos que trata
de coordinar las acciones de organismos estatales v no gubernamentales.

INTECAP. el organismo que da servicios de formacion profesional a la
poblacion en general. cuenta desde su fundacion con un departamento de for-
macion profesional para personas con impedimentos.

Haiti

Desde 1981, ¢l Conscjo Nacional para la Rehabilitacion de los Impedidos.
de ta Republica de Haitic ha colaborado en las campanas de vacunacion ini-
cladas por ¢l Ministerio de Asuntos Sociales v el Ministerio de Salud.

El Consejo tambicn apoya i la Asociacion de Personas Impedidas, que atin
no ha legrado desarrollarse adecuadamente. Bl pais recibio durante la Década
numerosas misiones de expertos especialmente de la OPS,

Los servicios de rehabilitacion existentes son financiados por agencias inter-
nacionales, v la escasez de recursos impide que estos servicios sean sostenidos
por ¢l Estado,

El Conscjo Nucional realiza estuerzos para tratar de que se cumplan algunos
de Tos objetivos del Plan de Accion. se ha dado prioridad a la prevencion a
traves de las campuanas de vacunacion v de seguridad en el trinsito.

Honduras

Los progriamas de rehabiliticion son relativamente nuevos v han surgido
por la promocion del Ano Internacional v de L Decadi.
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La Junta de Accion Social, dependiente de la Presidencio. ha creado servi-
cios v talleres para personas discapacitadas. E@ Instituto para Ciegos Santa Lucia
ha construido su nuevo edificio en la localidad de Santa Ludcia.

En el aspecto no gubernamental, se cred la Fundacion Hondurena de Reha-
bilitacion del Lisiado (FHURIL) que funciona con apoyo exic.ao y con recur-
sos de la TELETON, la cual agrupa a instituciones privaclas.

En 1983 se credd una Comision Nacional de Rehabilitacion en el Ministerio
de Trabgjo, que integaban las dreas gubernamentales de salud. educacion y ¢l
seguro social.

Actualmente la Comision ha sido reemplazada por el Instituto Hondureno
de Habilitacion v Rehabilitacion de L Persona Minusvilida. que trata de coor-
dinar servicios en materia de rehabilitacion.

Aln cuando no hay una politica nacional en materia de rehabilitacion, exis-
wn provedios que esperan ser sancionados.

Mexico

Coincidiendo con el Ano Internacional de ka Persona con Impedimentos. se
cred en México el Servicio Nacional para los Impedidos cuyos objetivos fueron
fucilitar protesis v otras avudas téenicas que pudieran permitir alas personas
discapacitadas su integracion en la vida social. Teniendo en cuenta el régimen
federal del pais. este servicio debia coordinar su accién con los servicios de
salud de los estados.

En ¢l mismo ano, se celebraron en México cineo simposios: internacionales
sobre los siguientes temas: readaptacion de fas personas con deficiencias
visuales. readaptacion de trabajadores discapacitados v legislacion relativa i las
persoras con impedimentos. Cada uno de estos simposios se realizo en dife-
rentes estados del pais, con el fin de promover actividades locales. Ademas se
llevo a cabo una campana de radio v elevision para hacer conocer it la comu-
nidad temas sobre la discapacidad.

La prevendion tvo también una gran importancia v se desarrollaron progra-
mas para la atencion obstétrica prenatal. Se continud con el programa destinado
a organizar centros de rehabilitacion v educacion especial (CREEY en los estados.

L integracion de personas discapacitadas en el trabajo fue estimulada v se
hicieron campanas para eliminar obsticulos arquitectonicos.

La legislacion sobre prevencion de discapacidades v readaptacion de impe-
didos fue actualizada a nivel federal v de 1os estados. También se dieron
prestaciones de asesoramicnto genetico.

Durante la Década. se habilitd v se puso en operacion el Centro Nacional
de Rehabilitacion de Metepee, en Puebla, cuya capacidad prevista en la altima
ctapa era de 700 camas,

Nicaragua

La situacion bélica que vivio el pais durante toda la Década hizo que se
desarrollaran ripidamente senvicios de rehabilitacion para atender los dis-

cupacitados de gaerra. En la actualidad. no se puede determinar con precision
¢l nimero de personas portadoras de limitaciones: se sabe que fluctda entre
10000 v 200,000 casos. La Organizacion Revolucionaria de Discapacitados,
agrupa a ~.000 discapacitados, ex-combatientes del cjc¢reito regular. Por otra
parte, lainstitucion que agrupa a los discapacitados de e Resistencia. mas
conocidos como contras, da ciftis mds hajas. Sin embargo. son muchos nuis los
casos que no estin afiliados a ninguna de las dos instituciones, 1o que hace
dificil establecer fa cifra real,
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La situacion angustiosa que afecta a las personas discapacitadas hizo que se
volcara en el pais una gran cantidad de recursos internacionales. con los que
operan servicios no gubernamentales de rehabilitacion.

Aun con limitaciones. existen servicios de medicina fisica y rehabilitacion
para discapucitados motores. servicios de rehabilitacién profesional. institu-
ciones de rehabilitacion y ayuda a los ciegos, y servicios de atencion de pro-
blemas mentales.

Durante el gobiemo anterior. ¢l INSBI (Instituto de Seguridad y Bienestar)
administraba tres grandes servicios de rehabilitacién. uno para incapacitados
motores. Otro para ciegos y uno para problemas de retardo.

En este momento se ha creado el INVICTA (Instituto de Atencién a Victimas
de Guerra) que pretende coordinar todo lo referente a la rehabilitacion en el pais.

Existe asimismo una comision nacional intersectorial con funciones parecidas.

En el drea no gubernamental. funciona. con gran apoyo externo. la organi-
zacion Los Pipitos que presta servicios de educacion especial y rehabilitacion.

En el drea de concientizacion. se ha avanzado mucho, ya que el hecho de
que muchos discapacitados sean victimas de guerra. les da cierto
reconocimiento en la comunidad.

El Servicio de la Formacién Profesional. que atiende las necesidades en esta
materia y cuenta con el financiamiento de las empresas. ha incluido en su
estructura una Direccion de Rehabilitacion Ocupacional. que trata de dar for-
macion a personas discapacitadas. con vistas a su posterior ubicacién laboral.
sin embargo. en el aspecto de la integracion laboral. no se logran avances
respecto a la situacion del mercado del trabajo.

Panama

El Instituto Panameno de Habilitacion Especial fue el organismo que lidero
y coordiné de manera informal las acciones de rehabilitacion en el pais.

En el Ao Internacional, se cre6 la Comision Nacional para las Personas con
Impedimentos. Dicha comision trabajo en estrecha colaboracién con el IPHE.
para preparar un plan nacional que diera énfasis a la prevencion. la integracion
v la equiparacion de oportunidades para las personas con impedimentos.

Se proyectd una ley que creara el Consejo Social Comunitario para las Per-
sonas con Impedimentos.

También se consolidé una campana para hacer conocer los derechos de las
personas con discapacidades.

En 1984, se presentd un proyecto de ley para formular una politica nacional
v otro proyecto buscd crear el Conseio Nacional Social para Personas con
Impedimentos.

Durante la Década. el Ministerio de Trabajo creé, en la Direccidon General
del Empleo. una seccion para colocacion de personas discapacitadas que logro
€xito pese al desempleo que existe en el pais.

Con el apovo de la OIT. ¢} Ministerio de Trabajo realizé un seminario para
empleadores vy trabajadores con el fin de discutir el tema de la colocacion de
personas impedidas.

Durante la Década, se creé también la Asociacion de Personas Discapaci-
tadas que representa a la OMDPI y que participa activamente en los eventos
nacionales ¢ internacionales.

Paraguay

Por Ley 780. del 30 de noviembre de 1979, se creo el Instituto Nacional de
Proteccion a las Personas Excepcionales (INPRO) que coordina las acciones en
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“Si pasamos revista a lo
sucedido en cada pais
de la region. es
indudable quie los
primeros y mds eficaces
resultados se observan
en el area de la
concientizecion de la
conmunidad.™

Up

-

materia de rehabilitacion. Resulta interesante destacar que este organismo
cuenta con un financiamiento basado en el 2% del valor de las importaciones.
lo que hace que los proyectos no alcancen a gastar las disponibilidades del
organismo. Ha construido una escuela para aprendizaje v levantb su propio
edificio en la localidad de Fernando de la Mora.

El Instituto asigna importantes subvenciones a organizaciones no guberna-
mentales de rehabilitacion v educacion especial.

Durante la Década. ha realizado numerosos eventos nacionales e interna-
cionales v ha recibido cooperacién tanto del Instituto Interamericano del Nifo.
como de la Organizacion de Estados Americanos. Asimismo la OIT ha llevado
a cabo misiones que se concentraron en la puesta en marcha de talleres pro-
tegidos.

Se ha avanzado en la concientizacién. y en servicios de rehabilitacién v edu-
cacién especial.

En cuanto a la participacion. Paraguay fue sede de la Presidencia del Con-
sejo Latinoamericano de la OMDPI: el entonces presidente es hoy miembro del
Consejo Municipal de Asuncién (cargo electivo).

Por su parte la iniciativa privada construyo su gran centro de rehabilitacion
con recursos de la TELETON.

Existen activas agrupaciones de padres de nifos y personas discapacitadas
que promueven acciones en favor de estos grupos.

Perd

El pais contaba desde hace mucho tiempo (desde la década de los 40) con
servicios de rehabilitacion. pero s indudable que la Década motivo una serie
de eventos nacionales ¢ internacionales que favorecieron el desarrollo de los
programas de rehabilitaciéon. La Comision del Ano 'nternacional de la Persona
con Impedimentos continué funcionando y promowvi’ acciones de los ministe-
rios de Educacion, Salud v Trabajo. ‘

El Ministerio de Educacion lideréd numerosos eventos que facilitaron la con-
cientizacién.

Se promulgd, durante la Década. una ley sobre Empleo de Discapacitados
que. en lugar de obligar a los empleadores a contratar porcentajes de dis-
capacitados, establecio incentivos basados en ventajas impositivas para los
empleadores que contrataran personas con limitaciones.

Es preciso senalar que en este pais se registraron avances como consecuen-
cia del Afio Internacional v de la Década. Como en otros paises de la region,
gran parte de las necesidades es atendida por instituciones no gubernamen-
tales, con apovo del estado v externo.

La concientizacion de la comunidad ha sido notable v a pesar del fuerte
desempleo que afecta al pais. se ha logrado buen resultado en la integracion
laboral.

Es necesario senalar que en los programas de Educacion Especial se llevo a
cabo una reconceptualizacion. tomando como meta la integracion laboral de
los asistidos. como producto de la presencia de lideres en la Direccion de Edu-
cacion Especial.

Actualmente existen servicios de rehabilitacion en los hospitales de las prin-
cipales ciudades vy el Seguro Social ha creado servicios de la especialidad en
los dos hospiales mis grandes del pais.

Se encuentra tambien en plena cetapa de habilitacion y puesta en marcha. en
el ambnto del Seguro Social. un gran serviaio de rehabilitacion profesional

t'na Comision Nacional de Rehabilitacion, con representacion inter-secto-
rial. ha quedado constitwida como un organismo permanente con el fin de




coordinar fas acciones que en la materia realizan los diterentes organismos del
estado v el sector privado.

Republica Dominicana

En 1981, ¢l Centro de Rehabilitacion de la Asociacion Dominicana de Reha-
bilitacion (entidad no gubernamental que da servicios de rehabilitacion a nivel
naciorial) organizo un seminario sobre la realidad de los discapacitados en la
Republica Dominicana. en el que participaron representantes de los Mindsterios
del Trabujo. Obras Pablicas v Educacion. Se tratd el problema del empleo. la
discriminacion y las dificultades que encuentran las personas impedidas en su
cducacion v rehabilitacion.

El Ministerio de Obras Publicas presentd un conjunto de planos, normas v
reglamentos para la construccion de nuevos editicios, eliminando las barreras
arquitectdnicas. Se puso de manifiesto la necesidad de crear un Consejo
Nacional para coordinar las actividades de los sectores interesados.

La campana de concientizacion que realiza la Asociacion Dominicana dé
Rehabilitacion ha sido permuanente.

Durante la Década, se cred la Escuela de Ortesis v Protesis, que da servicio
atodos los paises de T region y funciona con el auspicio del Fondo Mundial.

En 1991, se cred el Consejo Nacional, el cual empezo a funcionar el aino
pasado v del que se espera una mejor coordinacion de los recursos que apor-
ta la comunidad y que invierte el estado.

Uruguay

Al iniciarse el Ano Internacional del Impedido, se cred un Comité Asesor
Nacional para promover acciones en los diferentes organismos gubernamen-
tdes v no gubernamentales. Se realizaron reuniones nacionales ¢ interna-
cionales que se continuaron durante la Década.

Existe una gran participacion de las personas discapacitadas en 10 s los
eventos voactividades que se organizan,

El Istado. principal fuente de trabajo en el pais. cuenta con normas sobre la
contratucion de personas discapacitadas para Henar vacantes en la adminis-
tracion pablica.

Se han programado campanas de prevencion que incluyen accidentes de
trinsito. alcoholismo. vacunacion. exiamenes oftalmologicos de la poblacion,
nutricion. v contaminacion del agua v el medioambiente.

El Ministerio de Trabajo promovio la creacion de un organismo intersecto-
rial que se ocupa de L rehabilitacion. Este tema ha ido tomando una creciente
importancia v existe ya legiskicion sobre la materia.

Actualmente existe una Comision Nacional de Rehabilitacion en el Ministe-
rio de Salud. y cada vez es nuds importante la participacion de las asociaciones
de personas discapacitadas,

Venezuela

Desde el Ano Internacional de la Persona con Impedimentos, v a través de
v Década, fa Fundacion para el Desarrollo de la Educacion Especial ha li-
derado acciones v ha coordinado Tos programas que e realizan en
Venesucla para fomentar L equiparacion de oportunidades vk prevencion
de meapacidades,

En lo referente i concientizacion de L comunidad, som numetosos los pro-
gramas de wlevision que ha realizado o promovido L Fundacion.




En la foto de arriba, Madeline M. Kunin,
Subsecretaria de Educacton. La Sra.
Kunin, dic la Yienventda a los delegados.
en nombre del Departamento de
Educaciain.

La legislacion sobre integracion social de los discapacitados se ha prepara-
do con participacion de las mismas personas impedidas. algunas de ellas, abo-
gados de profesion.

siendo la Fundacion un organismo integrado por organismos gub rnamen-
tales v no gubernamentales, sus iniciativas llegan a todos los sectores de la
comunidad.

El Ministerio de Trabajo administra un Centro de Rehabilitacion Profesional
v, a través de las oficinas de la Direccion de Empleo. se procura la colocacion
de personas discapacitadas.

Las dificultades de empleo que se presentan en el sector formal de la
cconomia hacen que se havan promovido programas de microempresas puara
personas discapacitadas.

Conclusiones

Las acciones iniciadas en los paises, promovidas por kt Década de las Per-
sonas con Impedimentos a traveés de los organismos respectivos de Naciones
Unidas. especialmente el Centro de Desarrollo Social y Humanitario de Viena,
se iniciaron con gran énfasis durante ¢l Ano Internacional v continuaron con
menor intensidad durante la Década.

Si pasamos revista a lo sucedido en cada pais de la region. es indudable que
los primeros v mis cficaces resultados se observan en e drea de la concienti-
zacion de la comunidad. Algunos indicadores muestran que el tema de la reha-
hilitacion de las personas discapacitacddas paséd a ser del dominio piblico. y a
cualquicr nivel de ke comunidad, se ove hablar de discapaci-
tados v su rehabilitacion. Sin embargo. este conocimiento no
se tradujo en un aumento de la aceptacion de las personas
discapacitadas, por lo menos en el grado que hubiera
sido deseable,

Los discapacitados comienzan a organizarse en los paises de
la region. v a nivel regional. conforman va ¢l Conscjo Lati-
noamericano de ki OMDPL Si bien en algunos paises L orga-
nizacion no estd suficientemente desarrollada. la tendencia es
de una creciente estructuracion del movimiento. el cual se
hace conocer. Es posible que adn esto no se traduzea en una
mavor participacion. pero los programas de formacion de
lideres con discapacidades gue ha concertado ta OMDPL con
¢l GLARP tendrin como resultado una mejor participacion.

La integracion laboral. siempre vinculada a la legistacion. ha
tenido avances pese a las circunstancias adversas del mercado
laboral ¢n la region.

Sin emburgo hay progresos en los aspectos pricticos que
facilitarin realizaciones en ¢l futuro. En primer lugar, la ¢Xis-
tencia en todos los paises de organismas nacionales coordi-
nadores en L materia vl existenda o proxima aparicion de
politicas nacionales sobre rehabilitacion.

Algo que parece inexplicable es que recicén en este momento
que tinaliz la Décadi, casi todos los mieresados tengan acee-
so al Plan de Accion. Aun cuando existia una version en espanol os paises de
la vegion recien en 1988 pudieron disponer de la que fue preparadi y editada
por ¢ Real Patronato de Prevencion v Atencion a Personis con Minusvalias La
demanda existente hizo que esta edicion se agotara v no fue hasta 1992 que ¢l
periodico “La Vozo saco una separate con el Plan.




Lamentablemente muchas personas e instituciones que trabajaban en reha-
hilitacion lograron copias del Plan cuando habia trascurrido gran parte del
Decenio v. personalmente. pienso que todos los que de una u otra manera
estamos involucrados en este tema. debimos de tenerlo permanentemente v
usarlo como un catecismo, pero desde 1981.

También es preciso admitir que hubo otras carencias en los paises al inicio
de la Década. En primer lugar, la falta de competencia de los organismos coor-
dinadores diticultaba la recepcion de la informacidn por parte de las personas
interesadas y permitia que funcionarios que no eran de la especialidad asistie-
ran a las reuniones intermacionales, los que no se ocupaban de difundir la
informacidn al regresar a sus paises. Esto originé la pérdida de que gran parte
de los esfuerzos de los organismos internacionales en materia de promocion.
Dirfamos que dispardbamos al azar y que pocas veces dibamos en el blanco.

La situacion a 18982

Hoy todos tienen acceso al Plan de Accion Mundial que indudablemente
unifica criterios v establece metas muy claras v concretas.

Existen en todos los paises de la regién organismos coordinadores. que son
interlocutores vilidos para tratar los temas de rehabilitacion y sobre todo para
canalizar la informacion. tanto la que llega como la que sale de cada pais. Las
politicas nacionales en materia de rehabilitacion ya existen en los paises o
serin una realidad a muyv corto plazo. Las organizaciones de personas con lim-
itaciones tienen estructuras a nivel nacional y regioral. y se encuentran en
pleno desarrollo.

Las comunidades de nuestros paises estan en mayor o menor grado de con-
cientizacion.

Después de estas consideraciones cabe preguntarse si no serd 1993 el ano
en que deberiamos iniciar una Década de América Latina para las personas con
limitaciones.

Las posibilidades de éxito son hoy muy superiores a las de 1983. Los pilares
estdn va construidos v basta tender el puente que lleve a cada persona dis-
capacitada a integrase totalmente en su comunidad.

Actividades del Grupo
LLatinoamericano de
Rehabilitacion Profesional

Durante la Década. el Grupo participé en diferentes reuniones nacionales ¢
internacionales sobre el tema de la rehabilitacion en general, pero mis especi-
ficamente en el de la Rehabilitacion Profesional.

Las acciones mds importantes fueron la capacitacién de personal en 18 pai-
ses de la region Latinoamericana. la asesoria prestada a las instituciones aso-
ciadas. la difusion de informacion sobre rehabilitacion profesional v los
proyectos de investigacion.

Es el organismo internacional que mds actividades ha desarrollado en la
region v sus planes para el periodo 1994—1996 incluyen una ampliacion de
sSUs provectos.

“Las posibilidades de
exito son hoy muy
superiores a las de 1983.
Los pilares estdn ya
construidos y basta
tender el puente que
lleve a cada persona
discapacitada a
integrase totalmente

en su comunidad.”
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la Discapacidad:
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Introduccion

aan 9’/-')‘ I tema de las actitudes. creencias v valores en cuanto se
‘ % relacionan con los impedimentos ha recibido considerable
ot J/uencién en las dltimas décadas. En parte.
/.' esto se debe a una creciente conciencia

2 ,/'7 respecto a que todos los miembros de la
Q/ sociedad deberian ser usados productiva-
mente. il mdximo posible. para evitar poner una
responsabilidad desproporcionada por el bienestar de la
sociedad entera sobre aquellos miembros que mds natural-
mente serian empleados.

Los temas relativos a la asignacion de roles y expectativas
dentro de la sociedad a las personas con impedimentos estin
intimamente ligados con las acutudes. las creencias v los val-
ores culturales. La sociedad debe comprender la dindmica de
estas actitudes. valores v creencias, para poder incluir efecti-
vamente a los miembros discapacitados en tareas producti-
vas tales como educacion. trabajo v crianza de los hijos.

Mejorar la calidad de vida de todas las personas es un
constante desafio para la sociedad v para el gobierno, a todo
nivel v ¢n todos los lugares. Hacer eso por las personas con
impedimentos ha sido siempre. en una u otra medida. un
imperativo moral v social.

En el clima econamico de hoy, los gobiernos estin com-
prendiendo la necesidad de facilitar la autosuficiencia y la
productividad de todos los ciudadanos. incluyendo aque-
llos que tienen impedimentos. Se esta haciendo claro
que las personas discapacitadas, sin importar la limitacion que ten-
gan, ticnen el deseo y la capacidad de contribuir a la sociedad en
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muchas formas. Si bien. en el pasado. las actitudes negativas y las politicas
miopes han obstaculizado la inclusion exitosa y plena participacion de las
personas discapacitadas en la sociedad. las actitudes y politicas parecen
uhora estar preparadas para el cambio.

Este trabajo examinard algunos de los antecedentes culturales ¢ histdricos
de las acutudes. politicas y pricticas de hoy. que afectan a las personas con
impedimentos. También discutiremos las diferencias culturales de toda Améri-
ca. en relaciéon con los impedimentos. Por Gltimo. haremos recomendaciones
para la accion de los gobiernos del hemisferio occidental.

Historia

Es generalmente aceptado que la respuesta social a los impedimentos es un
reflejo de las actitudes de la poblacion. en general. hacia los impedimentos v
hacia las personas que los sufren. Con frecuencia. las actitudes surgen de las
creencias v valores que uno tiene respecto a algo. Las creencias v valores son
productos culturales v. como tales. pueden variar dentro de una misma culwura,
o de una cultura a otra.

A través de la historia. las ideas predominantes acerca de la causa de las
enfermedades o impedimentos han influido seriamente en el grado asi como
en la naturaleza de las opiniones sociales respecto a las personas enfermas o
discapacitadas. Esas opiniones han ido desde el completo rechazo y el ostracis-
mo hasta la semi-divinizacion. y el otergamiento de privilegios v honores espe-
ciales (Satifilios-Rothschild. 1970).

En la antigua culura hebrea, en que la enfermedad y los impedimentos fisi-
cos eran asociados con el pecado. el estigma social asociado con estas condi-
ciones era muyv fuerte, A la gente que estaba enferma se le hacia responsable
de su propia enfermedad. La relacion entre actitudes v comportamiento fuc
claramente evidente en la sociedad militarista de Ila antigua Espara. donde
todos los ninos que nacian con malformaciones eran arrojados desde un
precipicio.

En otras sociedades. la presencia de sintomas tales como alucinaciones o
episodios epilépticos era a menudo considerada una prueba de la habilidad de
comunicarse con poderes sobrenaturales. Incluso hov. en algunas partes del
mundo. la gente que tiene estos sintonis puede asumir un papel social mas
prestigioso que. incluso. ¢l curandero o el médium.

Actualmente, la gente con impedimentos en todo ¢l mundo enfrenta
muchas contradicciones tanto en las actitudes como en el tratamiento. Por un
lado. un sentido de pena v responsabilidad asumida en cuanto a los discapa-
citados puede llevar a la sociedad a condescendientes actos amables v carita-
tivos actos piadosos. Por otro lado. un sentido de temor v desdén.o la falta de
conocimientos 0 recursos para la gente con impedimentos puede resultar en
segregacion o aislamiento.

Si bien algunos paises ofrecen sustanciales beneficios. otros paises hacen
poco por asegurar incluso el cuidado bdsico para las personas discapacitadas.
Estos contrastes se dan, inclusive, dentro de un mismo pais. donde cierta clase
de gente con impedimentos recibe mis beneficios que otra. o donde ciertos
derechos individuales le son negados al mismo tiempo que se le otorgan cier-
tos privilegios.

La historia muestra que ¢l proceso de mejorar las actitudes v tratamiento
hacia las personas con impedimentos es comparativamente lento v arduo. aun
bajo las mejores circunstancias. Dadas las actuales condiciones sociales v
economicas imperantes ¢n algunos lugares del mundo, incluvendo algunas del
hemisterio occidental, hieerlo es un desafio de significativas proporciones.
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Segin la Organizacion de las Naciones Unidas. las personas con impedi-
mentos. en todo el mundo. habitualmente son indigentes y viven en dreas
donde los servicios de salud. o de otro lipo. son escasos. si es que estin
disponibles. v donde los impedimentos raramente son detectados o tratados a
tiempo. Las instituciones que proporcionan rehabilitacion y Otros servicios
meédicos generalmente estin ubicadas en zonas urbanas y disponibles solo
para el 3 por ciento de la poblacion discapacitada. a nivel mundial. El Fondo
de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) informé que el 80 por cien-
to de los 140 millones de nifios discapacitados que se estima existen en los
paises en vias de desarrollo. no tiene acceso a ningun tipo de rehabilitacién
(GAO. 1991,

Los gobiemnos locales. con muy limitados recursos. sufren pesadas presiones
para satisfacer las necesidades bdsicas de su pueblo. especialmente en las
zonas rurales. Los servicios de educacion y atencion médica que se proporcio-
nan a la poblacién en general. a menudo son inaccesibles para la gente con
impedimentos. a causa de las barreras fisicas y sociales. En todo el mundo. las
personas discapacitadas constituyen un segmento de la poblacién particular-
mente vulnerable y olvidado. (GAO. 1991).

La forma en que la sociedad trata a las personas con impedimentos es. en
muchas formas. simplemente una medida de las actitudes. A pesar de cientas
mejoras logradas anteriormente en cuanto al tratamiento que se le da a las per-
sonas discapacitadas. en todo ¢l mundo. los datos actuales respecto a las
condiciones v niveles de vida indican una profunda necesidad de mejoras
radicales en las actitudes hacia las personas con impedimentos.

Variaciones culturales v
regionales

Dentro del hemisferio occidental. existen muchas diferencias en las acti-
tudes v tratamiento predominantes respecto a las personas discapacitadas. asi
como hay muchas variaciones en estilos de vida y cultura. Las variaciones son
tan grander: que seria virualmente imposible describirlas todas. No obstante.
ciertas variaciones bisicas han sido descritas generalmente como caracteristicas
de dos macro-culturas predominantes en el hemisferio. Reconocer estas dife-
rencias es critico para comprender los pasos estratégicos que deben darse para
mejorar la condicion de las personas discapacitadas en este hemisferio.

Una de las mejores descripciones de las diferencias mis evidentes entre los
estilos de vida culturales de la América Latina o Hispanica v la Anglosajona. en
cuanto a la forma en que se relacionan con los impedimentos.fue expresada
por Ruttherford v Ann Turnbull (1987). El siguiente trozo de su informe “La
Familia Latinoamericana y la Politica Publica en los Estados Unidos. es citado
textualmente o levemente parafraseado para los propositos de este examen.
Las referencias a los Estados Unidos generalmente representan a la cultura
anglo-americana en América del Norte. incluvendo Cuanadi. Similarmente, re-
ferencias a Sudamérica representan por lo general a la mds amplia cultura lati-
noamericana.

En los Estados Unidos, la politica del gobierno y los valores fami-
liares han hecho hincapié en la independencia de los miembros de la
familia que tienen impedimentos. Generalmente se espera que los
miembros discapacitados de la familia, cuando lleguen a la edad adul-
ta o al completar su educacion secundaria, dejen el dmbito familiar v
vivan solos. Por contraste. la familia latinoamericana tiene la expecta-
tiva de unidad, permanencia v retencion del miembro discapacitado.

“...las personas con
impedimentos, en todo
el mundo.
habitualmente son indi-
gentes y viven en dreas
donde los servicios de
salud, o de otro tipo, son
escasos, sies ue estan
disponibles. y donde los
impedimentos
raramente son
detectados o tratados a
tiempo.”
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En Estados Unidos. la “familia” en si es mds una familia nuclear que
exiendida. En Sudamérica. sin embargo. la “familia” es amplia.

En Estados Unidos. los padres, si bien protegen a sus hijos. tienden
a acelerar su crecimiento. El "nino apurado™” (Elkind. 1981) es el mas
tipico. En Latinoamérica. los padres protegen a todos sus hijos. espe-
cialmente al nino con impedimentos. ain después que se convierte en
un adulto. No sélo la discapacidad del nifo prolonga la dependencia.
sino que las tradiciones latinoamericanas de proteccion, permanencia,
unidad. interdependencia v centricidad de la familia en la sociedad,
exacerban la dependencia.

En Estados Unidos, los miembros de la familia son relativamente
independientes de la familia v entre si. particularmente cuando entran
en su edad adulta. En Sudamérica. la tradicién latinoamericana es de
interdependencia.

En Estados Unidos. la tradicidén es que la familia quf?tienc un
miembro discapacitado use los sistemas de apoyo formal para asistirse
v asistir a la persona con impedimentos. Por contraste, la tradicion lati-
noamericana es el uso del apovo informal antes que el formal. v, cuan-
do se usa el apoyo formal. se prefiere los sistemas de apoyo privados.
en lugar de los sistemas de apoyo gubernamentales.

En Estados Unidos, la tradicion es individualista; en verdad el indi-
vidualismo tiende a ser celebrado no sélo en los mitos historicos v el
folklore. sino en la misma estructura econdémica de la nacion. Los va-
lores de igualdad v comunidad suelen estar subordinados a los valores
de la libertad v su concrecion mediante ¢l esfuerzo individual, En con-

“ . . traste. las tradiciones latinoamericanas parecen ser mas comunitarias.
En Estados Unidos. la mas centradas en el papel que los miembros del grupo familiar tienen
tradicion es individual- para con la familia en si. donde la familia es la comunidad a la cual se
le debe la principal lealtad.

ista ... En contraste. las En los Estados Unidos, ¢l individualismo tiende a ser reconocido y
T . » recompensado por los logros: el desarrollo de la persona con impe-
tradiciones latinocameri- dimentos es el objetivo primordial de los sistemas politico v de servi-
candas parecei ser mas cio. En la tradicién latinoamericana, sin embargo. la felicidad de la
] ] . persona discapacitada. no el desarrollo de su pleno potencial, parecc
comunitanas. .. ser el valor preferido. Del mismo modo. la gente en los Estados

Unidos tiende a ser competitiva, tratando de llegar a la excelencia y el
mdximo desempeno. Los sudamericanos parecen ser mis coopera-
tivos, particularmente en la interdependencia que los miembros de la
familia tienen entre si v en ¢l sentido de integrar gente a la familia,
padrinos. empleadas domésticas. vecinos. amigos, que no pertenecen
a ella por razén de nacimiento o casamiento.

La gente en los Estados Unidos tiende a orientarse hacia el futuro.
planear v anticipar el manana v el dia siguiente. Los latinoamericanos
parecen estar mas orientados al presente. v aceptan el hoy por lo que
ofrece, v confian en fa familia. Dios y ¢l gohierno (en ese orden) para
hacerse cargo del manana.

Finalmente. las familias de los Estados Unidos parecen ser en cier-
to modo no permanentes v transitorias. ciertamente no posesivas ni
intergeneracionales. Las familias sudamericanas parecen ser mucho
mis permanentes, no solo en el sentido de que son la piedra angular
de la cultura v sociedad latinoamericanas. sino también en el sentido
de que parecen existir para sus nuembros desde que nacen v hasta
despues de la muerte.
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Otros observadores han sugerido que las actitudes en las culturas lati-
noamericunas ¢ hispanas que surgen de antiguas creencias sobre la enfer-
medad v los impedimentos. son responsables de una parte considerable de la
tolerarcia a los sintomas. de las largas demoras en buscar asistencia médica, v
de T ralta de confianza en ¢l consejo médico. Ademds. si bien el consejo pro-
fesional puede ser ignorado. existe considerable respeto por la opinion de los
seres queridos (Friedson. 19701, '

En contraste, Zola (19661 informd de la existencia de una orientacion cien-
tifica hacia ko salud v la enfermedad en las sociedades altamente industria-
lizaclas v las culuras anglo-sajonas. El atribuye esta orientacion a la perspecti-
Vi Tmecanicista” que tienen con respecto al cuerpo y sus funciones. lo cual cul-
mina en la opinion de que el cuerpo es una méaquina. que debe ser bien cuida-
da, inspeccionada periodicamente. v Hevada a un experto para que arregle
cualquicr desperfecto que pueda aparecer.

Discriminacion
A pesar de as diferencias en las actitudes v ol comportamiento que puedan
refacionarse con las regiones geogrificas. la cultura u otras caracteristicas,

parece evidente que la norma respecto al trato de la gente discapacitada ha
sido, v en la mavoria de los casos continta siendo. distinta con respecto a las

otras personas. Este tratamiento diferenciado puede ser descrito mis simple-
mente como discriminacion.

Safilios-Rothehild (1970 describe dos tipos bisicos de discriminacion en
las modemas sociedades industrializadas: “la falta de voluntad de permitir
que el discapacitado participe en todo el espectro laboral, v la negativa a
otorgarles la normal” interaccion social que les permitiria integrarse a la
sociedad normal” (p. 1).”

En paises menos desarrollados. las severas limitaciones economicas se agre-
gan a las duras actitudes sociales y culturales, produciendo un severo
tratamiento discriminatorio. En estas dreas. o mavoria de las personas con
impedimentos son pobres v viven en remotas zonas rurales. donde Tas condi-
ciones naturalmente los aislan, limitan las oportunidades de tratamiento v reha-
bilitacion. v crean barreras para el acceso atn a los servicios ¢ instalaciones
nuis bisicos.

Las situaciones mds inadecuadas existen en los paises en vius de desarrollo
v las regiones mads pobres. donde las instadaciones médicas son escasas v
grandes nameros de personas discapacitadas estin sin trabajo. En estas
dreas.las personas con impedimentos reciben cuidados casi exclusivamente de
micmbros de su familia. sin conocimientos para ¢l efecto, sin la asistencia de

otra gente o del gobierno. Su supervivencia puede depender enteramente de Justin Dari, Presidente del Comité
Lt limosna o de otras formas inapropiadas de filantropiz. Presidencial para la Contratacion
Laboral de Personas con Impedinmentos.

Algunos pueden argumentar que las condiciones inferiores para las {:"A’;o: (Ll:;\df I”F‘;":""“(:" discusiin sobre

personas con impedimentos, incluyendo la falta de acceso, servicios y )

proteccidn de sus derechos, que resultan principalmente de las limita-

ciones econdmicas o ambientales, deben ser aceptadas como una reali-

dad. No obstante, esas explicaciones s6lo son vilidas si todos los miem-

bros de la sociedad estan sujetos a las mismas condiciones inferiores.

De otro modo, la gente con impedimentos sufrira desproporcionada-

mente al respecto al resto de l1a sociedad, y por tanto, serd objeto de dis-

criminacion, del mismo modo que lo serian si no hubicra limitaciones

econdinicas, ambientales o de otra indole.
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Se esti haciendo evidente que las actitudes v el traitamiento que se le daa
lus personas con impedimentos son similares - la relacion que tiene la
sociedad con otras minorias, Wright (1960) fue ¢l primero en sostener que fas
actitudes hacia las personas discapacitadas son paralelas con las adoptadas
respecto @ otras minorias, Sussman (1909) expuso ¢l punto de vista de que as
personas discapacitadas son percibidias como marginales por la mayoria de la
gente. Sostuvo gue las percepeiones subjetivas despiertan reacciones negativas
que resultan en la devaluacion v un tratamiento relativamente pobre.

En la sociedad. las pricticas discriminatorias de la mayoria reflejan diversos
grados de intolerancia hacia las minorfas. Respecto a los impedimentos, las
actitudes de la mayoria pucden afectar ¢l comportamicento hasta ¢l punto ¢n
que a las personas discapacitadas. especialmente aquellas con impedimentos
obvios, no se les permita estar en los lugares publicos. incluyendo restaurantes,
apartamentos. hoteles: obtener préstamos, polizas de seguro, v licencias para
conducir: ser admitidas en las escuelas v universidades “normales.” u obtener
empleo en ambientes laborales no segregados.

Politica referente a los
impedimentos

Las actitudes estin profundamente relacionadas v culturadmente basadas en
creencias v valores, v por tanto, cambian con relativa lentitud. En contraste, ¢l
comportamicnto que habitualmente se basa en actitudes puede cambiar rdpi-
damente mediante legislacion. normas v reglas. De hecho. Ta legistacion v la
creacion de normas v oreglas son funciones frecuentemente usadas por los go-
hiernos para cambiar ¢l comportamicnto dentro de ta sociedacd.

La actual politica referente a los impedimentos ¢ resultado de aconte-
cimientos sucedidos en los altimos 200 afos. En muchas formas, retleja las
condiciones de vida v las circunstandias sociles v ccondmicas generales de
diferentes ¢pocas. AMds ain, es claro que recibio la influencia de gran ndmero
de arraigadas actitudes v priacticas, incluvendo ignorancia. negligencia, supers-
ticion v temor. Estos factores sociales han demoradn ¢l desarrollo v han cau-
sado el aislamiento de las personas con impedimentos. a través de ke historia,

En @an parte. la politica referente a los impedimentos esti hoy determinada,
en todo ¢l mundo, por la pereepcion de gue las personas discapacitadas tienen
que ser cundadas v ovigiladas por otros en ambicntes separados. Algunos paises
han invertido considerables recursos en la creacion v operacion de complejos
habitacionales segregados, centros de rehabilhacion voalleres protegidos,

Muchos paises olrecen pagos individuiles v partidis para gastos a las per-
sonas con impedimentos. La clegibilidad para esos heneficios v subsidios es
habitualmente determinada sobre T base de la imposibilidad para trabajar. Los
sistemas de beneficios en efectivo van desde apenas o suficiente para el sus-
tento vital hasta sumas tan grandes que desalientan todo tipo de independen-
cizt o productividad. Otros heneficios. tales como seguro de salud, @ menudo
van unidos al dinero en ofectivo, ereando asi desincentivos para ke rehabi-
litacion o ¢l retorno al trabajo.

I'n anos recientes. los gobicrnos han tratado de satisfacer Lis necesidades de
las personas con impedimentos en formas mids progresista. mediante la pro-
mulgacion de leyes que alienten L productividad a través de la provision de
asistencia en materia de vivienda, transporte, educacion y capacitacion laboral.
Adicionaimente, se han aprobado leves que promueven Lt integracion social,
Al proporcionar acceso i los discapacitados aedificios pablicos v privados
recientenmente construidos,
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Unos pocos paises han comenzado a proporcionar asistencia a las personas
con impedimentos. en la torma de artefactos que permiten T independencia.
como sillas de ruedas. computadoras gue hablan y unidades telefénicas para
sordos. Otros paises proporcionan asistencia a los discapacitados al ayudarles
a pagar los costos del cuidado en el hogar o de servicios de asistencia perso-
nal. alentando de ese modo La integracion. :

Ademids de las tradicionales presiones v expectativas sociales que hacen que
los gobiernos proporcionen asistencia a los discapacitados, nuevas presiones,
resuttantes en parte del aumento de la democracia ocurrido en todo el mundo
durante L altima mitad de este siglo. estian teniendo un impacto sobre la forma
en que la gente discapacitada se ve assi misma voen la forma en que sus go-
bicrnos se relacionan con ella. En la medida que evoluciona el concepto de
democracia. también lo hace el concepto. de igualdad entre los ciudadanos.
Cuando el concepto de igualdad se aplica a los gebiernos, las desigualdades se
hacen evidentes en muchos niveles, v las minorias, incluyendo a aquellos que
ticnen impedimentos, son ripidamente reconocidas.

Los derechos de las personas con impedimentos hun sido objeto de reciente
atencion por parte de las Naciones Unidas v otras organizaciones interna-
cionales. Posiblemente ¢l resultado mds importante del Ano internacional de
las Personas con Impedimentos (1931) fue el Programa Mundial de accion que
subrayo os derechos de estas personas a las mismas oportunidades que tienen
los otros ciudadanos, y a una igual panticipacion en el mejoramiento en las
condiciones de vida que resulta del desarrollo social v econdmico.

Reconociendo fa obligacion de asegurar la igualdad v proteger los derechos
individuales de todos los ciudadanos. algunas naciones han promulgado leves
sobre derechos civiles. protegiendo el derecho de las minorias émicas, reli-
giosas v de las mujeres. Mds recientemente, algunos paises, como Estados
Unidos, han promulgado leves que protegen los derechos de las personas con
impedimentos.

La Ley sobre los Estadounidenses con Impedimentos (ADA. por sus siglas
en inglés) fue promulgada en 1990, Esta amiplia legislacion exige que no se dis-
crimine sobre la base de los impedimentos, wnto en lo laboral, como en la
prestacion de servicios publicos v privados. en los sistemas de transporte puabli-
co, en los edificios publicos v privados v en los medios de comunicacion.
Cuando se la considera en el marco de otras leves existentes que establecen los
derechos aigual educacion v no discriminacion en cuanto a vivienda, ADA
teoricamente: garantiza en los Estados Unidos T total igualdad de oportu-
nidades para las personas con impedimentos.

El impacto otal de ADA ain no se ha sentido, pero las mayores oportu-
nidades de trabajo vy un mejor acceso para la gente con discapacidades va se
ha hecho bastante evidente. El presidente Bill Clinton ha dicho que L imple-
mentacion de ADA es una de las mayores prioridades del gobierno esta-
dounidense (PCEPD. 19933, Si bien atn quedan preguntas respecto a los cos-
tos de L implementacion de esta ley, no hay duda que las personas con
impedimentos se convertirin en miembros mis activos de ta sociedad, como
resultado de el También es muy probable que sina como patron para otros
paises. en la medida en que los gobiernos reaccionan. en todas partes, al fuerte
deseo de Tas personas discapacitadas de ser tratadas como iguales v de ener
los asmos derechos v privilegios gue todos los denids en L sociedad.

Recomendaciones

Las adtitudes vresultantes politicas que atectan fas vidas de las personas con
impedimentos en el hemisferio occidental. estin snjetas a0 mejoramiento me-
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diante una accion directa de los gobernantes de todo el hemisterio. Las si-
guicntes recomendaciones para la accion estin tomadas directamente o
basadas en ideas obtenidas de varias fuentes. incluvendo un trabajo muy ail
que esti siendo preparado por un grupo de trabajo de la ONU (a Comision
para ¢l Desarrolo Sociah. Representan iniciativis que deben ser omadas por
los gobiernos para mcjorar las actitudes del pablico hacia las personas con
impedimentos. par mejorar las condiciones generales de Jos discapacitados, y
para asegurar su eventual inclusion v amalgama dentro de L sociedad. Si bien
algunos paises va han iniciado parcialmente algunas de estas recomenda-
ciones, ninguno de este hemisterio ha encarado completamente todas ellas.

lgualdad de cportunidades

Es cvidente que fas personas con impedimentos pueden estar miis
integradas v participar mids en {a sociedad. v que la sociedad mejorard para
todos, segun el grado en que ocurra esainclusidn. Tambicn es evidente que fa
igualdad de oportunidades v la consecuente inclusion en la sociedad de las
personas discapacitadas no es probable que ocurra sin legislacion v un cambio
politico dirigido hacia esa meta. Por tanto:

Caacdet nacion debe pronudgar e implementtar 1ot mendato legal. alte-
mente visible. que ddé a las personas conr impedimentos igual aeceso a
la plena particifxacion en cacda aspecto delet crltira.

Empleo

En I sociedad occidental. e trabajo remunerado es e medio habitual por

¢l que Ll gente adquiere los recursos part obtener alimentos.vivienda, ropa v
cubrir otras necesidades, Sibien es improbable gue Tas personas con ciertos
impedimentos sean aipaces de cumplir con ciertas ocupaciones, casi todi
persona discapacitada os capaz de realizar algan tipo de labor productiva.
Por tanto:

Cadea neciaon deberia promnlgar e impleneniar wn mandeato legal.

altcmente cisible, que dé a todas las personas discapacitadas igrial

oportiitidead do buscar y obtener cualguiier tifxo de empleo para ol cnel

estén entrenadas v calificadas.

Educacion

El beneficio pleno de una sociedad solo puede ser alcanzado mediante fa
cducdcion. Mds adn. ke educacion es habituaimente ¢l tundamento del progre-
so para la sociedad vosa gente. Ciertamente. L educacion proporciona a la
gente el conocimiento v las aptitudes necesarias para participar en las formas
de empleo mids productivis v mejor remuneradas. Por tanto:

Cetle nacion deberice promulgar ¢ implementar wn mendato legal.
altennente visible. que de a las persones con impedimentos ignal opor-
tnidend de buscar y obtener tode ¥ cualgeior forme de educacion y
capacitacion disponible para otros Cirdeadetnos.

Acceso ambiental

El acceso fisico es necesario para pernitie que kis personas conimpedi-
mentos s¢ muvan nuis libre ¢ independientemente en sus comunidades, del
hogar o L escucla, al wabajo, @ restaurantes. comercios tglesias v oteatros, v a
ada lugar al que va Ta gente: Por tmtor

)
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Cada naciion deberia pronuilear ¢ buplementar un mendato legal,
altcinente visible. qiie de a/las personcs discapacitacas ignial aceeso a
los cdificios iblicos y privacos. a las viviendas v al sistema de trans-
Jporte piiblico.

Acceso a la informacion

Bl acceso a T informacion de toda indole a menudo s restringido porque
s¢ proporciona en formatos que son indtiles para las personas con cierto lipo
de impedimentos. Los ciegos no pueden leer los textos o ver el material griti-
co, incluyendo las peticulas v L television. Los sordos no pueden aceeder a la
informacion hablada o presentada en formal oral. Por tanto:

Cacer nacion deberia promulgar ¢ implementar un meandato legal.
altamente visible. gque de o las personas con impedimentos jpual acee-
so et informacion. mediante s presentacion en formatos alterna-
tivos_ incliuyendo Braille, cintas de aucio. impresion en letras de meayor
tetmicnnio. vy sub-titilos.

Servicios de apoyo

Si bien es importante apreciar ke potencial de productividad de las personas
discapacitadas. también es importante reconocer ¢l hecho de que esas per-
sonas tienen L misma necesidiad que Tos otros miembros de la socicedad. on
materia de servicios Drisicos sociales v economicos. vasea que trabajen o no.
Adenis. pueden necesitar rehabilitacion o servicios asistenciales o artefactos
relacionados con su impedimento, Por tanto:

Cacla nacion deberia promalgar ¢ implementar 1o mcedeto lesal.
altcmente visible. que dé alas persones con impedinentos ignal acce-
S0 fos servicios. programas v actividades. teanto priblicos como priva-
cos.

Conciencia publica

Elapoyo pablico es necesario para promover L igualdad. Las oportunicacdes
v el mejoramiento de Jos accesos viservicios para las personas discapacitachs.,
Ese apovo acclerari ¢l proceso de implementacion de las leves que sean pro-
mulgadas para fomentar lainclusion de las personas con impedimentos. en L
sociedad. Por tanto:
Cada nacicn deberict iniciar y apoyar campeanias de informacion con-
ceniende a las personas con impedimentos, en las que se conmnigne of
mensdje que diga que ostas personeds soir ciideacanos con los niisnios
dercchos y obligaciones de los otros cindadanos. Las neaciones tambicn
debertcnt iniciar y promorer programas destineacdos a concientizeard les
personas con bupedimentos resprecto a sus devechos y su potencial. Arin
nis, los gobicrnos deberian exbortar a los medios priblicos v privaclos
para que dayuden en of cambio de las indgenes negativas que existen
respecto d las personas discapacitadas v de las creencias estereotipacdas
quie bay acerca de ellas, v las presenten en roles positiu-os, participenedo
en addivicdades no scgregadas, con otras personas.

Planificacion

Las necesidades v preocupaciones de la sente di\k.l[).lcll.ul.l NoO oS¢ tonuin
suficientemente en cuentt caando Lis aotondades plunhcan los procesos que
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llevan al diseno v construccion de nuevas instalaciones y al desarrollo ¢ imple-
mentacion de nuevos servicios v prograniis. Por tanto:
Cuda nacion deberia incorporar las necesideaces v preocripaciones de
las personas con impedimentos en ol desarrollo general de planes. pro-
gramas v servicios, a nivel nactonal. v estindar v apoyar esa planifi-
cacion a nivel regional y local.

Organizaciones

La gente con impedimentos v las organizaciones que la representan
deberfan participar en todas las decisiones relativas a planes y programas rela-
tivos a las personas discapacitadas o que afecten su condicion economica vy
social. Por tanto:

Cuda nacion deberia establecer programas y proporcionar los medios
parc entrenar a las personas con impedinentos para gre ¢jerzan su
propic defensa. asistivlas en la organizacion de grupos quie defiendean
sus derechos, v permitivles operar y mantener organizaciones de
amplic hase. '

Conciusion

Las actitudes hacia las personas con impedimentos se basan en creencias v
valores que estin cambiando. En la medida en que la sociedad aprende nuis
acerca de las causas de los impedimentos v es mids realista respecto a las capaci-
dades de las personas que sufren las consecuencias, las actitudes se volverin
nids positivas v las normas que afectan a las personas con impedimentos les
ofrecerdn mayor apovo. En algunos casos. leyes y normas progresistas ayu-
daran a mejorar las actitudes piblicas al facilitur oportunidades para que la
gente discapacitada demuestre su deseo v capacidad de ser mis independiente,
mds productiva v mds integrada a la sociedad en general.

Si bien las actitudes vy normas pueden estar en el proceso de mejorar, los
servicios v programas disenados para beneficiar o las personas con impedi-
menios no Hegan a la vasta mavoria de los 500 millones de discapacitados que
se caleala viven hoy en ¢l mundo (Rehabilitation International. 1992). La falta
de acceso a laigualdad de oportunidades convierte a las personas con impe-
dimentos en ciudadanos de segunda clase. Sus vidas estidn limitacdas por los
ambientes inaccesibles vodevaluadas por su projimo. Inclusive en las
sociedades mads pudicntes. la gente con impedimentos se enfrenta a la sis-
temitica segregacion v discriminacion.

Un conacido defensor internacional de las personas con impedimentos dijo:

“Let socieded en toda nacion arin esta infoctacda, basta cierto gredo,
por la antigua presuncion de que la gente con impedimentos no ¢s
totalmente bumanda, v por tanto. no es plenamente elegible para las
oportunidades gue estan disponibles para las otras personas cono cose
de derecho. Bajo estas circunstancias. estamos sijetos a las actitiees y
sistentas peaternalistas que aplastan 1estros derechos. nuestro espiviti
¥ nuestra productividad. En demasiadas naciones se nos niega ol dere-
cho a las necesidades basicas de une existencia que puedea ser Hema-
det bumeana™ (Dart, 1992).

Rehabilitation International, una filial de ke ONU, llegd a la conclusion de
que: "Poco se ha logrado en el incremento de facalidad de vida de Tas per-
sonds con mmpedimentos (durante Ta Década de ke ONU para las Personas Dis-
capacitadas) debido a T fala de normis nacionales claras acerca de los impe-
dimentos, a una pobre base de recursos en las organizaciones de discapacita-




dos, y aia falta de apoyo tinanciero de los gobiernos v agencias donantes a los
programas que apoyan a las personas con impedimentos™ (1992),

En este momento de fa historia, ¢l imperativo social v moral es asegurar que
¢l cuidado de las personas discapacitadas sea redefinido para ASCLUrar que ten-
gan iguales oportunidades en la sociedad. v asi contribuir al mejoramiento de
supropia calidad de vida, la de sus familias, v la calidad de vida de todos los
micmbros de la sociedad.

Ghandi afirmo una vez que la civilizacion solo puede ser juzgada por la
forma en que trata a sus minorias. Hoy. las naciones pueden ser juzgadas por
la mancra en que se trata a su gente con impedimentos. Las naciones del he-
misferio occidental pueden demostrar al mundo la calidad v fortaleza de su
sociedad al poner a las personas con impedimentos dentro de la corriente prin-
cipal de la sociedad. mediante la introduccion sistemidtica de leves Vo norms
que fomenten lainclusion. la independencia. la productividad v la igualdad de
oportunidades para las personas discapacitadas.
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Trabajos de Reaccidn

Concientizacidn en la Comunidad:

La Revolucidn de Las Cosas Pequefas

Carlos Botero

Disabled Peoples’ International para América Latina
Colombia

on gran atencion hemos seguido los planteamientos del Sr. Lex Frieden

. con respecto a las actitudes y politicas que afectan a las personas con

impedimentos en el hemisferio occidental.

Realmente creemos que su aporte es de suma importancia para los efectos
de esta Conferencia. va que nos ha dado una vision general sobre algunas de
las causas que dan origen a muchos de los problemas que deben afrontar las
personas con limitaciones.

Consideramos que su anilisis de las diferencias culturales y de estilos de
vida entre las personas latinoamericanas o hispanas v las angloamericanas. y
de la discriminacion y las politicas sobre la “discapacidad.” debe ser tenido
muy en cuenta en los grupos de trabajo sobre Concientizacion.

En lo que respecta a las recomendaciones y conclusiones. no podemos
imenos que estar de acuerdo con sus planteamientos. Realmente, a pesar de la
falta de recursos financieros v. o la falta de compromiso de la mayoria de los
gobiernos, debemos reconocer que la Década de las Personas con Discapaci-
dad produjo algunos resultados positivos en lo que respecta a la creacion de
organizaciones de personas con limitaciones v a la concientizacion de la comu-
nidad en general. Sin embargo. es una verdad incontroventible que las per-
sondas con impedimentos. especialmente en los paises menos desarrollados.
siguen siendo las mds pobres de las pobres. Esto es algo que tenemos que
cambiar definitivamente. puesto que si no somos parte de la solucion, somos
parte del problema.

Reirerando nuestra felicitacion al Sr. Frieden por su excelente trabajo, con-
sideramos que. dada la calidad de los asistentes y entidades oficiales v privadas
aqui representadas. es éste un buen momento y un buen lugar para comple-
mentar su exposicion con algunas reflexiones, que si bien ya hemos hecho en
otros foros internacionales, a nuestro modo de ver. pueden contribuir como
elemento de discusion para las mesas de trabajo, con miras a encontrar solu-
ciones pricticas que nos permitan pasar “de la filosofia a la accion.”

1. Definicién de “discapacidad”
La Organizacion Mundial de la Satud ha adoptado las siguientes defini-
ciones:
Deficiencia:  Cualquicr perdida o anormalidad de la estructura o funcion
psicologica o anatomica.
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“Las barrerdas qite
provocan la limitacion
1o so1 solamente la
falta de acceso d la
rehabilitacion al medio
ambiente. o a los
rectirsos; también lo

son las barreras creadas
poilas actitudes.”

ERIC

Discapacidad: Cualquier restriccion o falta de capacidad (resultante de
una deficiencia) para realizar una actividad en la forma o
dentro del rango considerado normal para un ser humano.

Minusvalia:  Una situacién desventajosa para una persona dada. resul-
tante de un impedimento o discapacidad. que limita o
impide el desempeito de un rol que es normal en su caso.
en funcién de la edad. sexo v factores sociales y culturales.

Sin embargo. desde el punto de vista de Disabled Peoples’ International. asi
como de Disability Awareness in Action. estas definiciones poco han con-
tribuido a nuestra lucha por la igualdad de oportunidades. ya que solamente
se enfocan en la persona y su limitacién y no sobre las estructuras sociales de
pobreza. falta de acceso y actitudes negativas. factores que — a nuestro modo
de ver — son los que realmente nos limitan.

Las barreras que provocan la limitacion no son solamente la falta de acceso
a la rehabilitacién al medio ambiente. o a los recursos: también lo son las ba-
rreras creadas por las actitudes.

Muchas personas con limitaciones ocultas. tales como la epilepsia. no estin
restringidas por barreras ambientales sino por las actitudes v miedos de las per-
sonas sanas. No es pues su limitacion funcional lo que hace de ellos personas
~discapacitadas.” sino la comhinacion de su limitacion funcional con las acti-
tudes negativas.

En la medida en que sigamos definiendo la “discapacidad” Gnicamente en
1érminos de limitacién funcional. perpetuaremos el mito de que el cambio
deberi ser responsabilidad de la persona con limitacién v no de la sociedad,

A efectos de la discusion. y dado que la Organizacion de las Naciones
Unidas estd en proceso de revaluar estas definiciones. cabe poner a su consi-
deracién una sugerencia que hace Rachel Hurst. Ditectora del Proyecto Dis-
ability Awareness in Action. que define “discapacidad™ como “la desventaja o
restriccion en la organizacién de la sociedad. que impide la participacion plena
del individuo que tiene una limitacién funcional o deficiencia.”

Por otra parte. las acepciones “discapacidad™ v “discapacitado.” a nuestro
modo de ver. son contraproducentes en términos de significacion v causalidad
en la generacién de actitudes del entorno en el cual sc mueve la persona afec-
tada por una limitacién. la cual. ademds. no es consustancial al ser humano.
Por lo anterior. consideramos que debe hablarse de la “persona con limitacion”
v no “discapacitada” o “con discapacidad.” instrumentalizando asi un proceso
mis dindmico de integracién social.

2. 1994, Afio Internacional de la Familia

En todas las sociedades y culturas. la familia juega un papel preponderante
en el desarrollo de las personas. Como bien lo dijo el Sr. Frieden. la unidad
familiar puede variar dependiendo del tipo de sociedad. pero el nacleo de la
unidad familiar generalmente lo constituyen los padres v sus hijos.

Dado que con demasiada frecuencia una “discapacidad” cambia el papel de
la persona con limitaciones dentro de la unidad familiar. Disabled Peoples
International ha hecho suyo el objetivo de luchar para que a todas las personas
con limitacion les sea permitido ocupar el sitio que merecen. tanto dentro de
la unidad familiar como de las sociedades particulares en las que ellos viven.

Desde el punto de vista de la concientizacion. consideramos que debe
desarrollarse un arduo trabajo durante este ano para garantizar ue tanto las
personas con limitacion como sus organizaciones, sean incluidas en la planifi-
cacion. desarrollo ¢ implementacion de todos los eventos nacionales ¢ inter-
nacionales que se desarrollen con mouvo del Ano Intemacional de la Familia,

3, Participacion plena e igualdad de oportunidades

El acceso a la plena participacion ¢ igualdad de las personas con hmita-




ciones no se da, jse gana!! Para lograrlo es necesario trabajar arduamente en
la solucion de un sinnimero de pequenos problemas que, en conjunto, nos
impiden esa participacion. Y es que no creemos que existan las solucior.es
magicas 0 que por efectos de una resolucion de la Organizacion de las
Naciones Unidas o de la Organizacién de Estados Americanos o de 1o
aprobacién de leyes o decretos nacionales, vayan a cambiar la situacién de
las personas con limitaciones. $i Dios, con todo su poder, se tomo siete dias
para hacer el mundo. ;cémo podemos nosotros pretender que todos nuestros
problemas se solucionen de un solo golpe? Lo que si deberiamos hacer es la
revolucién de las pequenas cosas: trabajar paso a paso. comenzar por cono-
Cernos d nosotros mismos, reconocer nuestras capacidades y limitaciones,
crecer como individuos y como organizaciones. exigir nuestros derechos y
saber afrontar nuestros deberes. En resumen, lo que proponemos es recono-
cer que existe un “problema” y con esto va estamos comenzando a solu-
cionarlo.

4. La transcendencia de las “pequefias cosas”

Para realizar cualquier campana de concientizacién de la comunidad,
respecto a las personas con limitacion y los problemas que las afectan, es
importante conocer primero algunas de las causas que impiden su partici-
pacion plena en la sociedad:

(a) Integracion de las asociaciones de personas con limitacién

En su gran mayoria, estas organizaciones estdn integradas por personas vo-
luntarias animadas por un objetivo comun y lan sido creadas para hacer frente
a las consecuencias de desastres naturales, enfermedades o limitaciones, o para
suplir la carencia de bienes y/o servicios que normalmente deben suministrar
los gobiemos. o en fin, para fortalecer la posicion de grupos minoritarios, en
la buisqueda de la participacion plena e igualdad de oportunidades para poder
asi ocupar el lugar que se merecen dentro de la sociedad.

Por su misma naturaleza, desarrollan un papel muy importante dentro de la
sociedad. Con sus acciones, tratan de suplir las necesidades que se presentan
v que impiden la integracion en forma activa por razones tales como
desconocimiento, desinterés, falta de recursos econdmicos, 1écnicos o
humanos de los gobiernos o de la comunidad misma. Al no estar animadas por
intereses econdmicos o politicos. estas organizaciones pueden desarroliar mds
libremente su labor.

Sin embargo. y pese al entusiasmo propio del trabajo voluntario. en la gran
mavoria de este tipo de asociaciones. son mnumerables los problemas
comunes que impiden su desarrollo.

(b) Disefio de objetivos

Los objetivos establecidos por algunas de estas organizaciones son tan
amplios v disimiles que. precisamente por ello, son inalcanzables o, por el con-
trario. son tan estrechos que limitan su desarrollo en el mediano y largo plazo.

También es frecuente el caso de organizaciones cuvos objetivos nunca han
sido clarificados. planificados o puestos en prictica. lo cual ocasiona la pérdi-
da de recursos v la atomizacion de estuerzos.

(c) Estructura orginica

En parte como consecuencia del punto anterior, o por inexperiencia de sus
gestores, se presenta el caso de entidades cuya infraestructura organizativa es
superior a sus necesidades v consume una proporcion importante de sus recur-
505 0, €N Otros €asos, ¢s an pequena que no les permite desarrollar todo su
potencial.

Muchas organizaciones de este tipo deben estar continuamente reformando
sUs estatutos o cartas orgianicas por fallas que se presentan en su estructura v
que solo son detectadas al iniciarse las operaciones.,

ERIC ¥

2

Pama
o

i




.. las asociaciones de

personas con limitacion,

como la gran mayoria
de las organizaciones

sin fines de lucro. viven.

en mayor o menor
grado, de la limosna.
Esto les impide
planificar su propio
descrrollo. y por
realizar lo URGENTE
nunca pueden ejecutar
lo IMPORTANTE.”

ERIC

Aruitoxt provided by Eic:

(d) Centralizacidon o descentralizacion

La decision sobre la centralizacion o descentralizacion de los recursos v ser-
vicios no es ficil v requiere de estudios en profundidad sobre una variedud de
aspectos tales como: oferta v demand. clientes o usuarios potenciales. recur-
s0s humanos. técnicos. fisicos vy financieros. etc. Sin embargo. muchas de estas
organizaciones toman la decision sin medir las consecuencias a mediano v
largo plazo. ocasionando con ello su ineficiencia.

(e) Capacitacion de sus dirigentes

Muchos de Jos dirigentes de organizaciones “de” personas con discapaci-
dad. que en algunos casos son voluntarios o por su misma condicion
pertenecen a grupos minoritarios con problemas comunes. no estin prepara-
dos ni técenica ni administrativamente para dirigirlus, aunque en su gran ma-
voria posean dotes innatas de liderazgo. Esto lleva a abusos de poder. toma de
decisiones inadecuadas. restricciones v limitaciones en el desarrollo v. en ge-
neral. a la ineficiencia.

(f) Rotacion de cargos

Por la misma estructura de sus estatutos o carta orgidnica. es frecuente que
en estas entidades se roten los cargos directivos con mavor frecuencia que lu
deseada para este tipo de organizaciones o. por el contrario. los estatutos pre-
vén cargos directivos a perpetuidad lo que. la gran mavoria de las veces. oca-
siona traumatismos en la administracion v limita su desarrolio.

(g) Falta de técnicas de administracion

Por falia de capacitacion de sus dirigentes. carencia de recursos econdmicos
O por otris razones. son muy pocas las organizaciones de esie tipo que cuen-
tan con manuales de funciones v procedimientos v planes de desarrollo a
corto. mediano v largo plazo. Por ello deben improvisar continuamente. oca-
sionando la atomizacion de los estuerzos v el desaprovechamienio de los
recursos. Esto es igualmente vilido en lo que respecta a la seleccion v contra-
tacion de personal, que al no hacerse técnicamente, produce sohrecosios.

(h) Bajos niveles de sueldos y salarios

Por lo general. v con muy contadas excepciones. los niveles de sueldos v
salarios, asi como los regimenes prestacionales establecidos en este tipo de
organizaciones, son los nids bajos del mercado. Esta situacion produce una
deficiente calidad de trabajo o una rotacion del personal demasiado alia, 1o
cual genera desperdicio de los esfuerzos v recursos invertidos en capacitacion
v entrenamiento el personal. lo que obviamente va en detrimento de Las mis-
mas organizaciones.

(i) Situacion financiera

En ¢l campo financiero. los problemas son tan o mis graves. Tradicionai-
mente las asociaciones de personas con limitacion. como la gran mavoria de
fas organizaciones sin fines de lucro. viven. en mavor o menor grado. de la
limosna. Esto les impide planificar su propio desarrollo. v por realizar lo
URGENTE nunca pueden ejecutar [o IMPORTANTE. Tampoco es comin que
este tipo de organizaciones estén dotadas de fuentes alternas de recursos para
lograr su auto-financiacion.

(G) Inversion de los recursos

No todas las organizaciones saben como elaborar técnicamenie un pre-
supuesto v por ello es frecuente que realicen inversiones suntuarias en edifi-
cios. vehiculos. dotacion. personal. ete.. desviando asi recursos destinados al
cumplimiento de sus objetivos.

(k) Ausencia de control

Dado que algunos dingentes poseen una mentalidad de ahorro mal enten-
dido. es frecuente ¢l caso de organizaciones gue no llevan en forma adecuada
fos registros contables ni tienen auditoria exrerna. v en muchas de ellias. no se




E

establecen limites ni controles adecuados a la gestion de sus dirigentes. faci-
litindose asi la dilapidacion de los recursos.

Aunque algunas organizaciones disenan planes a corto. mediano v largo
plazo. v claboran presupuestos periddicos. por desconocimiento sobre como
hacerlo, falta de tiempo o de recursos, ete.. son pocas las que realizan con-
troles del avance v ejecucion de los mismos. para redisenarlos v ajustarlos a la
realidad.

(1) Falta de investigacion

La falta de investigacion es notoria en estas organizaciones. Sus dirigentes
aducen causas tales como falta de recursos econdmicos. técnicos. administra-
tivos. pero la gran mavoria de las veces. la causa es precisamente la fala de
capacitacion de sus dirigentes para disenar politicas adecuadas y conseguir los
recursos necesarios para hacerlo. lo cual limita su propio desarrollo. Igual-
mente. la envidia v el temor infundados de muchos dirigentes impide compar-
tir experiencias.

(m)Desconocimiento de 1a legislacion

Parece aue existe un desconocimiento generalizado de la legislacién, tanto
general como especifica. que impide a este tipo de organizaciones beneti-
ciarse en muchos aspectos. va que desconocen la realidad social, econdmica v
politica nacional o local. en la cual deben desempenarse.

(n) Falta de integracion

Es conveniente resaltar que la gran mavoria de estas organizaciones estd
integrada por personas extraidas de las “hases.” que — entre otras cosas — son
las menos favorecidas y. precisamente por ello. deben unirse para exigir sus
derechos v afrontar sus deberes. Son muy pocas las organizaciones que cuen-
tan entre sus afiliados v participantes activos a profesionales v personas de los
altos estratos sociales. Esto dificulta el acceso a los circulos de toma de deci-
siones. tanto en ¢l Gobierno como en la empresa privada.

(o) Participaciéon en politica y cargos de direccion

Son muy pocas ks personas con limitacion que ocupan cargos de direccion
a nivel gubernamental o privado. Por lo general, a pesar de tener muy en claro
cuales son los problemas que los afectan. @ muchos de ellos se les olvida que
antes que personas con discapacidad. son precisamente “personas.” v por ello.
antes que miembros del 10 por ciento, son miembros del 100 por ciento de la
sociedad. con iguales derechos v deberes que los demis.

Esto hace que la participacion en politica no sea atractiva para muchas per-
sonas que, aunque tengan dotes de liderazgo, desperdician la oportunidad de
hacerlo. pues consideran que su accion debe limitarse exclusivamente al pro-
blema de ta “discapacidad™ que. aungue suene un poco desagradabte al decir-
1o, no es precisamente el problema mids importante de solucionar para ningin
gobierno. .

A este sombrio panorama cabe agregar otras causas que. pese i no ser
imputables a las organizaciones de personas con discapacidad. atentan contra
la participacion de las mismas en la toma de las decisiones que las afectan:

(a) Falta de compromiso gubernamental

En la gran mavoria de los paises en vias de desarrollo. las personas con li-
mitacion. v por ende. los problemas que las afectan. nunca han sido prioridacd
para los gobiernos de wmo. Desde su punto de vista, problemas como la
seguridad. el mantenimiento de la burocracia. la deuda externa, cle., son
mucho mds importantes que [t inversion social.

(b) Ausencia de politicas coherentes

Bien seit por desinterds, por razones politicas. por desceaocimiento o por
falta de recursos cconomicos, lo real es que existe una notoria ausencia de
politicas coherentes en lo que respecta a las personas con limitacion.

“Son muty pocas las
organizaciones qie
cuentan entre sus dfilia-
dos y pariicipeantes
activos da profesionales y
personas de los altos
estratos sociales. Esto
dificulta el acceso d los
circutlos de toma de
clecisiones, tanto en el
Gobierno como en la
empresa privada.”
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(c) Rotacion de cargos

Por el mismo diseno del sistema democratico, los cargos oficiales estdn con-
tinuamente rotando, 1anto entre los diferentes partidos politicos como entre las
personas de un mismo partido. Esto complica en grado sumo la participacion
de las personas con limitacién en los niveles de decisién.

(d) Tramites burocraticos

Si por algo se caracteriza la mavoria de los gobierno es por el exceso v lenti-
tud de los tramites burocriticos. Esto impide o complica para muchas de estas
organizaciones el acceso 2 los niveles gubernamentales. ya que no posecn los
recursos fisicos, técnicos. administrativos o financieros para cumplir dichos
tramites.

(e) Legislacion

Aunque en muchos de los paises del drea existen leyes “para todo.” ko real
es que muy buena parte de la legislacion se ha inspirado en el “corazon vy la
buena voluntad™ de los legisladores. sin tener en cuenta la opinién de las per-
sonas con discapacidad.

A lo anterior hay que sumar el hecho de que en gran la mavoria de estos
paises no se aplica la legislacion existente.

Y para terminar. considero que los aqui reunidos tenemos la gran respon-
sahilidad de encontrar soluciones pricticas a los problemas que afectan a mis
de 500 millones de personas en el mundo entero. Por ello creo que una buena
forma de concluir esta intervencion seria recordando aquella frase de Arnold
Toinbee: “La apatia solo se vence con ¢l entusiasmo v ¢l entusiasmo s¢
enciende sélo por dos cosas: un ideal que toma por asalto a la imaginacion v
un plan concreto e inteligible para llevarlo a la practica.”




I |

Trabajos de Reaccion

Concientizacién; algunas estrategias para Ig
implementacidn

Wilbert Williams

Experto en medios visualmente discapacitado
Jamaica

Inthoduccién

Uiero expresar mij agradecimiento a los organizadores de esta Conferen-

Cia por invitarme como Participante Observador Vv por darme la oportu-

nidad de presentar mi reaccion al trabajo sobre “Concientizacién® pre-
sentado por el $r. Lex Frieden. Su presentacion es excelente. No sélo da una
perspectiva global de las tendencias actuales en el hemisferio. sino que tam-
bién trata muchos temas a los que se enfrentan |as personas con impedimen-
tos. En lugar de repetir lo que ¢l escribid, simplemente voy a subravar algunas
estrategias que han sido empleadas en los paises de habla inglesa en El Caribe.
v hacer algunas recomendaciones destinadas 2 mejorar la concientizacion de Ia
region sobre el tema de las personas con impedimentos.

En toda sociedad, la cultura juegd un importante papel en conformacion
de las actitudes hacia las personas con impedimentos. Las actitudes se relacio-
nan directamente con la escala de valores de toda sociedad. En el hemisferio
se han usado varios enfoques destinados a aumentar la concientizacién, con
diverso grado de éxito. Debido al tiempo con que contamos. delinearé breve-
mente algunas estrategias empleadas en El Caribe y haré algunas recomenda-
ciones para la accién.,

Legislacidn

Hace falta que los gobiernos de la region caribena pongan en vigor leves
relativas a las personas con impedimentos. No es sélo importante V necesario
para que los derechos de estas personas marginadas sean protegidos. sino que
la legislacion asegura que se ponga mavor énfasis en garantizar los derechos
de todos los individuos dentro de una sociedad.

Los gobiernos deben promulgar legislacion que esté destinada a proteger
los derechos de Jas personas con discapacidades. Esas normas legales deben
abarcar temas como salud. educacién, vivienda. empleo v acceso. Ademids
deben garantizar Ia salvaguarda de los derechos de todas las personas,
incluyendo el grupo que es el centro de nuestra atencisn, Yy asegurar que los
temas relativos a la discapacidad permanezcan en la agenda publica. Para pre-
venir que los gobiernos cludan los temas centrales. que los programas no se
pueden poner en vigencia debido a dificultades presupuestarias, es necesario
establecer calendarios realistas para su realizacion.
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Grupos de Interés

Existe Ia necesidad de que los organismos de v para personas con dis-
capacidades se congreguen en esfuerzos colectivos. con el fin de fonmar gru-
pos de interés fuertes y eficientes. La formacion de tales grupos facilitaria una
mejor articulacion de los temas v la aceptacion de las soluciones politicas por
parte de los cuerpos politicos. Un pre-requisito importante es la capacitacion
de lus personas con impedimentos. de modo que estén preparadas para lidiar
con las materias que afectan sus vidas, en vez de confiar en defensores que
hablen en su nombre.

Uso de los Medios de
Comunicacidon

Otra estrategia importante en ¢l desarrollo de un efectivo programa de con-
cientizacion es el uso de los medios de comunicacion. Existe la tendencia entre
las organizaciones de v para personas con discapacidades a usar tos medios
para promover acciones de recoleccion de tondos. Sin embargo. cuando se
logra el objetivo. s¢ entrega muy poca intormacion sobre el uso de esos
dineros.

Mi recomendicion es que la utilizacion de los medios debe ser permanente.
Deberia entregarse informacion sobre las dreas de éxitos, las necesidades
actuales. fos desafios v los planes futuros.

Capacitacion de los Padres

Cuidar de los ninos con impedmentos es a menudo una tarea dificil. en
paises donde los servicios de apovo son inadecuados v los programas de reha-
hilitacion. limitados en su alcance. La educacion v el entrenamiento pueden
facultar a los padres para que puedan abogar mds efectivamente por mejores
servicios para sus hijos.

Empleo v Entrenamiento

Los gobiernos de este hemisferio deben prestar urgente atencion a la
creacion de empleos lucrativos para personas con impedimentos. Quicro
senalar que este grupo vive por debajo del nivel de pobreza. en sus respectivos
paises. Un impedimento. por tanto. reduce atn mds la dignidad v la autoesti-
ma de estos individuos, v los hace sentir inferiores v sin lugar en la sociedad.
En muchos casos, estas personas no aspiran a acceder a la alta eenologia. Sim-
plemente estan pidiendo que se ponga en prictica ka clase de medidas gue les
pemitan obtener un ingreso v contribuir al sustento de su familia. Para ellos,
se trata de supervivencia. La palabra pobreza aqui adquiere ¢l significado de
ausencia de los elementos basicos de la vida v la incapacidad de elegir,

Siaceptamos esta definicion. la conclusion es que el empleo voel entre-
namiento tienen que ir unidos para permitir que ¢l individuo aproveche las
oportunidades de mejoramiento personal. Es nuis efectivo ensenarle como
hacer algo que continuar propordiondndole limosnas por ¢l resto de su vida,

Pemitanme que les deé alguna informacion sobre un programa de empleo
con el que estoy relacionado muy de cerca

Ahiltes Foundauon os uma institucion que tue establecida en noviembre de
1992 sin hnes de fucro. su Junta de Directores estit compuestd por represen-
tantes de varts asocidones registradis vopor personas con impedimentos,




como también personas designadas por el gobierno de Jamaica El objetivo pri-
mario de la Fundacion es operar ¢l centro de entrenamiento v produccion que
fue construido con tondos obtenidos durante el Ano Internacional para las Per-
~onas con impedimentos (LY.D.P.). El Centro proporciona entrenamiento
vocacional v oportunidades de trabajo o las personas discapacitadas.

Fue disenado originalmente para ofrecer entrenamiento laboral a personas
con impedimentos. en diversas dreas. incluvendo confeccion de prendas de
vestir. carpinteria. trabajo en metal, servicios de nutricion. horticultura v
reparacion de pequenos artefactos eléctricos. Debido a limitaciones economi-
cas el programa comenzd con ensenanza solo en dos dreas. carpinteria v con-
feccion. Otros departamentos comenzardn su operacion en el proximo ano
financicto. Ademids de ia ensenanza de oficios. ¢l Centro dictard cursos
académicos. El objetivo es aumentar la competencia de las personas con
impedimentos. de modo que se puedan integrar a los cursos existentes en
instituciones vocacionales reconocidas. Este es un modelo innovador de ini-
ciativa conjunta entre las empresas locales v el gobierno.

Objetivos
Los objetivos del provecto son los siguientes:

L. Ofrecer entrenamiento. a nivel de mercado. a hombres v mujeres con
impedimentos.

e

Aumentar las aptitudes de los que va tienen conocimientos bisicos en
dreas especificas. ofreciéndoies la oportunidad de adquirir experiencia
laboral v ensenanza académica bisica para mejorar sus aptitu-des.

3. Mejorar las oportunidades de trabajo. aumentar el entrenamiento y el
empleo mediante relaciones con otras agencias ¢ instituciones
nuacionales.

4. Operar provectos que generen ingresos en cada una de las dreas de
ensenanza para facilitar ¢l mejoramiento de las aptitudes mediante la
experiencia laboral.

5. Establecer un centro vocacional. accesible a las personas con impe-

dimentos asi como a potenciales empleadores.

Mlitos

Quicro hacer unos breves comentarios acerca de los mitos v la forma en que
afectan a las personas con impedimentos v a los temas que se relacionan con
ellas. En algunas regiones existe el falso concepto de que una persona tiene un
impedimento debido a un pecado de sus antepasados. Este mito pone inme-
digtamente un estigma en la persona discapacitada. hasta ¢l punto que ella
siente que no tiene un lugar en la sociedad.

Acceso

El acceso es un tema de extrema urgencia. No se trata solo de acceso fisi-
co a los edificios. si bien esto es de vital importancia. Me refiero aqui a la
cuestion de acceso en su mis amplio sentido: a la salud, la educacion. 1a
vivienda. v otros programas de bienestar social. Los gobiernos deben comen-
ZAC W encirar seriamente estos temas. En mi opinion, s necesario aprobar
leves que contengan no solo recomendaciones para a accion, sino también
incentivos v medidas punttivas. todo destinado a obtener ¢ pleno cumpli-
mrento de las normas.,

.existe ¢l falso concep-

to de que 1na persona
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debido a un pecado de
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Ha habido una tendencia de parte de los gobiernos. en el sentido de tratar
el tema del acceso como algo gradual. El resultado ha sido que no hay un
avance significativo. Los gobiemos tiene que aceptar la responsabilidad de
ocuparse de la proteccién, el bienestar general y el mejoramiento de todos sus
ciudadanos.

Conclusion

Sin importar cuales sean las estrategias adoptadas. estamos destinados al fra-
caso 2 menos que las personas con impedimentos se las faculte para hacerse
cargo de sus propias vidas. Es necesario obtener el apoyo de la sociedad en
general; pero debe dejarse que las personas con impedimentos determinen sus
propios destinos.

Uno de los recursos importantes en esta regioén es su gente: toda la gente.
No podemos permitimos ignorar ningun sector de la poblacién. Si no fomen-
tamos el crecimiento y desarrollo de todos los sectores. estaremos derrochan-
do nuestros recursos v estaremos contribuyendo a un mayor empobrecimien-
to de toda la poblacién.
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Concientizacion Sobre
la Discapacidad:

Desafios de la Rehabilicacidn en Latinoaméérica

v el Caribe

Dra. Esther Alicia Amate,
Organizacion Panamericana de la Salud

* Se estima que al finalizar el Siglo 20, en la regién de las Américas

estaran viviendo alrededor de 83 millones de personas portadoras de
discapacidad de las cuales 53 millones pertenecerin a paises de
Ameérica Latina v el Caribe.

Mas de la mitad de esa poblacion serd discapacitada
por falta de medidas de prevencién y entre el 60-80%
podria tlegar a ser econémicamente autosuficiente si
tuviese acceso a servicios de rehabilitacion.

Sin embargo. v a pesar de la trascendencia médico-
social del problema. la persona discapacitada en
América Latina y el Caribe es ignorada a tal punto que
solo el 2% puede lograr algin tipo de intervencién
para mejorar su situacidn. La falta de servicios y de
oportunidades parz este grupo de la poblacion. cons-
tituye una notoria transgresion a los derechos
humanos bdsicos de una minorfa.

———

e
.. ¢ion de la salud y, por lo tanto, un
— componente imprescindible de la

o las personas en el mantenimiento de su
e salud y bienestar, el de su familia y de la

a rehabilitaciéon es un acto de aten-

promocion, prevencion y asistencia de

comunidad toda. Su ausencia implica una defi-

ciencia del modelo de atencidn y, en consecuencia, el servicio de salud

no se puede concebir sin que la rehabilitacién forme parte del mismo.
La incidencia v las consecuencias de fa discapacidad son mayores entre los

grupos de bajo nivel economico v cuftural. Las diversas combinaciones de

causas estdn en estrecha relacton con la pobreza. v esto luee que “los pobres

o




“Los estidios
epidemiologicos realiza-
dos para analizar la
morbilidad de
enfermedades, no
consideran las
consecuencias en térmi-
10s de deficiencia,
discapacidad y
minusvalia.”

estén mds expuestos a la discapacidad.” Por ello. las personas que viven en
paises en desarrollo estin mis expuestas al riesgo de la discapacidad. v eso es
asi porque en esos paises en general existe:

e Falta de medidas y acciones de prevencion.

e Alto nivel de analfabetismo.

* Ausencia de informacién sobre la discapacidad en todos los niveles.

* Escasez de servicios generales y especiales.

* Recursos econémicos escasos o inexistentes en los gobiernos v en las

familias. .

¢ Centralizacion de los servicios de salud. educacién y sociales.

* Faha de reconocimiento de la discapacidad en los planes v programas

nacionales.

* Concentracién de los recursos en las dreas urbanas.

La ausencia de actividades de rehabilitacién en los programas de salud de
la region de las Américas se comprueba por la escasa existencia de servicios en
la red de establecimientos hospitalarios: su disponibilidad oscila entre el 14.5%
al 4.1%. La cobertura es insuficiente, v algunos datos generales provistos nes-
tran que fluctGa entre ¢l 10.5% v el 0.8%.

La escasa capacidad resolutiva de las instituciones y su incapacidad de
adaptacion a las verdaderas necesidades de la poblacién a la que sirven. con-
tribuyen a acentuar la falta de impacto. Esta realidad seria mds dura en los afos
venideros. va que los perfiles de enfermedad de los paises en desarrollo de
nuestra region estdn experimentando cambios profundos por influencia de fac-
tores demogrificos y epidemiologicos.

Los descensos de la fertilidad y de la montalidad conducen al envejecimien-
to de la poblacion, v el riesgo de desarrollar enfermedades crénicas y dis-
capacidades es mis alto en una poblaciéon envejecida que en una joven. La
urbanizacién, la industrializacién, el uso de tecnologias modemas en el sector
salud y la mayor cobertura de educacién. son los factores que estin modifi-
cando la situacién epidemiologica. Pero esta nueva realidad. en los paises en
desarrollo. coexiste con situaciones de salud caracteristicas de los estadios
anteriores, tales como las enfermedades infecciosas. parasitarias v nutri-
cionales. A esto s¢ suma. en particular en la Gltima década. la recesién
econdmica v la inequidad. que estin actuando como reactivadores de perfiles
que algunos paises ya estaban superando y que se manifiestan sobre todo en
los sectores de menores recursos econémicos y en las dreas marginadas. Esta
simultaneidad es de suma importancia al determinar las politicas ¢ salud y al
planificar los servicios, ya que habrd que enfrentar un aumento en ¢l volumen
de la demanda y en la composicioén de la misma. Los cambios demogrificos
conducirdn a un aumento global de la poblacién. pero con modificaciones en
su composicion y con una desviacion hacia los grupos de adultos y ancianos
expuestos a sufrir mas enfermedades simultineas y por periodos mis prolon-
gados que la poblacién infantil.

La frecuencia de enfermedades crénicas v las discapacidades con ellas rela-
cionadas, o secuela de accidentes v violencia. llevarin inexorablemente a modi-
ficar 1a complejidad de los servicios de salud. “En Latinoamérica en donde la fer-
tilidad decliné en los dltimos 20 afos. habrd pocos cambios en el tamario de la
poblacién por debajo de 15 afos en las proximas décadas. Por contraste la
poblacion de 45 anos v mids aumentard en un 130%" (6). Este cambio en la estruc-
tura de edad de la poblacion conducird a una duplicacion de las enfermedades
cronicas entre los adultos, en relacion a las enfermedades agudas de los nifnos.

Los estudios epidemiologicos realizados para analizar la morbilidad de enfer-
medades. no consideran las consecuencias en términos de deficiencia, dis-
capacidad v minusvalia. Los registros v la informacion estadistica acumutada en
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la region de las Américas sobre moralidad y morbilidad. generalmente no per-
miten determinar la prevalencia de discapacidades, fa satisfaccion de la deman-
da de servicios de Rehabilitacion o la situacion de los discapacitados en su con-
texto social.

Muchos paises de la region han reauzado censos poblacionales. encuestas
domiciliarias. registros y muestras. incluyendo algunos de los aspecios rela-
cionados con la discapacidad. Estos esfuerzos, en general. contienen datos
demogrificos. pero poca informacioén que permita conocer la realidad con el
fin de programar y satisfacer las necesidades de las personas discapacitadas.

La baja prioridad que se le asigna a la discapacidad en los paises en desa-
rrollo es probablemente la razén por la cual no existen datos confiables para
poder estimar la real magnirud del problema.

Mucho mis dificil es apreciar la situacion global. puesto que la concepcion
de la discapacidad esti intimamente relacionada al medio. comprendiendo en
¢l las condiciones de vida. los determinantes culturales v de conducta indivi-
dual y colectiva.

Por ello seria temeraric incursionar entre los datos disponibles sobre preva-
lencias y tasas con un criterio globalizador. Pareceria menos peligroso analizar
algunos datos de paises en desarrollo. sin otro proposito que puedan mostrar
situaciones locales y tendencias.

Con fines operativos se estima que ese 7% de la poblacion requiere inter-
venciones de distinto grado de complejidad y composicion: el 1% son personas
con discapacidades severas: el 3% necesitan asistencia intermedia y ¢l 3% de
baja complejidad. En cifras globales esto significa que, para el ano 2.000. habria
42.506.000 personas discapacitadas en la region. Si aceptamos, como sugiere la
OMS. que la cobertura es del 2%. estaremos ante el desafio de buscar solu-
ciones para 41.715.660 personas discapacitadas.

sin embargo. algunas investigaciones realizadas entre 1991 v 1992 han
mostrado prevalencias de 13.5% en una region de Costa Rica y del 18% en un
drea marginal de la ciudad de Lima. Peni.

No cabe duda que la situacién econdmica de los paises de América es un
factor desencadenante de discapacidad. por lo que no debe exiranarnos que al
finalizar el Siglo 20, la prevalencia de discapacidad para toda la Region esté
mis cerca de estas cifras que de las que hasta ahora hemos estimado en forma
muy consenadora,

Otro duto importante que surge de las muestras va mencionadas v de algu-
nas otras como las de Brasil. Colombia v Nicaragua, es que un alio porcentaje
de las discapacidades — alrededor del 30% — estdn relacionadas a factores
congénitos o adquiridos en etapas tempranas de la vida.

En todas las muestras disponibles se observo que la discapacidad mas fre-
cuente es la fisica, seguida por la maltiple, la sensorial v la mental.

En general. los grupos de edades mis comprometidos son el de 16 a 25
anos y el de 61 anos y mds. Sin embargo. en zonas muy deprimidas socio-
economicamente, ¢l grupo de 0-15 anos mosird prevalencias mds altas, como
¢n Perd (Chimbote, Lima Cono Sur v Cono Norte).

La prevalencia de discapacidad es mayor en el sexo masculino y muestra
valores mas altos en los hogares de estratos bajos.

Priacticamente casi la totalidad de las personas discapacitadas incluidas en
estas muestras no tienen cobertura de la seguridad social.

El indice de desempleo aumenta como consecuencia de la discapacidad. En
1990. en Medellin, Colombia, se modificod del 6% al 29%.

A traves de estas investigaciones se puede conocer la percepeion que fas
personas v osus familias tienen sobre el origen de la discapacidad. Las enfer-
medades v la violencia, incluyendo accidentes v problemas relacionados con

“La baja prioridad e

se le asigna a la
discapacidad en los

paises ein desairrollo es
probablemente le razon

por la cual no exister
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datos confiables para

poder estimar !a real
magnitid del
problema.”
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“El indice de desempleo
aumentda como
conseciiencic de la
discapacidad. En 1990,
en Medellin, Colombia,
se modifico del 6%

al 29%."

el embarazo v el parto. son las causas generalmente reconocidas — v en ese
orden — como las responsables de la discapacidad.

Tal vez uno de los aspectos que no ha sido enfocado en forma prictica, es
la provisién de ayudas técnicas. La tecnologia de fabricacion no solo es cono-
cida en practicamente todos los paises. sino que ademds, cuentan con el recur-
so humano especializado. En este campo, el Caribe es la sub-region mas con
mavyor carencia.

Pero a pesar de lo dicho. a las personas con necesidades de Ortesis, prote-
sis v ayudas técnicas. incluyendo el material para las discapacidades senso-
riales. se les presentan serias dificultades para obtenerlas por falta de cobertu-
ra social: por el lugar distante de su residencia: por falta de materia prima. que
con frecuencia es importada. o por el alto costo del producto en el mercado.
Casi todos los paises de Centro y Sudamérica poseen legislacion en el campo
de la discapacidad que contempla este aspecto. pero en el quehacer diario, las
disposiciones no solucionan los problemas de las personas.

En la regién de América. en las postrimerias de la década del 70 v como
respuesta al andlisis critico de la situacion global de la rehabilitacion. se
comenzo a aplicar la RBC que va estaba experimentdndose en otras regiones
del mundo.

Las primeras experiencias de RBC en América Latina v el Caribe mostraron
fallas que impidieron su aceptacion.

En general fueron experiencias impuestas desde afuera sin la verdadera par-
ticipacién social. v estructuradas al margen de las actividades en ejecucion v
con arraigo en la poblacion. Se las concibio. por lo tanto. como elementos se-
parados v. en cierta medida, especializados.

La falta de informacién en todos los estratos acentuod esta situacion. Pau-
latinamente la region fue enriqueciéndose con las experiencias v corrigiendo
los errores.

La OPS propicia la RBC como uno de los componentes de los SILOS. pla-
nificada desde el nivel local y por lo tanto descentralizada. Debe integrarse en
un sistema que’ asegure la supervision v los servicios referenciales. Se trata en
realidad de capacitar a los agentes de la comunidad. a los familiares v a las
propias personas discapacitadas en la teenologia especifica elaborada por OMS
v enriquecida con las experiencias de campo.

Esta transferencia de tecnologia en cadena permite extender la cobertura en
forma significativa.

El objetivo de 1a RBC es la integracion v 1a disminucion del impacto de la dis-
capacidad, v de ningin modo. ¢l diagnéstico v ¢l tratamiento. Se trata. en rea-
lidad, de la identificacién de problemas funcionales para su resolucion en ése o
en otro nivel. partiendo de la puesta en marcha de un proceso en la comunidad
que incluye su sensibilizacion. motivacion. movilizacion, organizacion. ejecu-
cion. identificacion de canales de derivacion v. por Gltimo. la evaluacion.

Hemos obsenvado que las experiencias que se inician sin la adecuada
preparacion de la comunidad. fracasan. Es necesario incluir en el concepto de
comunidad al sector formal v al informal. Si quienes ejercen el poder politico
o el liderazgo local no estin sensibilizados v motivados. resulta dificil lograr la
movilizacion de los recursos de todos los sectores.

Con frecuencia se pretende abordar el problema de la discapacidad en
comunidades con severas carencias de indole socio-econdmico o de salud. La
falta de agua potable. la escasez de alimentos v la totl ausencia de organi-
zacion local impiden priorizar la RBC. Es necesario acompanar a la comunidac
en el andlisis de su realidad v la identdficacion de posibles soluciones o los
problemas por ella priorizados antes de comenzar con RBC.

Es conveniente credr un grupo o conité dentro de la comunidad que sinva
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como apoyo a la RBC ¢ incorporar en ¢l a las personas discapacitadas v a los
padres de los ninos discapazitados.

Las experiencias que se iniciaron sin incorporar al sector satud. sin excep-
cion. han requerido una reprogramacion. Esto se debe al hecho de que. ¢n la
region. es este sector el que se provecta mis en exeension. Es comun la exis-
tencia de agentes sanitarios o promotores de salud encargados de las acciones
de atencion primaria de salud v que integran el primer escalon de un sistema
con diferente grado de desarrollo, segun el pais de que se trate.

Estos agentes de la comunidad va estin capacitados en los aspectos ge-
nerales. Conocen a los pobladores v a sus lideres. Vv €stos los aceptan v respetan:
generalmente se trata de auxiliares polivalentes en cuva capacitacion se incor-
pora la deteccion de los problemas de salud v del medio mis frecuentes en el
drea v la aplicacion de medidas eficaces, sencillas v disponibles. Reciben capac-
ftacion en servicio en forma periddica v son supervisados en terreno.

No ha resultado dificil incorporar los contenidos de RBC en la capacitacion
de promotores v supervisores. toda vez que lo hemos realizado con el apovo
de los médicos responsables de las actividades de salud de la comunidad.

Debe recordarse que estos trabajadores primarios visitan periddicamente los
hogares. v es por cllo que estin en mejor disponibilidad que los maestros que
son ¢l otro recurso valioso para la RBC.

Antes de iniciar las actividades. es necesario asegurar la supervision pe-
riodica. que en un inicio es tan frecuente como cada 15 dias. como también
identificar los canales de referencia. Cuando se despiertan expectativas es
necesario estar preparado para satisfacerlas.

Las situaciones de opresion v de violencia que han vivido muchas pobla-
ciones latinoamericanas originaron un marcado temor a participar. La aparente
apatia de algunas comunidades no es tl cuando es posible indagar a fondo.
sino que es el producto de experiencias no muy lejanas, Los gobiernos en ge-
neral no identifican como prioridad al grupo constituido por las personas dis-
capacitadas. Todo el conocimiento que en general poseen sobre el tema se
limita a recordze institutos de rehabilitacion o bien a grupos de beneficencia,
Este criterio de especialidad centralizada v vertical. abonado por el paternalis-
mo. hace dificil el tratamiento de este tema. Sin embargo. hemos notado que
en los ultimos anos. la vigencia de la descentralizacion v municipalizacién estd
influyendo para modificar profundamente lu situacion. En el nivel local mis
cercano a fa realidad v a los problemas de la gente. la RBC es entendida. apre-
clada v buscada,

Considerando los hallazgos que se van obteniendo en los paises de la
region de América. nos permitimos enunciar las siguientes recomendaciones:

* La politica nacional. relacionada con las personas discapacitadas. debe
ser explicita. integrada v basada en la equiparacion de oportunidades v
la participacion plena.

* La prevencion de la discapacidad debe convertirse en la estrategia para
lograr la reduccion de la incidencia v la prevaleacia para mejorar la ca-
lidad de vida del grupo afectado v de la poblacion en general.

® Los servicios generales de atencion medica. educacional v social deben
integrar actividades de rehabilitacion accesible al 100% de la poblacion
portadora de discapacidad.

* Los profesicnales de la salud deben capacitarse en las disciplinas de
prevencion v rehabilitacion de discapacidades.

* Todos los profesionales con actividades relacionadas a la prevencion.
rchabilitacion ¢ integracion deben recibir informacion o capacitacion,
segun corresponda,

*  Debe enfatizarse la invesugacion sobre este tema incorporando los
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mecanismos psicologicos, sociales y econdmicos con criterio epide-
mioldgico.

* Deben propiciarse actividades de concientizacién e informacion para
toda la poblacién.

* Elsector empresarial y gubernamental debe impulsar politicas de reubi-
cacion laboral y acceso a empleos a las personas discapacitadas.

* la prevencion de accidentes requerir la coordinacion intersectorial.

EXPERIENCIAS EN MARCHA

PAIS

Argentina
Brazil
Colombia

Costa Rica

Chile
Cuba

Ecuador

Honduras

Nicaragua

Peru

Rep. Dominicana

Saint Lucia

Uruguay

Venezuela

SECTOR

- Salud
- OPS

- Salud

- Salud
- ONG

- Educacién
- Salud
- UNICEF

- Salud

- Salud
- Educacion

- Salud
- ONG

- Privado

- Salud
- ONG

- Educacién
- Salud

- ONG
- Salud

- Salud
- WHO

- Salud

AREA NO. SUPERVISION FECHA INICIAL
- Rural 7 - Médico 1982
- Urbana 2 - Terapista ocupacional
- Urbana 1 - Médico 1986
- Psicologo
- Urbana 3 - Terapista ocupacional 1986
- Rural 7 - Voluntario
- Rural 1 - Maestro 1987 '
- Urbana 1 - Enfermero
- Rural 1 - Médico 1987 !
- Enfermero |
- Urbana 2 - Médico 1987 i
- Terapista Fisico
- Urbana 1 - Médico 1988
- Rural 1 - Terapista ocupacional
- Psicologo
- Urbana 1 - Médico 1988 i
- Rural 2 - Asistente social 1

- Terapista Fisico

- Médico 1989 i

- Urbana 1 |
- Rural 3 - Terapista Fisico '
- Maesiro i
- Rural 2 - Maestro 1986 ;
- Urbana 1 - Médico ;
I
- Rural 1 - Terapista Fisico 1990 ’
- Rural 1 - Terapista Fisico 1981
- Enfermero ‘
- Rural 1 - Médico 1987 |
- Asistente social
- Urbana 1 - Médico

- Rural 2 - Terapista Fisico 1989




Trabajos de Reaccion

LLa Rehabilitacidn Médica:
Una Pauta Para la Accidn

Or. Richard S. Materson
Hospital Nacional de Rehabilitacion
Estados Unidos

osotros debemos v podemos cumplir con los principios contenidos ¢n

el Programa de Diez Puntos del Comité Mundial para la Década de las

Personas con Impedimentos. A un nivel hemisféri-
co. la gran experiencia de la Dra. Amate nos ayuda a com-
prender la epidemiologia de las discapacidades en las
Américas y la enormidad del probiema. Debido a que la
brevedad del tiempo disponible no permite mis que pre-
sentar un resumen de o que se incluird en nuestra mono-
grafia a ser publicada como la Agenda del Futuro. me gus-
taria informarles que nuestro distinguido Dr. Herman Flax.
quien preside la presente sesion. ha preparado un docu-
mento sintetizando los esfuerzos educativos formales que
se estdn llevando a cabo en las Américas. en relacién
al personal de rehabilitacion. Es mds. mi colega del
Hospital Nacional de Rehabilitacién. Dr. Lauro Halstead,
Director de nuestro Centro Nacional para el Post Polio v
especialista en lesiones de la espina dorsal. compartird con
ustedes su conocimiento sobre el modelo de rehabilitacion
médica necesario para obtener los mejores resultados en
lus condiciones mencionadas. las cuales se presentan con
mucha frecuencia en las Américas. Yo les animo a que se
reunan con estos dos doctores para que intercambien
ideas al respecto durante los segmentos de la conferencia
destinados a la interaccion.

F! Hospital Nacional de rehabilitacion ha desarrollado
diversos lincamientos que creemos pueden ser ficilmente
adaptados por todos los que trabajan con personas con
impedimentos ¢n el hemisferio:

L. “Regla de Oro™ de conducta : Creemos que debemos tratar a las per-

sonas de la misma manera que nos gustaria ser tratados.

Creemos en el valor v dignidad de cada persona

3. Creemos que, dadas las oportunidades necesarias, todas las personas
pueden triuntar sobre la adversidad v transformarse en un factor positi-
vo para sus familias v la sociedad.

v
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“... diversos estudios
demuestran que el
dinero inveitido ern con-
seguir el mdximo nivel
de independencia del
individuo tiene st
recompensa en aborros
y contribuciones de las
personas beneficiadas.”

La junta directiva de nuestra institucion ha encargado a la misma una mi-
sion que se puede resumir en los siguientes puntos, que yo considero que tam-
bién deben ser adoptados como mision por el resto del hemisferio:

1. Excelente rehabilitacion clinica para todo el que la necesite.

2. Educacién y entrenamiento de personal en rehabilitacién médica. enfer-

meria y otras profesiones relacionadas con la salud.

3. Participacion en la investigacién cientifica para alcanzar un mayor
entendimiento de como prevenir los impedimentos y como evitar los de
caracter secundario en personas con impedimentos primarios, capacitar
a los nifos con impedimentos. tratar e identificar tempranamente 2
aquellos que padezcan impedimentos fisicos y sensoriales especiales, y
mejorar la metodologia de la rehabilitacion médica para obtener los
meijores resultados posibles al menor costo, € investigacion de politicas
de servicios de salud para asegurar una mayor disponibilidad de los
mismos a la familia v la comunidad.

4. Tecnologia de asistencia innovadora. Gracias a su excelencia clinica e
investigativa. nuestro centro pone al alcance de las personas con
impedimentos. los materiales y adelantos tecnologicos de la era espa-
cial. asi como la transferencia de tecnologia al més bajo costo posible 4
aquellos que la puedan necesitar.

5. Apovo. Nuestro personal estd dedicado a asegurar que cada individuo
con impedimentos tenga igualdad de oportunidades en nuestra
sociedad. Esto requiere romper las barreras fisicas y las creadas por las
actitudes para permitir la participacion integral en la familia y la
sociedad. Para ello se requiere acceso a la educacion. oportunidades
sin discriminacion. transporte y cuidado médico adecuado. Por lo
tanto. en nuestra oponioén, la rehabilitacion médica no puede tener
éxito 2 menos que desempeniemos nuestro papel en la materia de con-
cientizacion e integracion.

Nosotros usamos el modelo comprobado de equipos de trabajos interdisci-
plinarios. los cuales aplican su experiencia para disenar un programi apropia-
do para cada paciente. Médicos. personal de enfermeria para la rehabilitacion.
teraspistas fisicos y ocupacionales. ingenieros de la rehabilitacion. especialistas
en ortopedia v ortesis. patdlogos del lenguaie. psicologos. trabajadores sociales.
educadores especiales. asesores vocacionales, profesionales de la recreacin
terapéutica y clérigos, cada uno de ellos desempena un papel importante en el
desarrollo. junto con el paciente v su familia. de un plan de vida que le ayude
a conseguir un méaximo nivel de independencia. prevenir discapacidades secun-
darias cuando ello sea factible. v que permita el desarrollo dei potencial creati-
vo de cada persona para beneficiar a la familia y la sociedad.

Obviamente esto es costoso. Sin embargo diversos estudios demuestran que
el dinero invertido en conseguir el maximo nivel de independencia del indi-
viduo tiene su recompensa en ahorros y contribuciones de las personas henc-
ficiadas.

1. De lo expresado por la Dra. Amate se deberia concluir que la pobreza.
el hambre. la ignorancia. la violencia. los accidentes v enfermedades
son los origenes de las discapacidades. Por consiguiente debemos
ejercer presion para que la prevencion de discapacidades ocupe un
lugar primordial en nuestros esfuerzos. tanto por razones humanas
como econénicas. La erradicacion de la malnutricion. ¢l garantizado
cuidado prenatal v neonatal, las inmunizaciones. las medicas sanitarias
para controlar la basura y las aguas negras y la adopcion de medidas
educativas para la prevencion de lesiones. tomadas como una actitud
que no condone la violenca. tendrdn un gran alcance en la prevencion
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William McLaughlin, Director del Instituto National sobre la Discapacidad e Investigacion de la Rebabilitacion, y Ana
Colomar O’Brien. Jefe de Protocolo de La Organizacion de Estados Americanos, reunidos durante la bora de almuerzo
para discutir actividades de la conferencia.

de las discapacidades. Debemos exigir cooperacion hemistérica inter-
gubernamental e inter-personal para estos objetivos.

2. Estudios epidemioldgicos son necesarios para planificar en
forma racional. Se necesitan encuestas que identifiquen a personas con
impedimentos, su situacién v acceso a cuidados médicos y a los servi-
cios vocacionales. educativos v de rehabilitacion. para determinar prio-
ridades v metodologias destinadas a disminuir las discapacidades.

3. Un adecuado nimero de personal debidamente entrenado debe estar
disponibte para cumplir la mision. Cooperacion inter-hemistérica en
programas de educacion v entrenamiento, participacion en la uti-
lizacion de los escasos recursos. financiamiento de educacion coopera-
tiva v esfuerzos dirigidos al entrenamiento. similares a aquellos llevados
a cabo por Howard Rusk v sus colegas, constituyen una necesidad
indispensable. La rehabilitacion médica debe formar parte del sistema
de cuidado médico v debe ser incluida en los programas de fas escue-
las de medicina, con cada pais desarrollando su propio equipo de
expertos v o creando alianzas de cooperacion interamericanas con ese
proposito. El entrenamiento debe facilitar ¢l uso mis efectivo de los
programas de rehabilitacion con base en la comunidad. tal como ¢l
modelo del proximo conferencista. David Werner. v a la vez proveer un
sistema de referencia para aquellos que no pueden obtener mayores
resultados mediante el estuerzo personal o de los rehabilitadores que
trabajan a nivel comunitario. Eso significa que los programas comuni-
tarios de rehabilitacion. asi como la rehabittacion meédica. deben coo-
perar en forma integral para la obtendion de recursos adecuados, en
lugar de competir entre si.
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“La erradicacion de la
mainutricion, el garan-
tizado cuidado prenatal
y neonatal, las
inmunizaciones, las
medidas sanitarias para
controlar la basura y las
aguas negras y la adop-
cion de medidas educa-
tivas para la prevencion
de lesiones. tomadas
como una actitud que
1o condone la violencia.
tendrdn un gran
alcance en la
prevencion de las
discapacidades.”

4. Bancos de datos inter-hemisféricos deben ser establecidos para pro-
mover la cooperacion a través del intercambio de informacion y asi evi-
tar la costosa duplicacién de esfuerzos. tecnologia y uso de los escasos
recursos humanos. Gracias a los medios de comunicacién modemnos.
bancos de datos computarizados, tales como “Able Data,” son ficil-
mente accesibles a todo aquel que tenga una computadora. teléfono y
“modem.” Es crucial que cada pais tenga acceso a estos medios y pueda
aprovechar estos sistemas de informacion.

5. La colaboracién interamericana en la investigacidén es obligatoria. La
investigacion hecha por los profesionales en la materia tiene mavor
alcance prictico si ellos toman en consideracién la contribucién integral
de aquellos que se encuentran directamente inmersos en el problema.
como por ejemplo, las familias de personas con impedimentos y todos
aquelllos que estdn en contacto directo con el paciente para prestarle
asistencia. Lo que rinde resultados positivos para una regién puede
rendir los mismos en otra regidn. con o sin modificacién: la experiencia
adquirida por una familia puede servir de ayuda a otra en las mismas
circunstancias. Acceso v coordinacién del sistema interamericano de
investigacién debe ser propuesto como un papel apropiado para la
Organizacién Panamericana de la Salud, y confiemos en que nuestro
gobiemo podri hacer de esto una prioridad para el “National Institute
on Disabilities and Rehabilitation Research.” Futuras conferencias como
ésta deben ser planificadas v realizadas en los lugares mas convenientes
para los participantes.

Con sus acciones y actitudes. las distinguidas Primeras Damas dan ejemplo
de preccupacion en alcanzar estos objetivos para sus pueblos. En nuestro pais.
por ejemplo. el trabajo conjunto de los medios de comunicacién con la Primera
Dama v activistas con impedimentos. asi como la ceremonia anual de “Victory
Awards,” que honra a aquellos que prestan un servicio a la sociedad y de ese
modo triunfan sobre la adversidad. El respaldo de las Primeras Damas a pro-
gramas como éste podria educar al hemisferio sobre la conveniencia de legis-
laciones que garanticen la igualdad de oportunidades y un mavor acceso a un
adecuado sisterna de servicio médico. Las Primeras Damas juegan un gran
papel en el apovo de actividades de prevencion. incluvendo sus esfuerzos con-
tra la malnutriciéon v la violencia. y en programas de inmunizacion. de adecuu-
do cuidado prenatal v de concientizacién acerca de medidas de seguridad.
Ellas pueden desempenar un papel fundamental para encender la antorcha
que iluminara el camino.

Es un gran honor para mi tener el privilegio de dirigir la palabra a esta dis-
tinguida audiencia. y espero que trabajando juntos podamos conseguir
nuestros mas altos obijetivos.
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Trabajos de Reaccion

Las personas incapacitadas en su lucha por el
cambio social*

Sr. David Werner
Fundacion Hesperian
EE.UU.

Puesto que el Sr. Werner improvisé sobre la base de notas. incluyé como
documento el texto de un discurso pronunciado en Bangalore, India. el
23 de abril de 1993, cuyos conceptos son similares a los que expresé en
la Conferencia. y del cual incluimos segmentos. El 5r. Werner usa el tér-
mino “incapacitado” o “ditcapacitado.” en vez de “personas con inca-
pacidad” o “personas con discapacidad.”

on su permiso. quiero hablades no tanto como educador y autor o traba-

jador de la salud, u otros roles por los cuales soy conocido. sino como

persona con impedimentos (yo sufro una atrofia muscular progresiva).
Por supuesto no puedo hablar por todas las personas con impedimentos.
porque, al igual que los que no tienen incapacidades. cada uno de nosotros es
singular.

Lo que todos tenemos en comun son nuestras diferencias. Muchas de nues-
tras fortalezas son el fruto de nuestras debilidades. Incluso la experiencia de ser
marginado — empujados fuera. si quieren. de la corriente central de {a
humanidad — nos da una perspectiva insélita respecto a la epopeva humana:
la vision de alguien ajeno desde el punto de vista ventajoso de una persona
con desventajas. Ya sea con una renguera, un bastdn. una silla de ruedas, o
simplemente un sueno fuera de lugar, nosotros caminamos al ritmo de un tam-
bor diferente. ;Y. ¢l cielo nos asista! El mundo de hoy necesita romper filar v
cuestionar el status quo.

Por tanto. hoy quiero hablarles no solo del potencial v los derechos de
aquellos de nosotros que hemos sido etiquetados como discapacitados. sino
por todos los que han sido emprobecidos o desprovistos de su capacidad de
autodeterminacion por las condiciones del orden social dominante en lo
econdmico. politico v social.

Admitimoslo. Vivimos en un mundo de increibles contradicciones:

— Los avances en la ciencia v la tecnologia pareciera que han dado a la
humanidad un mavor control sobre ¢l medio ambiente que lo que
tenia antes... No obstante, por primera vez en la historia humana, una
crisis ambiental global amenaza ¢l tuturo bienestar. la auto determi-
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“Para las personas
discapacitadas del st
asi como pard miuchos

no discapacitados. ¢l
tema principal respecto
al acceso es como acce-
der a suficiente alimen-
to. agua potable, vivien-
da decente y cuidados
basicos cle la saliid.”
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nacioén. e incluso la supervivencia. no sélo de la humanidad sino de
todas las cosas vivientes sobre lo que podriamos llamar un planeta
discapacitado.

— La Guerra Fria termind. Se ha hablado sobre un “dividendo de la paz”
que puede ser usado para reducir la pobreza v el hambre... No
obstante. en la década de los anos 90, hay mas personas que nunca que
sufren hambre e indigencia y que estdn social v fisicamente debilitadas.
Tal como lo proclaman los activistas. no puede haber paz sin justicia.
A pesar de la necesidad de una distribucién méis sana y equitativa de los
recursos. la masiva produccidon de armas de guerra continda a un
enorme costo humano y ambiental. Asistidos por préstamos de los pai-
ses ricos v de los llamados Bancos para ¢l Desarrollo, muchos paises
pobres gastan ahora mas en sus fuerzas armadas que en la salud v la
educacién combinadas.

— En la década. las Naciones Unidas ha hecho de los Derechos de los
Ninos un tema importante. A pesar de la campana global. entre 14 ¥ 15
millones de ninos siguen muriendo cada ano. Hoy existen mis ninos
hambrientos v desamparados que nunca antes. Cientos de millones de
ninos se ven sistemdticamente privados e incapacitados por las enfer-
medades v las iniquidades de la pobreza v la guerra.

La militarizacion y la guerra son, en realidad. causas imporiantes de pobreza

e incapacidad. Las bajas civiles han aumentado del 5 % er la Primera Guerra
Mundial, a un asombroso 80 % en las guerras de hoy. La mayoria de los muer-
tos son mujeres y nifios. En la Gltima década. mas de un millon y medio de
ninos ha muerto a causa de la guerra. Mis de 4 millones de ninos han resulta-
do quemados. ciegos, sordos o han perdido un miembro debido a una mina.
Millones mds. como resultado de los desplazamientos v la devastacidon provo-
cados por los conflictos armados. estidn incapacitados por la enfermedad o ale-
targados por €l hambre.

Para encontrar soluciones creativas. es esencial que miremos las discapaci-
dades dentro del contexto de la comunidad local. asi como dentro de la
humanidad como un todo.

Las necesidades de las personas con impedimentos estin relacionadas con
el mundo que las rodea: la cultura. las actitudes v las creencias de la familia v
la comunidad. las restricciones econdmicas locales v los recursos. Demasiado
a menudo los profesionales que trabajan con las personas discapacitadas pare-
cen olvidar esta sinergia de factores. Ellos encaran las discapacidades como
una deficiencia individual, fuera de contexto. v la tratan como un problema
puramente médico o tecnolégico.

La respuesta oficial a las incapacidades. en lugar de tratar de prevenirlas, es
proporcionar algo llamado rehabilitacion. Para ciertas personas discapaci-
tadas. la rehabilitacién puede ser importante, especificamente si las ayuda a
facultarse. a convertirse en mdis independientes v a exigir sus derechos.

En los paises ricos del norte. los activistas del movimiento Vida Indepen-
diente han ganado mucho terreno en sus demandas por iguales derechos v acce-
so. Pero debido a que estos activistas provienen mayormente de ia clase media.
dan ciertas cosas por sentadas. Cuando hablan acerca de acceso. habitualmente
se refieren a cosas tales como rampas, elevadores v transporte publico.

Pero para las personas discapacitadas del sur. asi como para muchos no dis-
capacitados. el tema principal respecto al acceso es cdmo acceder a suficiente
alimento. agua potable. vivienda decente v cuidados bisicos de la salud. Las
rampas © los elevadores para sillas de ruedas tienen una prioridad minma para
las personas ue no tienen una silla de ruedas.y ni siquiera lo suficiente para
comer.
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Dades todos estos factores. ¢Qué clase de “esfuerzos de rehabilitacion”
serian los mas apropiados? Claramente aquellos que nos faculten para ac-
ar por nOSOLros Mismos.

¢Qué clase de esfuerzos de rehabilitacion existen ahora en los pai-
ses en vias de desarrollo? Una amplia variedad. Los programas actuales
tienden a caer entre dos exiremos.la verticalidad v Ia inclusién. aquellos que
tratan de normalizar a las personas con impedimentos v aquellos que las
avudlaen a liberarse.

Desgraciadamente, la mavoria de los servicios para la gente discapacitada
siguen estando altamente institucionalizados v siguen siendo verticales. Pro-
porcionados por profesionales caros. ¢n hospitales y centros urbanos. llegan
s6lo a una pequena porcion de aquellos que los necesitan. Muchos de estos
palaciegos centros urhanos estin equipados con todos los equipos mds mo-
dernos. costosas terapias v elementos de rehabilitacién importados del norte.
Demasiado a menudo. no obstante. la mayor parte de la terapia prestada a
los clientes discapacitados tiende a ser ritual v, en el peor de los casos. con-
traproducente. Incluso los asientos especiales a menudo han sido
estandarizados: ninos de todos los tamanos v edades son ajustados con cor-
reas a asientos demasiado grandes que aumentan en lugar de corregir la
deformidad o espasticidad. .

No obstante.en los tltimos 10 anos. declarados como la Década de las Per-
sonas con Impedimentos. esas cosas han comenzado a cambiar. Los planifi-
cadores han comenzado a comprender que las necesidades de la vasta ma-
voria de las personas discapacitadas solo pueden ser satisfechas mediante la
desinstitucionalizacion de los servicios. y el poner las aptitudes de rehabi-
litacion en manos de la gente.

El mis excitante v potencialmente revolucionario de estos enfoques. llama-
do rehabilitacion con base en la comunidad. intenta cambiar el foco de la
rehabilie. wion de los extravagantes palacios de rehabilitacion a las humildes
comunidades y a los modestos hogares.

A pesar de los tempranos intentos de la Organizacion Mundial de la Salud
para estandarizar rigidamente el enfoque, la rehabilitacion con base en la
comunidad cubre una amplia variedad de iniciativas.

En un extremo del espectro se encuentran los pequenos programas comu-
nitarios operados por las personas con impedimentos. o por sus familiares.
Estos tienden a ser extremadamente desordenados v muy interesantes. En los
mejores. las personas discapacitadas se convierten en consejeros v técnicos
experimentados. Fabrican sillas de rueda baratas. elementos ortopédicos.
protesis. v una amplia variedad de elementos de asistencia para la rehabi-
litacion. Hemos encontrado que la calidad de su trabajo. especialmente el
cuidado que punen en asegurarse que los aparatos v la terapia realmente sa-
tisfaga las necesidades y deseos de cada individuo. es a menudo tan buena o
superior a la de muchos profesionales altamente entrenados.

Pero. aquellos de ustedes que son profesionales de la rehabilitacién, por
favor. jno me malinterpreten! En la rehabilitacion con base en la comunidad.
la cooperacion de profesionales competentes para la ensenanza y apoyo es
esencial. En verdad. la falta de adecuado apoyo v derivaciéon profesional es
uno de los mayores obsticulos para una exitosa rehabilitacion en la comu-
nidad.

En algunos de los mais sobresalientes programas de este tipo que he visita-
do. he observado que excepcionales profesionales de la rehabilitacion desem-
penan un papel vital en su ¢xito. Estos profesionales tienden a ser individuos
humildes pero wonoclastas. que estdn dispuestos a ir a la comunidad. com-
partir su conocimiento y aprender de la gente como sus iguales.

"t se les da la oporti-
nidad. las personas dis-

capacitadas. aiin las
que tienen limitada
educacion formal. a
menitdo se convierten

en excelentes rebabilita-

dores... y asistentes en el
citiclado de la sciliid en

la comunidad.”
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Pero aun mis importante para el éxito de un programa de rehabilitacion en
la comunidad es el liderazgo de las personas con impedimentos. Quiero hacer
hincapié en que. si se les da la oportunidad. las personas discapacitadas, ain
las que tienen limitada educacién formal. a menudo se convierten en exce-
lentes rehabilitadores... y asistentes en el cuidado de la salud en la comunidad.

Hay muchas razones por las cuales un programa de rehabilitacion con base en
la comunidad debe contar con personal v administracién de las personas dis-
capacitadas locales:

1.

2,

3.
“En muchos paises. las
organizaciones para
discapacitados. especial-
mente los programas

) centros de *
rebabilitacion. aun
- esidn principalmente

dirigidos y atendidos >
por personas sin
impedimentos.”

0.

Puesto que ellos mismos tienen un impedimento. estos trabajadores
tienden a ser mas sensibles a las necesidades y sentimientos de otras
personas con impedimentos, y se relacionan con ellas mis como
iguales.

A causa de este sentido de igualdad. es mds probable que los traba-
jadores discapacitados involucren a los que vienen a obtener rehabi-
litacién en el proceso de solucion de los problemas. Por tanto. las per-
sonas con impedimentos se convierten en sujeto. no objeto de la reha-
hilitacion.

Debido a la perspectiva que los trabajadores tienen ~~bido a sus pro-
pios impedimentos. la asistencia y terapia rehabilitadoras que ofrecen
satisfacen mejor las necesidades y realidades del usuario. tal como €l las
siente. Debo senalar que en los Estados Unidos y en Europa, algunos
de los verdaderos adelantos en materia de disefio de sillas de ruedas.
protesis y aparatos ortopédicos han sido logrados por usuarios de sillas
de ruedas, personas con amputaciones y personas que utilizan aparatos
ortopédicos. quienes se sentian insatisfechos con el equipo que se les
proporcionaba. v se decidieron a mejorarlo.

Mas importante adn, creo vo. es el papel de modelo que desempenan
los lideres con impedimentos para los nifos discapacitados v sus fami-
lias. Les da, tanto a niflos como padres, todo un nuevo sentido de lo
que es posible. Ese es el primer paso de la rehabilitacion. y por dltimo
de la independencia.

Tener personas discapacitadas con una limitada educacion como lideres
v técnicos altamente capacitados ayuda a desmitificar el proceso de
rehabilitacion de dos maneras. Primero. muestra que la experiencia
directa y la dedicacién personal algunas veces pueden superar a anos
de aprendizaje en el aula y diplomas oficiales. Segundo. hace que las
personas con impedimentos. tanto proveedores como usuarios del ser-
vicio. salgan del papel pasivo y se conviertan en participantes activos en
el proceso de rehabilitacién.

Finalmente. al proporcionar capacitacion real y oportunidades de lide-
razgo a las personas con impedimentos. en el campo de la rehabi-
litacion v los derechos de los discapacitados. se proporciona empleo a
esas personas en un drea en que sus discapacidades son una valiosa
calificacion en lugar de un impedimento. Espero que pronto llegara ¢l
dia en que los planificadores y administradores reconozcan el lado
positivo de la discapacidad y que. siendo sus otras calificaciones
iguales. den preferencia a los candidatos con impedimentos en roles de
liderazgo y de entrenamiento. especialmente para trabajar con otras
personas discapacitadas.

Finalmente. me gustaria subrayar que las personas con impedimentos tienen
derecho a desempenar un papel en las organizaciones y actividades que estin
dedicadas a su hienestar.En este contexto. comparemos los derechos de las
personas con impedimentos con los derechos de la mujer. La mayor parte de
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nosotros cree que seria inconcehible. que una organizacion dedicada a las pre-
ocupaciones de las mujeres tuviera personal v direccion masculinos. No
obstante, cuando se trata de fas incapacidades, nuestra conciencia atn esti
subdesarrollada. En muchos paises. las organizaciones para discapacitados.
especialmente los programas v centros de rehabilitacion, agn estin principal-
mente dirigidos v atendidos por personas sin impedimentos.

Es hora de que los planificadores v administradores den oportunidad. alien-
to v apropiado entrenamiento. Mis urgente adin, es hora de que los profesio-
nales sin impedimentos reconozean ¢l derecho de las personas discapacitadas
a ¢jercer su auto-control v graciosamente se pongan a un lado. ¢n un papel en
que . como profesionales. no estén en posicion de autoridad. Las personas con
impedimentos en todo ¢l mundo deberian usar ¢l slogan del movimiento de
personas con impedimentos de Suddfrica: “Nada que tenga que ver con
1nosotros sin nosotros.”
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Trabajos de Reaccion

El problema de la discapacidad en

Latinoameérica*

Dr. Herman J. Flax
Veterans' Affairs Medical Center
Estados Unidos

unque existen mds de 100 estudios sobre la incidencia v frecuencia de la

minusvalidez en los paises en desarrollo.! hay disponibles muy pocos

estudios referentes a Latinoamérica. Ademis no es posible comparar los
resultados de los pocos estudios completos que existen porque se utilizaron
métodos distintos para recopilar los datos. No obstante s¢ estima que entre 7
al 10 por ciento de la poblacion en los paises en desarrollo es minusvilida.
Para fines de comparacion, investigaciones en paises altamente industrializa-
dos indican que alrededor del diez por ciento de sus poblaciones es minuvili-
do. Segin Amate=. estudios epidemioldgicos. realizados para analizar la mor-
bosidad de enfermedades particulares. no consideran las consecuencias de
¢éstas en cuanto a impedimento o incapacidades. Ella estima que entre ¢l 5 y el
~ por ciento de la poblacion latinoamericana padece de algun tipo de inca-
pacidad y que esta proporcion va en aumento.

Acton? cree que la incidencia de minusvalidez en Latinoamerica es, o pron-
to alcanzard. ¢l 15 por ciento. Acton estima conservadoramente que en Lati-
noamérica hay mis de 60 millones de seres humanos con incapacidades signi-
ficativas. Esto es como si todos 1os habitantes de la Republica Dominicana.
Haiti. Honduras. El Salvador. Nicaragua. Pert v Ecuador fuesen minusvilidos.
De sostenerse las predicciones actuales sobre crecimiento poblacional. para el
ano 2000 habri mis de 85 millones de minusvilidos en Lutinoamérica. Esta ¢s
un cantidad alarmante de personas. cada una con familia. cada una con aspira-
ciones, cada una con una vision de como quisiera vivir la vida.

Las estadisticas no nos dicen cuintos de estos minusvilidos son educables.
Tampoco mencionan el gran desperdicio de talento debido a que a es.os mi-
llones se les niega la oportunidad de rehabilitarse. disponible s6lo para unos
pocos en sus comunidades. Ni tampoco hacen referencia al gasto de tiempo y
recursos (ue los familiares. para auxiliar a parientes minusvilidos. le quitan a
sus otras ocupaciones. Si consideramos los millones de personas implicadas. el
costo total v la pérdida de potencial humano atribuibles a la minusvalidez.
puede ser un obsticulo importante para ¢l crecimiento socioecondémico de
Cstos paises.

Por regla general. en paises en desarrollo, los nifos que nacen con una inca-
pacidad o que la adquieren a temprana edad. mueren antes de los 20 anos. De
igual manera. los envejecientes no viven mucho luego de incapacitarse. Con el

Debido a limitaciones de
tiempo, el presente trabajo
no fué presentado durante
la conferencia, pero fué
entregado para su publi-
cacion, de acuerdo a previa
autorizacion del Comité del
Programa. El Dr. Flax uti-
liza términos tales como
“minusvdlidos.”
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“Si consideramos los
millones de personas
implicadas. el costo total
y la pérdida de
potencial humano
atribitibles a la
minusvalidez, pueden
ser un obstaculo
importante para el
crecimiento
socioeconomico de
estos paises.

creciente mejoramiento de los servicios de salud en Latinoamérica, pueden evi-
tarse o curarse muchas enfermedades v asi aumentar los afios de vida. Con los
anos anadidos aumentas la incidencia de enfermedades crénicas. debilitantes v
degenerativas, lo que muttiplica la totalidad de personas minusvilidas. El
cuidado de los enfermos cronicos y de los ciudadanos incapacitados y
minusvilidos es un serio problema de salud piblica que se agranda con los
anos. aumentando asi la carga socioeconémica de la familia v ia comunidad.

La rehabilitacién requiere un programa médico cOSlO0SO que muy pocos
paises latinoamericanos estin dispuestos a afrontar. y mucho menos. asumir la
responsabildad de organizar v mantener centros de rehabilitacion. Solamente +
dle los 35 paises de la region latinoamericana incluyen actividades de rehabil-
itacion en sus programas de cooperacion con la Organizacion Panamericana
de la Salud (OPS)? En esta region. con la posible excepciéon de Bolivia. el
desembolso de fondos publicos para fines de rehabiltaciéon no muestra un
cambio significativo o muestra un cambio mixto. v Peni y Brasil muestran una
disminucién en este rengléon.t En lo que concierne a la rehabilitacion médica,
no existe una politica nacional y si una aparente ignorancia de las necesidades
reales de las personas a quienes se les prestan servicios. Desgraciadamente, la
fatiga econdmica de todos estos paises no solo se manifiesta en la falta de pro-
gramas de rehabilitacion médica. sino en todos los servicios pablicos. De todas
las prioridades. el cuidado de ninos y adultos impedidos. incapacitados y
minusvilidos estd al final de la lista.

La OPS estima que solo el 2% de lz poblacién que necesita rehabilitacion la
recibe realmente. El costo de la rehabilitacion es alto, y el acceso a ella, por lo
general. se limita a pequenos grupos privilegiados. en las poblaciones urbanas.
Paises como México. que tienen fuertes programas de seguridad social. han
organizado centros dindmicos para cuidar del obrero v de su familia. Otros
paises, como Venezuela. han instituido programas de rehabilitacion ubicados
en las comunidades (Community-Based Rehabilitation programs—"CBR"), aus-
piciados por la Organizacién Mundial de la Salud, para llegar hasta las dreas
rurales mds apartadas. Aunque la filosofia detris del programa de rehabi-
litacién ubicado en la comunidad tiene sentido. se informan pocos resultados
a excepcion de un aumento en la integracion social del minusvlido.

Musgrove® ha descrito el efecto que tiene la crisis econémica en la salud v
el cuidado de la salud en Latinoamérica. Durante la década de los 80. la deuda
externa v la recesion econémica precipitaron dramadticas crisis socioecondmi-
cas a través de Latinoamérica. Musgrove empleé datos del Banco Interameri-
cano para demostrar que en casi todos los paises disminuyo el ingreso. v en
algunos considerablemente. Cuando existen condiciones econdmicas adversas.
baja el nivel de vida v aumenta la pobreza. no sélo debido a la reduccion en
los ingresos, sino también por la reduccién del salario real. o la disminucion
del dinero para el comercio. Decimos que todo cuesta més. Esto le aumenta la
carga a los servicios piblicos porque la familia no puede pagar el cuidado
médico o ias medicinas. La pobreza no solo acarrea epidemias. con un aumen-
to en la mortalidad infantil. sino también desnutricion severa e incremento en
problemas de bienestar pablico. Al disminuir los presupuestos para la salud.
hay menos dincro para el cuidado de pacientes v los minusvilidos son los que
mds sufren. porque es notorio que en Latinoamérica la medicina de rehabil-
itacion recibe la partida mds pequena de los fondos destinados a la salud
publica.

La pobreza vl minusvalidez forman una combinacion espantosa que le
impone una carga aplastante a la familia. Cuando no hay suficiente comida. el
minusvilido viste harapos. El nino nmunusvilido no asiste a la escuela: al adul-
to minusvalido se le aparta a rincones oscuros de la casa v ose le olvidu, Ver-
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daderamenete, =se le niega al nino minusvi: ido la oportunidad de mejor ali-
mentacion, de instruccion, de cuidado médizo. de estimulo social ¢ intelee-
tual. adn cuando estos beneficios se pone: a disponibilidad de sus her-
manos.™ La minusvalidez se convierte en un estigma v la comunidad tiende a
excluir tnto o la persona afectada como a su familia,
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Una manera de obtener informacion sobre la cantidad de personas
minusvilidas es contarlas durante la toma de un censo. S6lo requicre
anadir al formato del censo un cuestionario sencillo.

Debe difundirse en la comunidad mis informacion sobre L minus-
validez, sus causas v osus consecuencias, Aln £on CsCasos recursos.
mucho puede hacerse para mejorar la dificil situacion del minusvalido,
Hay que sacar al minusvilido del cuarto de atrds v permitirle ocupar su
justo lugar en la familia y la comunidad. Esto sélo puede lograrse cuan-
do pueda eliminarse fa informacion equivocada. la supersticion, ¢l
miedo v. sobre todo, el prejuicio. Todavia persisten ideas tergiversadas
sobre la minusvalidez, y ¢stas impiden que los problemas generales se
resuclvan. Es necesario cambiar las ideas de segregacion social. las ucti-
tudes negativas y el comportamiento discriminador contra personas con
impedimentos antes de que éstas puedan incorporarse a la corriente
principal de la sociedad. Esta tarca nos toca a nosotros, los ciudadanos
fuertes y sanos,

Nunca habrd suficiente dinero para cubrir todas las necesidades de
salud de las comunidades. No obstante. debe haber una cantidad pro-
porcionada para medicina preventiva, para vacunas inmunizanies con-
tra enfermedades incapacitanies. El costo de vacunar a un nino contra
la poliomielitis ¢s infinitesimal comparado al costo del tratamiento de la
parilisis resultante vl integracion de esta persona a su comunicad.
Deben organizarse en las comunidades programas que ofrezean
atimicento para prevenir que un dano- sencillo se convierta en un
impedimento o en una incapacidad. Esta es la gran veniaja de los Pro-
gramas de Rehabilitacion Ubicados en la Comunidad (*CBR™). No solo
proveen terapias sino que reintegran al minusvilido al circulo familiar.
Debe wmbién reintegrarse a estos individuos al ambiente socioe-
conomico de la familia y la comunidad. Deben proveerse programas
para instruir a aquellos que son educables: a los nifos en las escuclas o
en sus hogares. a los adubltos en provectos vocacionales. v a los
ancianos en ser awosuficientes. Talleres protegidos v programas en ¢l
hogar pueden proveerle una subsistencia adecuada a artesanos len-
tosos. Debemos descubrir voaprovechar sus destrezas, Una vez rehabi-
flitacdos, ya no son una carga ni para sus familias ni para sus paises.

En Latinoamdérica hay escasez de personal diestro en medicina de reha-
bilitacion. Un estudio hecho en 1980 reveld que 13 paises. ademis de
Puerto Rico. cuenian con instalaciones para adiestrar personal en me-
dicina fisica y rehabilitacion. Todos ofrecen residencias en medicina de
rehabilitacion v tienen escuelas te terapia fisica v terapia ocupacional:
13 otorgan titulos en trabajo social y sicologia: 9 en terapia del habla v
8 en audiologia: O olrecen entrenamiento en protesis v ortosis: 3 adics-
tran a Kinesiologos: 3 ofrecen cursos en enfermeria de rehabilitacion. y
2 en consejeria vocacional. Nioun solo pais informa adiestrir maestros
part ninos excepaionales. No me parece que esta situacion hava cam-
biado en los anos siguientes. v cllo destaca la baja prioridad que en
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Arriba, el Dr. Rodrigo Crespo Toral se dirige a una sesion de un grupo de trabajo.

Latinoamerica se e da al adiestramiento de personal en medicina de
relubiliticion.

Adiestrar personal es mids importante que construir centros. El ladritlo
vl argamiasa no rehabilitan a personas minusvilidas, Las universidades
deben comprometerse i ofrecer cursos de adiestramiento. Un ejemplo
tipico han sido los esfuerzos unidos del “Patronato Cibao pro rehabil-
itacion de invilidos.” una organizacion filantropica privadic la Universi-
dad Catolica Madre v Maestro, v la Secretaria de Estado de Salud Pabli-
ca v Asistencia Socitl en Santiago. Repablica Dominicana, para adiestrar
fisiatras v terapistas. wtilizando Las instalaciones del Hospital Universi-
tario Jos¢ M. Cabral v Bides. Bl Patrronao administria vopaga los gastos
del centro de rehabilitacion en el Hospital Universitario: [a Universicad
Catolica provee el personal docente v los salones, v el gobicerno
Hominicano suple ¢l hospital v paga el sueldo de los reidentes. Hay dos
programis de este tipo en L Republica Dominicana. uno en Santiago v
otro en Santo Domingo. Estos dos contros v sus treinta v oalgo de cling:
cas satclite cuidan de fas necesidades derehabilitacion en esa nacion.,
Las facultades mcdicas de bk mavoria de las universidades en tati-
noamerica no acepen la Medicina de Rehabiliticion como especialidad
bona lide. por o cual es muy poca o que se e ensenacal estadiante de
medicinag respecto al cuidaddo del minusvalido. B muavornn de los hos-
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pitalies universtarios no ofrecen residencias en Medicina Fisica v Reha-
bilitacion. Lu mavor parte de los programas de residencia se encuentran
en los hospitales del gobierno bajo programas de seguridad social que
ofrecen tratamientos a rabajadores minusvalidos v a sus familares. Un
ciemblo excelente de este programa se encuentra en el Centro de Me-
dicina Fisica v Rehabilitacion del Instituto Mexicano del Seguro Social,
Distrito Norte. bajo la capaz direccion de los doctores Juan M. Guzmin
Gonzilez v Jorge Hernidndez Wence. A excepcion de Brasil. ningin
pais informo acerca de un programa de residencia en un hospital pri-
vado o en un hospital que no fuese del gobierno.

A las profesiones aliadas a la medicina les va mejor, va que. con excep-
ciones contadas. todas corresponden a cursos universitarios donde se
otorgan grados profesionales. Es cierto que los fondos para estos estudios
son limitados. pero. por otro lado, hay una gran cantidad de personas
minusvilidas. v todo pais debe asumir alguna responsabilidad segin su
condicion socioeconomicia. Es de suma importancia adiestrar personal
que pueda proveerles terapia ¢ instruccion a familias, con el propdsito de
cuidar de esa inmensa masa de indigentes minusvalidos.

Programas de Rehabilitacion Ubicados in la Comunidad son impor-
tantes, no solo por los procedimientos de rehabititacion que realizan,
<ino también porque obligan a la familia v a la comunidad a reconocer
voaceptar a personas con incapacidades v a asumir la responsabilidad
de rehabilitarias. Eso cambia las actitudes de los miembros del grupo
familiar v de la comunidad. v les ensena que las personas con inca-
pacidades ticnen los mismos derechos que los sanos v fuertes. La
cuestion no e¢s si el programa ofrecido es o no adecuado: la mavor parte
de los peritos concuerdan que dista mucho de ser ideal. El punto es que
¢sta es una manera excelente de difundir informacion sobre los
minusvilidos en los distritos pobres v distandes de la nacion. Lo que
hace falta s interesar a todos los gobiermnos para que utilicen este sis-
tema ea sus programas de salud puablica.

“Es usual que las personas minusvilidas no tengan ni voz ni voto en lo
que respecta a su propio bienestar. ni influvan en las politicas v los servi-
cios que hacia ellos se dirigen."(1) Los pobres siempre han sido
seguidores v nunca lideres, Esto ciertamente puede cambiar mediante la
organizacion de grupos. llaméseles politicos si se quiere. que por la mera
cantidad de sus miembros puedan intluir en gobiernos democriticos. Al
igual que existen sociedades profesionales v organizaciones sociales. tos
minusvilidos pueden crear clubes. AMLAR es una sociedad latinoameri-
cana de médicos que se interesan por la Medicina de Rehabilitacion:
GLARP ¢s un grupo latinoamericano de personas profesionales intere-
sadas en politicas de rehabilitacion. Lions es un cluly social que se pre-
ocupa del cuidado de personas con defectos en la vision como razon fun-
damental de su existencia: ¢l club Rotario se organizo primordialmente
para cuidar de ninos minusvalidos. Existen otras agencias civicas no
gubernamentales que se han unido para cabiidear por los derechos de los
minusvilidos en sus respectivos paises. Estas organizaciones nacionales se
han unido a sociedades intemacionales, tales como la “Intemational Reha-
bilitation Medicine Association™ (IRMA) v "Rehabilitation International”
para aprender de sus respectivas experiencias. Rehabilitacion Interna-
cional difundio a traves del mundo el “Charter for the 80s™ quez trata sobre
politicas v prioridades en la prevencion de incapacidades v oen la rehabil-
tacion. Lo usual es gue una agencia no gubemamental estimule al gob-
iemo a hacer fa wreda. A largo plazo. todo o que hace falta es unir a los

"No debe identificarse u
las personas
minusvalidas por siis
impedimentos. sino
como seres humanos. o
permanecerdn incapac-
itados para siempre.”
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propios incapacitados y minusvilidos y traerlos a las umnas ciectorales
para que voten por el candidato que abogue por sus derechos.

Resumen:

Se desconoce la cantidad de minusvilidos que viven en Latinoamérica. Al
menos 10% de su creciente poblacién padeceri de algan tipo de incapacidad
para el ano 2000. El impacto de la crisis econdmica actual sobre la salud y el
cuidado de la salud en Latinoamérica v el Caribe ha sido devastador. Ello aun
mis para la medicina de rehabilitacion. porque la rehabilitacion médica nunca
ha tenido prioridad en los sistemas de salud de los paises de América. No
obstante. mucho puede hacerse para aliviar las dificultades de las personas
minusvalidas v se han hecho sugerencias al respecto. No debe identificarse a
las personas minusvilidas por sus impedimentos. sino como seres humanos. 0
permanecerdn incapacitados para siempre.
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La integracion de personas
con discapacidades

Hacia la igualidad de Oportunidades para Igas
Personas con imMmpedimentos

Henry Enns
Disabled People’s International
Canada

A~~~ esiento muy complacido de haber sido invitado a par-

7 ticipar en esta Conferencia Hemisférica Occidental sobre

Personas con Discapacidades V. en particular. dirigirme a
ustedes respecto a la integracion. El pro-

’ i grama de la conferencia especifica que
~ YO "..consideraré los temas v problemas

especiales relativos a Iy integracion...” v que
me “concentrare en los temas clave de la inciusion, la plena
participacion. la independencia v la promocion como dreas
prioritarias de I integracion.” También se me solicitd
durante la preparacion de esta conferencia que “hablara
especiticamente acerca del aumento en la marticipacion de
las personas con impedimentos en la vida social. cultural,
religiosa. recreacional ¥ comunitaria. v en el proceso de
toma de decisiones a todos los niveles, asi como sobre la
expansion del entrenamiento educativo, las oportunidades
laborales.la eliminacion de barrerus arquitecténicas. en el
transporte v en la comunicacion, v sobre lus barreras legales
que impiden fa plena participacion ¢ igualdad de oportu-
nidades.”

Seré breve.

Al comienzo. me gustaria expresar mi preferencia por la
frase “igualdad de oportunidades™ por sobre la palabra
“integracion.” Esto es mis que un mero sofisma acerca de la
terminologia. La frase “igualdad de oportunidades” denota
un importante cambio en el éntasis: de voluntad de la
sociedad o la comunidad a abrirse suficientemente para que

la inclusion v la integracion se produzean. o una situacion en que la capacidad
de las personas ¥ ZrUpos con impedimentos es reconocida V aceptada. La
Organizacion de las Naciones Unidas demostro su comprension de esta distin-
¢ion cuando subrayo la igualdad e oportunidades en el documento de 1983,




Programa Mundial de Accion respecto a las Personas con Impedimentos.
Como lo demostraré posteriormente. la distincion entre “integracion™ e “igual-
dad de oportunidades™ es crucial. Las personas con impedimentos estin a la
vanguardia de los movimientos nacionales e internacionales para lograr la
igualdad de oportunidades y son estos movimientos los responsables por la
apertura de las sociedades al concepto de “integracion,”
“El cambio es el distinti- Para la sociedad en general. y para las personas con impedimentos en par-
ticular. la caracteristica definitoria del siglo XX parece ser el cambio. El cambio
vo de los actuales es el distintivo de los actuales problemas politicos y de los marcos tentativos

. - ara resolverlos. de la economia nacional e internacional. de la cada vez mds
p Ob[é’}?ZOISpO[ZfZCOS J de zri)celeruda revolucion tecnologica v de los nuevos patrones culturales v

los ma I'COS tentativos  sociales. Todo esto. por supuesto. afecta las vidas de las personas con impe-

dimentos. Es necesario tomar nota de estas tendencias cambiantes para coni-

para resolverios. de la prender los medios por los cuales las personas con impedimentos de todo el
economia nacional o mundo .est:'m [9mando el ‘comrol Qe sus pr'opizls vidas. . N \

La Primera drea que es necesario examinar es la del cambio politico. El fin

internacional. de lg del conflicto entre las superpotencias ha sico testigo de un creciente aumento

_ en la democratizacion v el surgimiento de tendencias cle autodeterminacion

cada vez mds acelerada ¢nica v cultural. Desgraciadamente. como se ha demostrado con la lucha en

revolicion f@CllOlégiC(l y Yug():s'lzl\'iu. estus tend’enciu.s: son .t:m zlimcrfuclo una ~fue{'nle de FS){]ﬂiCl() como

- una fuente de armonia. Los gobiernos encuentran creciente dificultad en re-

de los 171 {eros pa[ro nes  condiliar las tensiones que les provocan los grupos competitivos v la solucion

de los problemas de un mundo nuevo ¥y sustancialmente diferente. Por eso se

culturales Vysociales.” 1y abiero una ventana a los enfoques novedosos para la resolucion de pro-

blemas.

A nivel internacional, se ha registrado una considerable discusion acercy del
cambiante papel del sector no gubernamental. La contribucién de este sector
¢n cuanto a la politica intemacional quedé en evidencia recientemente con la
participacion de las organizaciones no gubernamentales en la preparacion de
la UNCED. en Rio. Parece haber una creciente comprension respecto a que
tanto los gobiemos como las empresas necesitan al sector no gubernamental
para lograr una efectiva resolucion de los temas sociales y politicos. Se ha
especulado respecto a que la ONU se desplomaria sin las organizaciones no
gubernamentales. Estos cambios han proporcionado nuevas oportunidades
para el movimiento en pro de las personas con impedimentos. Existe ahora la
posibilidad de compartir experiencias. en tanto se trabaja mancomunadamente
por encima de las barreras culturales y politicas. Perspectivas marcadamente
diferentes pueden ser presentadas ahora en forma conjunta. a través de la
actividad de organizaciones no gubernamentales en temas comunes, tales
como la participacion. la aceptacién social. la accesibilidad. v la comprension
cultural de los impedimentos.

Coincidiendo con el surgimiento del sector no gubernamental se ha toma-
do conciencia de la necesidad de nuevos marcos para la solucion de proble-
mas. En tanto temas como la crisis ecoldgica nos recuerdan la constante necesi-
dad de normas v lineamientos internacionales. también ha habido un
reconocimiento internacional de la falta de soluciones “globales.™ La creciente
democratizacion ha exigido la toma de decisiones y la solucion de problemas
a nivel local. Muchos de los problemas del siglo XX requieren soluciones
locales. La frase “pensar globalmente. actuar localmente™ nunca ha sido tan
imporante o verdadera como lo es hoy. La necesidad de encontrar soluciones
4 problemas tanto comunes como diferentes proporciona a los grupos ta opor-
tunidad de aprender unos de otros.

La presente recesion mundial es un excelente ejemplo de un problema que
exige soluctones innovadoras v locales. La recesion ha torzado a los £RUPOSs i
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considerar nuevos v creativos modelos para la solucion de cuestiones sociales.
Las circunstancias economicas han forzado a los grupos a wrabajar juntos para
hacer el midximo uso posible de los recursos limitados. En ningun drea es esto
mids cierto que en el sector de los servicios sociales v oen la competencia por
los fondos gubernamentales. Para el movimiento en pro de las personas con
impedimentos. la recesion nos ha proporcionado la oportunidad de compartir
nuestras experiencias respecto a la provectos generadores de ingresos v 1os sis-
temas mds cfectivos para la prestacion de servicios (como los provectos Vida
Independiente).

Toda esta comunicacion entre grupos ha contado con la asistencia de otra
caracteristica definitoria de tinales del siglo 3XX: la revolucion tecnologica. Las
computadoras, las maquinas de facsimil. las telecomunicaciones. las cone-
giones via satélite v la television han tenido un gran impacto en los grupos de
personas con impedimentos. tal como 1o han tenido en la sociedad en gene-
ral. La proliferacion de nuevos sistemas de comunicacion ha unido a los gru-
pos locales de personas con impedimentos v ha fomentado el desarrollo de un
movimiento ¢n su favor a nivel verdaderamente interacional. Al mismo tiem-
po. los antetactos tecnologicos que brindan asistencia han permitido que las
personas con impedimentos mds severos participen v. por tanto. han amplia-
do el espectro de la comunicacion. Sin emburgo. respecto a estas tecnologias.
debe tenerse presente que contienen en si las posibilidades de la liberacion o
la opresion. dependiendo de quien las controla o accede a ellas.

Las gestiones del movimiento internacional de apoyo a lus personas con
impedimentos para comunicarse entre si v con la comunidad en general, han
cobrado imporzancia debido a las cuestiones v problemas planteados por una
multitud de nuevos valores sociales v culturales. El actual fenomeno de la cre-
ciente urbanizacion ha llevado frecuentemente a la desintegraciéon de las
comunidades mas pequenas. ha establecido patrones cuiturales v ha definido
claramente las relaciones sociales. Al mismo tiempo. nuevos temas relativos a
la saiud. como el SIDA. han aparecido v cambiado ¢l contexto del debate que
se desarrolla en algunas sociedades respecto al tema de los impedimentos.
;Cudles son las implicaciones de estas tendencias v del movimiento en tavor de
las personas con impedimentos en las vidas de esas personas? ;Como afecta
este didlogo el wma de la “integracion.” o mejor dicho. de la “igualdad de
oportunidades™ ;En qué forma estas tendencias afectan las vidas de las per-
sonas con impedimentos. especificamente dentro del hemisterio occidental?
Permitanme contestar estas preguntas mediante la evaluacion de los éxitos v
fracasos de la Década de las Personas con Impedimentos, v asi mostrar las con-
secuencias que fa Década ha temdo sobre las personas con impedimentos. en
el hemisterio occidental.

La Decada de las Personas con Impedimentos ha tenido algunos logros ver-
daderamente notables. El establecimiento de la Década en si fue un formal
reconocimiento de la legitimidad de las preocupaciones v demandas de la
gente con impedimentos. La Década llevo el tema de los impedimentos direc-
tamente a los sistemas de [a ONU v las agencias internacionales. Las agencias
de asistencia internacional estin ahora comenzando a involucrar a personas
con impedimentos en sus actividades v aprecian el valor de sus singulares
aportes. La institucioén de la Década ha tenido el etecto mids amplio de hacer
conscientes a los gobiemos nacionales de los intereses comunes de las per-
sonas con impedimentos.

Clave entre los logros de la Década ha sido la formulacion v distribucion del
Programa Mundial de Accion sobre las Personas con Impedimentos. El Progra-
ma Mundial de Accion es un nuevo niarco part la woma de decisiones, basado
en laintegracion v la igualdad de oportunidades. Bl programa promueve la

“Parece haber iuna
creciente comprension
respecto ¢ qute tanto los
gobiernos como las
empresas necesitan cl
secior 110
gubernamental para
lograr una efective
resoliicion de los temas
sociales y politicos.”
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participacion social de las personas con impedimentos v el cambio en la
sociedad. al tiempo que detalla la responsabilidades de los gobiernos. Es
imposible exagerar la impormancia de ese documento. El marco de trabajo que
incluye ha proporcionado bases formalmente reconocidas para la legislacion y
estindares para los servicios dentro de los paises. El WPA ha sido aceptado e
implementado por varios gobiemos.

Otro logro clave de la Década fue el éxito de la organizacion de la que vo
formo parte. la “Disabled Peoples’ International” o DPI. La DPI ha trabajado
para llevar los temas del movimiento a las organizaciones internacionales, los
gobiernos, v a la opinién publica. Muy especificamente, la DPI ha buscado
apoyo legislativo para las normas y estindares internacionales relativos al
tratamiento de las personas con impedimentos. En el drea inmediata. la DPI ha

| trabajado para elaborar proyectos generadores de ingresos. ha puesto en mar-

| cha programas de entrenamiento para activistas comunitarios. se ha acercado

| a los donadores de fondos y los ha puesto en contacto con los proyectos. ha

| promovido ¢l programa Vida Independiente. v ha trabajado para democratizar
mas el movimiento en favor de las personas con impedimentos.

De los fracasos de la Década. el mavor fue el hecho de que la ONU hava

. proclamado la Década sin recursos. lo cual provocd que todas las resoluciones

“La . / rase “pensdar  relativas a finanzas no fueran aprobadas. A medida que avanzaba la Década. los

problemas que enfrentaba la comunidad con impedimentos se tueron haciendo

glObal mente. actuar mas claros que nunca. El nimero de personas que se identifican como seres

localmente” nunca ba con impedimentos aumenté. Las personas con impedimentos aun son ¢l grupo

tratado mds a menudo como ciudadanos de segunda clase, al tiempo que se

sido tan Importante 0 enfrenan a una multitud de amaigadas barreras que crean las actitudes v el

i ambiente. En cuanto a la situacidon econdémica de la mayoria de los individuos

verdadera como con impedimentos. dos tercios (2/3) viven en paises en vias de desarrollo.

loes h o0y. " Como resultado, no sélo se enfrentan a Jos problemas econdémicos generales de

- sus sociedades, sino que también son probablemente el segmento mis pobre

] de la poblacion, dentro de sus paises. El resultado es la actual falta de servicios

que. aln existiendo. estin fuera del alcance econémico de los usuarios.

La creacion del Programa Mundial de Accion sobre Personas con Impedi-
mentos fue senalado como un logro importante de la Década. Pero un fracaso
importante de la Década es que la mayoria de los paises no ha puesto en efec-
1o sus propios Planes de Accion para convertir en realidad el W.P.A. Como es
obvio para todos. los planes sin implementacion y accion siguen siendo. al fin
v al cabo. sélo planes.

Esta lista de logros v fracasos de la Década nos lleva directamente a la
cuestién de hacia dénde — en cuanto al hemisferio occidental — adin debe-
mos ir. Todavia existe la necesidad de una constante actividad de la ONU vy de
legislacion por parte de los gobiernos nacionales respecto al tema de los dere-
chos humanos v los derechos humanos de las personas con impedimentos. Esa
accién v esa legislacion deben enfrentar los temas de la integracién a la comu-
nidad. la igualdad de oportunidades. la eliminacién de las barreras arquitec-
tonicas. v ademas deben encarar el establecimiento de sistemas de comuni-
cacion para las personas con impedimentos visuales y auditivos. como también
tratar las cuestiones de educacién. entrenamiento. recreacion v. en general.
todas las dreas detalladas al comienzo de esta presentacién. Queda por hacer
mucho mads que lo que ya se ha hecho.

La cuestion ahora es determinar cuil es la mejor forma de lograr lo que
queda por hacer. A esos efectos. la DPL estd trabajando pary encarir ens
globales que afectan a las personas con impedimentos. tales como la paz. ol
medio ambiente. las organizaciones no gubernamentales v las materias relati-
vas al desarrollo. La DPI sigue desarrollando y promoviendo nuevos entoques
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para las medidas sociales v cconomicas. Estamos aprovechando las nuevas tee-
nologias para mejorar s comunicaciones dentro v fuera de nuestro movimien-
to. La DPL debe continuar promoviendo el marco del WPA v Lajgualdad de
oportunidades. El desafio sigue siendo democratizar atin nxis ¢l movimiento en
pro de las personas con impedimentos. Con ese objeto, la DPT estd vatando de
aumentar ¢l ndmero de sus micmbros v fortalecer la responsabilidad. Nos
hemos dado cuenta que tas dreas importantes para la comunidad de personas
con impedimentos son mids amplias que lo que se penso anteriormente y. por
tanto, debemos encarar los temas relativos a la mujer. los mentalmente impe-
didos. 1os sordos v los psiquidtricamente incapacitados. En resumen. tenemos
que trabajar para edificar una comunidad de base mds amplia.

La DPL siempre ha reconocido que la estrategia niis poderosa para ¢l logro
de nuestros objetivos es el desarrollo de un movimiento de base mis amplio.
Ccon personas con impedimentos en posiciones de autoridad v toma de deci-
siones. La repetida experiencia de la DPL es que las personas gque mejor
pueden identificar vy expresar las necesidades de la gente con impedimentos y
proponer los medios mids efectivos de satisfacer esas necesidades. son las nis-
mas personas con impedimentos.

Aln existe. no obstante. un importanie papel que debe ser desempenado
por los profesionales de la rehabilitacion v las organizaciones de servicio. La
importancia de este papel es reconocida en el parrato 19 del Programa Mun-
dial de Accion. Alli se proporciona un modelo de cooperacion entre gobiernos,
prestadores de servicios v organizaciones de personas con impedinmientos. Los
gobicrnos son exhortados a proporcionar suficientes recursos para La colabo-
racion entre las organizaciones de servicio vy ¢l movimiento de personas con
impuedimentos. Los proveedores de servicios deben ver el surgimiento del
moy imicnto como un acontecimicnto positivo porque ellos han desempenado
un papel vital en su materializacion v porque. en definitiva. se benefician de su
existencia.

El movimicnto de las personas con impedimentos es vital v estit en pleno
crecimiento. La democratizacion del movimiento significa que nos estanios
moviendo hacia la autonomia en la toma de decisiones. Las tendencias politi-
cas. economicas v osociales del siglo XX llevan inexorablemente en esa direc-
cion a L comunidad con impedimentos. entre otros grupos. Con la coo-
peracion v colaboracion de los profesionales de fa rehabilitacion. el primer
paso hacia fa verdadera ~integracion”™ serd nis ficil.

Finalmente. permitanme concentrarme especificamente en Latinoamdrica y
¢l Hemisterio Occidental. El desarrollo de organizaciones de pessonas con
impedimentos. tal como fueron definidas en el Programa Mundial de Accion
(pdrrafos 82 v 270 ha sido un acontecimiento muy significativo de los gltimos
10 anos. La primera reunion regional de la Inte -+ “snal de Personas con
Impedimentos. que tuvo lugar en Latinoamerica. - canzo en Buenos Aires. en
1985, Desde entonces, e movimiento regional en Latinoamérica ha tenido un
constante aumento en suinfluencia. En el Caribe. la primera reunion regional
se llevo a cabo en 1983 v fue seguida de un seminario regional de entre-
namicnio. en Barbados. en 1983, De esta fornae fa DPL ha estado intentando
progresivamente fomentar ¢l desarrollo del movimiento en la region,

A M parecer. ¢n esit region s¢necesita ung niyor cooperacion entre fos
gobiernos v i comunidad de organizaciones no gubernamentales. Bn cuanto
se refiere al diea de las personas con impedimentos. dudo que se hava lleva
do a cabo una reunion importante de e ONU en Latinoamdérica o ¢l Caribe

Me gustaria ahora hacer algumas recomendaciones, sugiriendo medios por

los cuales se podrian saustacer mejor Lis necesidades de Las personas con
impedimentos en L region:

\‘1 - T T ) oot ) ) ) - ) . T y Akh; oo Tt T T ) . -:# ) T
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Dentro del Hemisterio Occidental, debe promoverse amplia legiskicion
en materia de derechos hununos v planes de accion para e imple-
mentacion de esa legislacion. Esto va ha sucedido en los Estados
Unidos. mediante T Ley para las Personas con Impedimentos. v en
Canada con la ley Omnibus.

Debe darse prioridad al continuo desarrollo de organizaciones de per-
sonus con impedimentos. Debe existir apoyo para estas organizaciones,
tanto a nivel regional como nacional. Este apoyo debe tomar la forma
tangible de asistencia financiera. La avuda financicra serd ¢l mis expli-
cito reconocimiento al importante papel de estas organizaciones como
agentes del cambio social.

Cada pais debe desarrollar un plan de accion para implementar ¢l Pro-
grama Mundial de Accion. Este plan debe reunir Tos elementos mias
importantes: ¢l gobierno, la comunidid de lus personas con impedi-
mentos ¥y otros sectores. Cada pais debe identificar sus propias priori-
dades ¢ iniciar un plan de accion para implementarias,

La Organizacion de as Naciones Unidas estd en el proceso de adoptar
normas estandarizadus para la implementacion del Programa Mundial
de Accion. Estas normas estandar deberian ser adoptadas ¢ implemen-
tadus por cada pais de la region.

Debe haber un claro plan de accion para promover la integracion de la
gente con impedimentos @ os sisiemas educacionales de la region. Inte-
grar o los ninos con impedimentos al sistema escolar tiene un efecto
reciproco. puesto ue mejora [a educacion v por lo tanto las vidas de
los ninos con impedimentos, v fuerza al sistema escolar a auto-eva-
luarse v hacer {os cambios necesarios para alcanzar la verdadera acce-
sibilidad.

El desarrollo v promocion de legislacion gue cree un medio ambiente
libre de obsticulos es esencial para ¢l objetivo de L integracion.

En materia de estrategias a lugo plazo. es importante que incluvamos a
las personas con impedimentos en la planificacion de programas de
asistencia v cooperacion téenica. Esta es un drea de especial preocu-
pacion para Canadid y Estados Unidos, puesto que estos paises propor-
cionan gran cantidad de asistencia intermacional.

La Organizacion de Estados Americanos v las diversas comisiones de la
OXNU dentro de Ta region. deberian establecer mecanismos para man-
tener consultas con las organizaciones de personas con impedimentos
en la region.

Programas regionales de intercambio deberiun facilitar ¢f intercambio
deideas v experiencias relacionadas con los impedimentos. Coneeptos
como Vida Independiente. desarrollados por las mismas personas con
impedimentos. deberian ser promovidos lo mas ampliamente posible.
El empleo integrado deberia ser promovido en ¢l mercado laboral
mediante ¢l uso de incentivos al empleador v programas de accion que
beneficien directamente a las personas con impedimentos. Ta OFA v 1a
ONU deberian buscar programas de ese tipo para integrar a las per-
sonas con impedimentos a sus sistemas.

Otras iniciativas podrian ser consideradas, tal como una conferencia
subsecuente a ¢sta y la discusion de medios para poner en vigor las
decisiones tomadits aqui.

Estas son solo algunas ideds en términos de asuntos ¢uie Ceben ser consi-
derados a nivel regional. La inicitiva niis imporante ¢ que aike gobicrno
debe desarrollar an plan de acdion conjuntamente con las organisaciones de
personits con impedimentos de ese patis.




Trabajos de Reaccion

Reflexiones sobre conseptos de integracion
en las Amenricas

Eloisa de Lorenzo

Comité Interamericano de Educacién de la Organizacion de Estados Americanos
Uruguay

eseo agradecer a los organizadores de la Conferencia Hemisférica de Per-

sonas con Impedimentos por haberme honrado con la participacion en

este evento v poner a vuestra consideracion las reflexiones que me
merece el trabajo sobre integracion. presentado por el Dr. Henry Enns.

Antes de entrar al tema, quisiera felicitar a los organizadores por haber otor-
gado a esta Conferencia un caricter internacional.

Estov convencida de la importancia que tienen estos encuentros. porque
el mundo en que vivimos v trabajamos se modifica v avanza a traves de la
informacion.

La informacion ¢s un virus que conlleva Libertad. lo que estd ocurriendo es
irreversible: se provocan cambios v las personas. al concientizarse. se interesan
por conocer v analizar una variedad de opciones antes de optar.

Si bien los eventos nunca s¢ mueven en linea recta v registran avances v
retrocesos. lo que estd sucediendo en el campo de las discapacidades. v en
particular en la filosofia v aplicacion del principio de integracion. estd aqui para
quedarse: pues esto nos llama a una revision de estrategias y a un andlisis obje-
tivo. al tiempo que debemos ser cautelosos en los programas a desarrollar.

COOT UPIZID ],y 0K

Reflexiones

Se dice que la repeticion es la madre del aprendizaje. Lo que el Dr. Enns ha
compartido con nosotros debe ser repetido muchas veces de manera que cada
uno sea un multiplicador de sus pensamientos.

El Dr. Enns nos ha presentado los logros obtenidos vy los fracasos sufridos
durante fa Década de las Personas con Impedimentos.

El Programa Mundial de Accion ha proporcionado a los gobiemos un marco
de referencia para establecer leyves. organizar servicios y tomar medidas para
que las personas con impedimentos puedan tener Lo oportunidad de desarro-
llarse v participar activa y productivamente en la vida de su comunidad.

Entre los logros obtenidos durante esta década, debemos destacar el notable
desarrollo de la organizacion que ¢t dirige. la D.P.I. (Disabled People Interna-
tional). Esta organizacion lucha permanentemente para que las agencias no
gubemamentales. los gobiemos v la opinion publica desarrollen una mayor
concientizacion v respeto, anto por los problemas que enfrentan las personas
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“Vemos [los prejuicios]
110 solamente en las per-
sonas sin impedimentos.
sino también en los pro-

pios grupos de personas
con déficits que no
afectan el desarrollo
cognitivo.”

discapacitadas como por ¢l aporte que ellas puedan ofrecer y aplicar en la toma
de decisiones v en la activa participacion. Destaca que su organizacion ha
ampliado su campo de accion incorporando a los organismos de personas con
impedimentos cognitivos. problemas psiquidtricos. trastornos sensoriales. etc.

Celebro esta declaracién porque si bien hay un grupo de personas con
impedimentos que pueden ejercitar sus derechos en igualdad. a todo nivel.
para conseguirlo se necesita una base legal que establezca su derecho a la
igualdad de oportunidades.

Hay otro grupo de personas con impedimentos. sin embargo. que. aun
cuando exista una base legal. requiere de educacion especializada, apoyo. guia
y. en muchos casos, intervencion externa para obtener la igualdad de oportu-
nidades.

No debe olvidarse a este grupo, compuesto por personas que necesitan algo
mis que una base legal para ejercitar sus derechos como ciudadanos y parti-
cipar plenamente en la sociedad. Cuando se obtienen beneficios para un
grupo. los otros también lo obtienen.

Quiero destacar del documento del Dr. Enns la distincion que el autor hace
entre igualdad de oportunidades e integracion. Me permito establecer una
distincion que considero necesaria para evitar errores de interpretacion. en el
sentido de que igualdad de oportunidades no significa tratar a todas las per-
sonas de la misma manera. Igualdad es responder adecuadamente a las necesi-
dades individuales. AGn cuando muchas veces ambas expresiones pueden ser
intercambiables. ofrecen diferencias importantes en su significado para las per-
sonas con impedimentos v en la manera en que la sociedad v los gobiemos
ven y tratan a sus miembros discapacitados.

Como bien senala el Dr. Enns. donde el @mino igualdad de oportunidades
implica un mejor desarrollo del potencial de las personas discapacitadas. el tér-
mino integracién implica una aceptacion o voluntad de una parte de la
poblacion para incluir a los miembros discapacitados en, por los menos.
algunos aspectos de esa sociedad.

Dicho de otra manera, la persona que adquiere un mejor desarrotlo de su
potencial. tiende a decir “vo tengo derecho a (educacion. empleo. acceso a ser-
vicios publicos.etc.) v voy a ejercer este derecho. mientras que una personi
que estd integrada diria gracias por permitirme (recibir educacion. obtener
empleo. etc.)”

El mejor desarrollo del potencial tempowerment) estd implicito en los dere-
chos que se establecen como materia de ley. Por ¢l contrario. la integracion
estd afirmada en una obligacién moral que puede llegar a confundir. si no se
es cuidadoso, con la realidad. Dicho de manera aun mas simple. un mejor
desamollo del potencial significa “usted debe.”

La integracion significa “usted deberia.”

La historia nos revela que si urgimos a los ciudadanos y gobiernos a integrar
sus miembros discapacitados solamente por razones morales. la actual
situacion. que es casi universal. no cambiard demasiado en ¢l fuwro.

La integracion en si es importante, pero debemos tener presente que no es
una mela en si, es un medio para conseguir otros objetivos:

1. Facilita el poder acceder a una educacion adecuada, sin consecuencias
discriminatorias.

Es un medio para participar de las oportunidades financieras v
econdmicas que provee la comunidad.

3. Es un medio para lograr amistades v apovo social.

4. Crecimiento v desarrollo personal, toman una dimension humana.

El Dr. Enns menciona en su trabajo la palabra “empowerment.” t¢mmino
critico de la decada de los noventa. Este t¢érmino no tiene una exacta traduc-
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¢ion en espanol, aunque se la encuentra frecuentemente mencionada en la
bibliogratia de la lengua inglesa. Lo mis cercano a su significado seria “desa-
rrollo del potencial.”™ Esto constituye un proceso en que las personas o Srupos
potencian sus capacidades v les facilita ¢l poder tomar decisiones en forma
independiente. con una pujante influencia sobre ¢l medio en que actdan.

Considero que para incentivar el desarrollo del potencial (empowerment)

de las personas discapacitadas se requicre de tres condiciones:

|

L.

to

La persona o la familia debe estar motivada para actuar y participar.
Jara incentivar esta motivacion es preciso que tengan objetivos bien
definidos. que sus expectativas v esperanzas respondan tanto a la rea-
lidad de su capacidades como la del entorno en que actdan. Es conve-
niente demostrar que las personas con impedimentos y sus familiares
pueden confiar en sus posibilidades de educacion. integracion. trabajo.
autosuficiencia y vida independiente. Dicho de manera mds simple. la
prueha de esto reside en la vida de los individuos discapacitados v sus
familias. Solo entonces. otras personas v sus familias creerdn en su
capacidad para  conseguir lo que se propongan v es solamente
entoncees que sabrdn lo que pueden lograr v. por lo tanto. lo que les es
posible desear v hacer.

La segunda condicion que permite que la persona discapacitada desa-
rrolle su potencial reside en sus habilidades y en la posibilidad de acce-
so alos diferentes recursos. tales como el aprendizaje. el trabajo. el vivir
independientemente. la recreacion y el entablar amistades. La educacion
v la capacitacion constituyen dos de las principales maneras en que una
persona desarrolla sus capacidades. La persona aprenderd y aplicard lo
aprendido mas efectivamente si las desarrolla adonde las aplica; debe-
mos hacer hincapic en la importancia de la educacion integrada para los
ninos v jovenes con impedimentos v la educacion de adultos vy de sus
familias. El aprendizaje constituye un proceso continuo v la educacion
integrada representa. a lo largo de la vida del individuo. la mejor ma-
nera de asegurar que las personas con impedimentos v sus familias
cuenten con las habilidades que necesitan para integrarse al resto de la
sociedad. La ensenanza de habilidades sociales. que faciliten la inte-
gracion. debe estar presente en todas las etapas del desarrollo de una
persona. No debe ser parte exclusiva del curriculum escolar, sino que
debe ser ensenadas en todas las actividades en las que participe.

El tercer clemento a considerar es la existencia de una comunidad
receptiva ya sea esta urbana o rural. La persona discapacitada o su
familia puede tener toda la motivacion v las habilidades necesarias,
pero no tener L igualdad de acceso. integracion o potencialidad nece-
sarios para utilizarlas, a menos que los lideres comunitarios. las organi-
zaciones no gubernamentales v el gobierno traten de sensibilizar a la
comunidad pura ue sea mids accesible v receptiva. A menudo. la comu-
nidad presenta una importante barrera debido a que muchas personas
no discapacitadas consideran que los individuos con impedimentos no
tendrian que participar en la comunidad. Por lo tanto. debemos
enfrentar las opiniones v actitudes publicas. aprobar v poner en vigor
leves que requicran la creacion v puesta en funcionamiento de instala-
ciones adecuadas para las personas discapacitadas.

FPrejuicios

No es nuevo para nosotros verificar diariamente la harrera que interponen

los prejuicios,
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Prejuicios que surgen en nuestro caso del desconocimiento de las capaci-
dades. ya que los vemos no solamente en las personas sin impedimentos.
sino también en los propios grupos de personas con déficits que no afectan
el desarrollo cognitivo.

dara eliminar los prejuicios. debemos actuar en dos frentes: () reconocer
que los tenemos, Gi) facilitar desde los primeros anos de vida la integracion
con ¢l medio social. escolar y recreativo. Solo si nos conocemos desde
pequenos. liegaremos a valorar la condicion | la capacidad. la verdad de lo
que se es. En cambio. si los encontramos mas tarde. cuando nuestros valores
v conceptos ya estin formados. L ignorancia dominard nuestros sentimentos.

Lamentablemente, esa es la situacion actual. a pesar de todos los progre-
sos realizados. Conjuntamente con las leyes adecuadas, el desarrotlo de
poder en las organizaciones de personas con discapacidades y oen las de
padres. deberd elaborarse un programa permanente de educacion para la
opinion pablica asi como educacion permanente de las personas con impe-
dimentos sobre Jas actitudes correctas para su participacion en la comunidad.
adaptindose fas mismas al medio donde se encuentren. Todos los entornos
deben ser educativos. No hay limite de edad para ¢l aprendizaje.

Familia

No debemos olvidarnos de las familias.

Hoy en dia muchas personas se refieren a los individuos discapacitados
como si Gstos no tuvieran familia. Sin embargo. cuando las personas dis-
capacitadas son muy jovenes. cuentan con su propia familia nataral: y
muchos otros tienen un grupo familiar al que pertenecen y. especialmente en
Latinoamérica. donde la mayoria de las personas provenientes de estos pai-
ses permanecen en estrecho contacto con sus familias. atn después de
haberse convertido en adultos. Por lo tanto. si nos proponemos ayudar a las
personas con impedimentos deberemos también ayudar a sus familias.

La familia es la primera unidad organizada de una sociedad. Ellas necesi-
tan unas de s otras, ¢s por eso que existen movimientos de apoyo familiar.
Tanto nacional como internacionalmente. las asociaciones de padres de
familia actdan con éxito v son sumamente importantes las conquistas que
devienen de estos movimientos.

Me honro en ser presidente de la Liga Internacional de Asociaciones Pro
Personas con Deficiencia Mental, que congrega a 130 asociaciones v tiene su
sede en Bélgica. y actiia con cardcter consultivo ante las Naciones Unidas.

Entre su posicion vanguardista v los logros obtenidos a nivel Nacional ¢
Internacional. quicro destacar su permanente prédica sobre la importancia de
la autoayvuda (self-advocacy). Desde hace dos anos una persona con dis-
capacidad mental. elegida por la Asociacion Canadiense. es miembro del
Consejo Directivo de la Liga. Yen Nueva York. en octubre de 1992, en la
Asamblea General de las Naciones Unidas, la Liga Internacional cedio ¢l
podio a una persona con deficiencia mental, Barbara Goode. Ese dia. esa
persona hizo historia.

Las familias dependen unas de otras, se inspiran entre si y promueven
movimientos de desarrollo social v politico. Los estatutos de las Naciones
Unidas dan prioridad a que los gobiernos presten apoyo logistico y economi-
¢o a estas organizaciones, Por tanto, ¢l apovo a las organizaciones que avu-

dan a las famitias ¢s sumamente importante y de hajo costo para los gobier-
nosy las organizaciones no gubernamentales.
En segundo fugar. la familia necesita los servicios de un profesional bien

capacitado, comprensivo vy sin una gran cirga de obligaciones: Una buena




disposicion v voluntad para escuchar generarin confianza v vinculo. Un téc-
nico o terapeuta bien capacitado. un educador o un médico. guiard « la fami-
tia hacia la obtencion de servicios adecuados.

Tercero. las familias cuyas vidas se ven afectadas por una discapacidad
necesitardn de los mismos servicios que cualquier otra familia. $i los gobier-
nos no se preocupan de sus intereses e inquietudes. no se avanzard mucho
mds de lo obtenido hasta &l momento.

Sistema de Apovo

Queremos destacar la importancia que tienen estos Servicios para las per-
sonas con impedimentos. para sus familias y los profesionales que trabajan
con ellos.

Estos servicios no son costosos. necesitan de la participacion de recursos
humanos bien preparados.

El sistema de apovo social. cutturalmente competente. consiste en infor-
macion, consejo verbal o no verbal, orientacion y, 0 planes de accion
que involucran a personas intimamente relacionadas con quien les presta el
Servicio.

Los sistemas informales son aquellos por medio de los cuales las familias
resuelven sus problemas dentro de su propio eco-sistema de familiares y
amigos.

Los sistemas formales estin dados por expertos. voluntarios bien capaci-
tados que pertenecen a un determinado programa de Servicios. que tienen
lugar va sea en el hogar. la escuela o centro especial. talleres. lugares de
trabajo. etc.

Los sistemas de apoyo que no tienen en cuenta el estilo de vida. las in-
fluencias culturales de las que provienen las personas. no resultan eficientes
v muchas veces alejan a los que se proponian avudar.

Me permito reflexionar que las personas raramente permanecemos en un
mismo sistema. formamos parte de diversos micro-sistemas que interactian
entre si: No son estiticos. contintan evolucionando e influyéndose
mutuamente.

Un nino discapacitado y su familia. padres. hermanos. constituyen un
micro-sistema en el cual las funciones v patrones de interaccion forman parte
de otro micro-sistema cuando entra a relacionarse ¢ interactuar. por cjemplo.
con la escuela. los maestros. los médicos, los fisioterapeutas. etc.. quienes a
su vez reflejan los micro-sistemas a los que ellos pertenecen. Cuado no hay
conciencia de las diferencias se produce una ruptura de las relaciones v el
efecto esperado se frustra.

Educacidn

Cada dia mds paises se dan cuenta que las formas tradicionales de servi-
cios de educacion especial. segregados en centros ¢ instituciones determina-
dos. resultan muy costosos v al mismo tiempo no abarcan a la mayoria de la
poblacion que los necesita. Una redistribucion de los recursos disponibles. ya
sean humanos o financieros o ambos. puede Proporcionar mejores servicios
pard una mejor covertura. Se necesitan servicios adicionales para aquellos
ninos con discapacidades severas pero lu mavoria con discapacidades mas
leves puede beneficiarse a través de una educacion Vva sed con un pequeno
aumento en los costos 0 sin aumento ninguno. si se organizan a las escuelas
v preparan maestros para desarrollar recursos que atiendan sus necesidades
especiiles.

“Los sistemas de apoyo
que no tienen en cien-
ta el estilo de vida. las
influencias culturales
de las que provienen las
personcas. no resultan
eficientes y muchas
veces alejan a los que se
proponian ayvudar.”
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“...deberemos ser
concientes de que la
mayoria de los paises
clentan coin rectirsos
limitados, lo cucal no
permite canalizar
grandes cantidades

de ldas reservas
gubenamentales hacia
los servicios y programas
para las personas
discapacitadas.”

Nuevo Concepto

Las razones por las que los nifos pueden experimentar dificultades en su
aprendizaje son sumamente complejas y no estan tnicamente radicadas en el
nino: los mayores factores que inciden en el mismo son factores ambientales y
programas escolares inflexibles v de requisitos académicos elevados.

Cada vez mis. se estin reemplazando la clasificacion v la categorizacion de
los nifos pertenecientes a los diferentes grupos de discapacidad por un tnico
concepto mas amplio. llamado “ninos con necesidades educativas especiales.”

| a Funcidn de la Educacion
Especial

Los recursos de la educacion deben heneficiar a todos los ninos. La edu-
cacion especial no deberd funcionar como un sistema escolar paralelo aistado.
sino que. por el contrario. deberd ser responsabilidad de todo el sistema esco-
lar satisfacer los objetivos de la integracion educativa hacia una igualdad y una
plena participacion en la escuela v en la sociedad.

No cabe duda que atravesamos por un momento historico en que. mas que
nunca. se reconoce el rol de la educacion v de los conocimientos cientificos en
la promocion del bienestar individual v colectivo: es por tanto incuestionable la
necesidad de revitalizar la programacion multinacional frente al imperativo de
alcanzar la integracion econdmica de la region. El gran mercado comun llama-
do Américas requiere a esta hora un compromiso firme de parte de todos sus
Estados miembros. a fin de asegurar ¢l acceso v la calidad de los servicios
educativos a toda la poblacion de este hemisterio. Es importante destacar al
respecto las recomendaciones centrales de la Conferencia Mundial sobre Edu-
cacién (Jamtie. 1990) en especial lo referente a la educacion para todos. v que
presupone de los gobiernos una nueva actitud hacia los ninos y jovenes con
impedimentos. Este nuevo v vigoroso enfoque requiere. para ser implementa-
do. una articulacion de los programas nacionales. asi como voluntad politica
que permita el desarrollo de estrategias realistas destinadas a atender a esta
poblacion en riesgo. para facilitar su desarrollo v aprendizaje. La discrepancia
casi universal entre las necesidades de una poblacion hasta ahora poco enten-
dida v las demandas de una recomendacion tan desafiante como lo es la “Edu-
cacion para todos.” estd promoviendo una reevaluacion de los enfoques educa-
tivos. liderada por la UNESCO. v nos complace destacar que ha sido y es
preocupacion en las programaciones del Departamento de Asuntos Educativos
de la OEA. La integracion de la Educacion Especial con la regular pone de ma-
nifiesto la necesidad de crear programas preventivos de intervencion y estimu-
lacion temprana. asi como de elaboracion de curriculos flexibles. revision de la
preparacion de docentes y administradores. participancion activa de los padres.
integracion de los programas de Bienestar. Salud y Educacion. confiriendose
siempre una mavor visibilidad a los servicios. La Educacion para Todos ha de
ser adecuadamente implementada. Entre los compromisos a ser asumidos por
los paises no deberi relegarse temas como la valoracion de la investigacion. ¢l
reconocimiento social de la labor del maestro. su mejor formacion v capi-
citacion v el desarrollo de una verdadera carrera magisterial.

| os Fracasos de la Décads

El Dr. Enns senala que os tracasos de la década son el resulado de una talia
de apovo economico por parte de las Naciones Unidas. las cuales declaran v
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solicitan accion para el desarrollo de programas. sin otorgar avuda econdmica
a los paises.

Comparto la opinién del Dr. Enns pero considero que el fracaso del pro-
grama de accion descansa en multiples factores.

Las Naciones Unidas no solo no dieron dinero. sino que no hubo una
accidn permanente de asistencia a los gobiernos v los organismos no guber-
namentales v las comunidades. para avudarles a través de la orientacion de
expentos bien preparados. a que encontraran en las realidades de cada pais.
prioridades y estrategias programdticas que en forma progresiva pudieran ofre-
cer politicas. programas v servicios que respondan en forma realista e integral
a las necesidades de las personas discapacitadas.

Al planificar nuestro curso de accion para la préoxima década. v al
esforzarnos para la consecucion de la igualdad de oportunidades para las per-
sonas discapacitadas. deberemos ser concientes de que la mayoria de los pai-
ses cuentan <on recursos limitados. lo cual no permite canalizar grandes canti-
dades de fus reservas gubenamentales hacia los servicios v programas para las
personas discapacitadas.

Pese a la realizacion de exitosas transformaciones econdmicas y politicas. la
region se ve sometida a graves problemas sociales. testimoniados por el hecho
de que el ingreso medio per cipita actual estd al mismo nivel de hace una
década y media. y que va en aumento la brecha existente entre ricos v pobres.

Simultineamente. junto con ¢l Estado v el Mercado. un tercer sector. el de
la Sociedad Civil. estd surgiendo en América Latina v ¢l Caribe como una fuerza
potencialmente poderosa a los efectos de promover un desarrolllo socio-
€Cconomico equitativo. en especial ¢n el seno de los sectores pobres. La
sociedad Civil comprende. entre otras instituciones. a las familias. los grupos
comunitarios de autoayuda. las fundaciones, las sociedades cooperativas v las
llamadas organizaciones no gubernamentales.

La Socidad Civil identifica al ~espacio de las asociaciones humanas que no
se basan en la coercion. y también al conjunto de las redes de relaciones for-
madas para servir a Ja tamilia 0 a determinadas convicciones religiosas. intere-
ses o ideologias. que llenan ese espacio.” Se refiere a todas las modalidades de
asociacion: familias. vecindarios. comunidades. instituciones religiosas.
movimientos de base. organizaciones no gubernamentales y muchas otras que
han empezado en torno a cuestiones tales como el medio ambiente. las per-
sonas discapacitadas. la ninez. etc.

Imbuidos en un recién encontrado pragmatismo. muchos componentes de
ta Sociedad Civil. tales como las organizaciones no gubernamentales v los
movimientos sociales. procuran con vigor establecer alianzas tdcticas v
estratcgicas. Entre sus potenciales asociados figuran los gobiernos locales v
nacionales. las entidades multilaterales v bilaterales. personalidades clave. el
sector de fa empresa privada v otras organizaciones. incluidas las de base v las
no gubernamentales ¢ internacionales.

Tal como lo ha senalado Alan Wolfe: Necesitamos a la sociedad civil - fami-
lias. comunidades. redes basadas en la amistad. solidaridad laboral. organiza-
ciones de voluntarios. grupos v movimientos espontineos - no para rechazar.
sino para completar el provecto de modernizacion,

Nos parece importante tener en cuenta entre los cambios que estamos
destacando. ¢l potencial de la Sociedad Civil para la estrategia a largo plazo
de continuar el desarrotlo del Programa de Accién Mundial hasta mas alla
del ano 2000.

Los tres primeros puntos en el programa de la Década de las Personas Dis-
capacitackes instan
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“Estamos al inicio de
und nuevd erd. Tiempo
de renovacion. de i
mundo abierto donde
la liberacion de las
energias espirituales en
el mundo de las
ciencias y de la cultitra
pueden ofrecernos
inueras posibilidlades.”

e Una mavor participacion de los individuos discapcitados en activi-
dades ociales, culturales. religiosas, recreativas y comunitarias vy en
los procesos de toma de decisiones a todo nivel.

e La expansion de oportunidades educativas, de capacitacion v de
empleo.

e La remocion de barreras arquitectonicas. de transporte. comunica-
ciones v legales para conseguir una total participacion e igualdad de
oportunidades.

Si consideramos seriamente lo que se necesitaria para obtener todos estos
obietivos en las diferentes naciones del mundo v al analizar la precaria exis-
tencia que reciben las personas con impedimentos en la mavoria de los pai-
ses. nos enfrentamos con una situacion muy critica. Al considar la actual
situacion de las personas con impedimentos en los paises. podriamos concluir
que los problemas son inmensos.

Ciertamente. es comun generar una larga lista de los problemas que
enfrentamos v una lista atn mis larga de los pasos y procedimientos que
deberiamos adoptar para resolver estos problemas.

Es comin que cada uno de nosotros regrese a su casa con un cierto grado
de awtosatisfaccion por haber identificado nuestras limitaciones a nivel
nacional e internacional v establecido un cierto numero de procedimientos
que. si adoptados, encaminarian @ nuestro pdis v al mundo en el travecto
correcto.

Nuestra falla consiste en que nuestra letania de problemas v soluciones rara-
mente se traduce en hechos. Nuestra limitacion reside en nuestra propia ¢
ilimitada repeticion.

En vez de brindarles otra lista de las muchas miedidas que deberian tomarse
para conseguir una igualdad de oportunidades para la participacion y conse-
cucion de beneficios de las personas discapacitadas en la sociedad. permi-
taseme hacer una recomendacion:

* Urge que cada nacion en el mundo adopte una sola ley. precisa v directa
que prohiba la discriminacion en base a la discapacidad. Esta ley podria redac-
tarse de la siguiente manera:
A ninguna persona discaptada calificada debera discriminarse
por razéon exclusiva de su discapacidad, excluirsele de partici-
par en, negarsele los beneficios, discriminarsele de ningin ser-
vicio o programa ya sea piiblico o privado.

Sin duda, algunos de ustedes reconocerin que esta simple frase se inspira
en una ley que entrd en vigencia en 1973 en los Estados Unidos de Ameérica.

Esta lev de derechos civiles. conocida cominmente como la Seceidon 504 del
Decreto sobre Rehabilitacion de 1973, en los altimos veinte anos ha sido uti-
lizado exitosamente por las personas discapacitadas en su continuo esfuerzo
para lograr la igualdad de oportunidades en los Estados Unidos.

Recomiendo que debido a su simplicidad v directividad. si se pone en
vigencia v se aplica. nos permitiria lograr ¢l objetivo que todos compartimos:
la igualdad de oportunidades para todos aquellos ciudadanos discapacitados
en el mundo.

Urge desarrollar sistemas de apovo culralmente apropiados para kis per-
sonas con discapacidad v su familia durante todo ¢l continum de su vida.

Urge revisar los sistemas educativos para poder cumplir con el compromiso
de Jomtien: Educacién para Todos.

En la seleccion de prioridades. cada pais debe desarrollar indicadores que
permitan con avuda externa o sin clli conocer sus posibilidades v llegar a las
reglas estiandar preconizadas por Lis Naciones { ‘ickas
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De izquierda a derecha, la Sra. Alice Demichelis. de la Asoctacion Internacional para la Lesion Cerebral. y la Sra. Susan Parker.,
representando el Consejo de Estados Unidos sobre la Rebabilitacion de la organizacion Rebabilitacion Internacional.

El punto de partida va estd dado: ¢l compromiso os ineludible.

Estamos al inicio de un nueva era. Tiempo de renovacion, de un mundo
abierto donde Ta liberacion de las energias espirituales en el mundo de las cien-
cias vode Ta caltura pueden ofrecernos nuevas posibilidades. Bl futuro, decia
Theilhard de Chardin, estd en las manos de aquelios que puedan darles a las
generaciones del manana, razones vidlidas para vivir v tener esperanzi Nues-
ra capacidad de imaginar s importante para volver a experimentar la dicha
pasacda v trazar nuevas estrategias: nos hemos comprometido a mejorar la ca-
lidad de vida de aquellos gue en forma silenciosa constituyen el testimonio de
nuestra capacidad para brindaros en forma creativa v con amor.,

Para terminar, recurro al didlogo entre Jean Piaget v Jean Claude Bringuier:
“Todos nacemos valnerables ¢ impertectos, Enoel proceso de crecimiento v
desarrollo no perdemos nuestra vainerabilidad. No devenimos perfectos. Mis
hicen. aprendemos @ manejar las circunstancias de an mundo al que no enten
demos otalmente ni podemos controlar. Esto es, al mismo ticmpo,. nuestyo
desatio v nuestra humana naturdesa ™
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Trabajos de Reaccidn

Caminos hacia la integracién de los iNndividuos
con impedimentos

Flavio Arns
Activista Legislativo
Brasil

uiero agradecerles por invitarme a participar en la Conferencia Hemisféri-
ca sobre Personas con Impedimentos. Lspero poder contribuir a la con-
ferencia. asi como a las futuras acciones que resulten de ella.

Mi presentacion trata sobre el tema de la integracion. hasada en los puntos
Ly 2 del "Programa de diez puntos para la Década de las Personas con impe-
dimentos.” El primer punto hace hincapié en la necesidad de “aumentar la par-
ticipacion de lus personas con impedimentos en la vida social. cultural. reli-
giosa. recreacional v familiar. v en el proceso de toma de decisiones a todos
los niveles.™ El segundo punto trata sobre la necesidad de “expandir el entre-
namiento educativo v las oportunidades de empleo. la eliminacion de los
obsticulos arquitectonicos. en el transporte. en las comunicaciones y en la ley,
para lograr una plena participacion ¢ igualdad de oportunidades.” Estos dos
puntos. discutidos en fa presentacion del Dr. Henry Enns. servirin como base
para mis comentarios de hoy. Ademids de tratar especificamente estos dos
temas. también hablaré acerca de ciertos puntos que vo creo que estdn rela-
cionados.

Pre-suposiciones que deben
recordarse

Dado que nuestra discusion se centra en la integracion del individuo con
impedimentos. parece prudente dedicar unos momentos a visualizar a las per-
sonas a las que nos estamos refiriendo.

Cuando mencionamos 4 las personas con impedimentos. de acuerdo a la
Organizacion Mundial de la Salud. estamos hablando de aproximadamente el
diez por ciento de las poblaciones en general. Este porcentaje. dependiendo
de Tas clasificaciones del modelo adoptado. puede incluir a personas con retra-
so mental. impedimentos visuales. auditivos v fisicos: personas con impedi-
mentos multiples. autismo. dificultades de aprendizaje. desordenes del habla o
severos problemas de comportamiento. Podemos imaginarnos que la partici-
pacion de estos individuos en 1a sociedad se da en diversas formas v grados.

Al mismo tiempo. cada tipo de impedimento pucde ser caracterizado en tor- f

mas muy heterogeneas, dependiendo del grado de su severidad. Tncluso si dos T —

personas wvieran manifestaciones del mismo tipo v grado de mpedimento.
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“..cada persona que
tiene wn impedimento
es producto de 1n
especifico contexto
social y educativo. que
trae unca historia de
diferentes experiencias
e interdcciones vilcles.”
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aun habria grandes variaciones entre ellus debido a otras diferencias indivi-
duales. En consecuencia. se observarian numerosas formas de integracion a la
sociedad.

También debemos reconocer que cada persona que tiene un impedimen-
10 es producto de un especifico contexto social v educativo. que trae una his-
toria de diferentes experiencias e interacciones vitales. Una persona con
impedimentos puede haber crecido en un barrio pobre de la ciudad. o en un
suburbio acomodado. Puede haber crecido en el campo o en la costa. o tal
vez en una region geograficamente aislada de la mavoria de la gente. Por
tanto, es dificil decir en realidad que significa “integracion.” a menos que
dediquemos cierto tiempo a estudiarla en el contexto de las experiencias cul-
turales v sociales.

Satisfacer las necesidades de la persona con impedimentos tal vez comien-
za con la comprension de las diferencias de esa persona en relacién con
nosotros. Al menos eso es a lo que tendemos en concentrarmnos. No obstante.
las personas con impedimentos tienen muchas cosas en comidn con todos: la
mids importante. que todos somos seres humanos del planeta Tierra. Las per-
sonas con impedimentos no son extraterrestres. Sus necesidades fundamen-
tales son las mismas de cualquier otra persona. a pesar de las diferencias.

Pasemos. entonces. a considerar ¢l derecho de las personas con impedi-
mentos a una plena participacion e integracion en la vida de Iz comunidad.

Algunas ideas acerca de los
conceptos: integracion, igualdad
de oportunidades, y com-
prension de los derechos:

Lo que todos queremos para cada ser humano. para cada persona. para
noSOtros mismos. es que se nos dé 1 oportunidad de realizarnos: de ser
felices e independientes. v de ser una parte de la trama social de nuestru
comunidad. Estos son los grandes objetivos de la educacion. para no decir de
la vida misma.

La integracion a la comunidad requiere preparacion. Seria dificil para mi
hablar hoy aqui s1 nunca hubiera tenido acceso a la educacion v el cuidado
de la salud. En verdad. pienso que todos los que estamos aqui hemos
recibido estos cuidados bisicos. De modo que vemos la integracion como
una consecuencia natural del cumplimiento de los derechos fundamentales
del ciudadano.

No obstante. aunque parezea paraddijico. no queremos que las personas con
impedimentos tengan igualdad de oportunidades en comparacion con las per-
sonas sin impedimentos. Queremos que tengan adecuadas oportunidades para
ejercer sus derechos fundamentales. Por ejemplo. una persona que presenta un
moderado retriaso mental puede que no cumpla con las condiciones necesarias
como para desarroliar aptitudes de trabajo completamente independientes. Por
otro lado. a esta persona, como ser humano. se le debe garantizar el derecho
al trabajo. aun cuando sea bajo supervision, Las oportunidades deben diferen-
ciarse de esta manera para respetar los derechos fundamentales del individuo.

Lo que queremos. en verdad, es que estas personas con impedimentos se
sientan integradas seglin su propio contexto: que se sientan una parte del
medio. que contribuvan al desarrollo de su comunidad: que vivan felizmente
De modo que la realidad particular de cada individuo. incluvendo ¢l contexto
cuttural, definiri ¢l significado de -integracion ™
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El camino hacia la participacion

Tratemos de visualizar el camino que se sigue en la lucha humana para
lograr 1u inclusion cultural basada en la comprension de los derechos funda-
nentales. A los efectos de una mavor claridad hemos dividido esta seccion en
cuatro partes:

1. La gestacion y el recién nacido

Durante el periodo de gestacion., la prevencion de condiciones inhabilitantes
es probablemente el factor mas importante. Por ejemplo: ;Como podemos tener
un ciudadano integrado si cuando nino fue mal alimentado? Como podemos
esperar la participacion de un ciudadano que se vio perjudicado en su desar-
rollo 1 raiz de la rubéola o la toxoplasmosis? La prevencion de los impedimen-
10s ¢s esencial v una preocupacion vital para la mavoria de nuestros paises. Los
antecedentes historicos de la integracion comienzan ei. el Gtero matemo.

2. El nifio y el adolescente

De los muchos aspectos importantes que afectan a estos grupos. yo subrayo
la educacion v la salud. La educacion es la herramienta bidsica para asegurar la
integracion v plena participacion de una persona en su cultura. Es fundamen-
tl que el ciudadano esté adecuadamente preparado para un mundo de cons-
tantes cambios. No obstante. en Brasil. en aproximadamente el 70 por ciento
de las municipalidades de la nacion, no existe una iniciativa organizada en
materia de educacion especial. Pero, ;no es ese tambicn el caso en sus paises?
;Como puede producirse laintegracion si se niega el acceso a la educacion?

Cada nino v joven necesita tener acceso A los servicios de salud. ;Como
podemos esperar que hava educacion de calidad. ¢ incluso calidad de vida. si
2] nifo estd sufriendo constantemente de dolor de oidos o infecciones. o vive
malnutrido. sin acceso a médicos o medicinas?  ;Puede producirse [ inte-
gracion o la plena participacion cuundo ¢l acceso a los cuidados de la salud
es menos que adecuado desde la ninez?

3. El adulto

Para el adulto, la mis importante dimension de la vida es el trabajo o el
empleo. El Papa juan Pablo IT ha hablado de este tema en diversas entrevistas,
haciendo hincapié en el hecho de que solo mediante el trabajo puede el hom-
bre realizarse plenamente. E! trabajo es el mis importante indicador de la inte-
gracion de un adulto en la vida de la comunidad. Es inherentemente humano
querer trabajar. ser util. tener un ingreso que cubra nuestras necesidades bisi-
cus. La integracion al mundo laboral sélo ocurrird cuando cada ciudadano
tenga acceso durante la gestacion v la primera infancia a medidas adecuadas
para prevenir los impedimentos, a faeducacion vy a los servicios de cuidado de
la salud a largo plazo. Estos derechos deberian estar garantizados. incluso hasta
¢l punto de destinar un porcentaje de la fuerza de trabajo 1l empleo de per-
sonas con impedimentos, particularmente aquellos que presentan los mis
severos impedimentos.
+. Los ancianos

Las personas de edad con impedimentos. o las personas que presentan
impedimentos debido a la edad. ambién requieren que sus necesidades bisi-
cas scan satisfechas. El ciudadano de edad avanzada ha contribuido con la
sociedad durante toda su vida, v en la ancianidad necesita el respeto voel
apovo de los demds.

El énfusis ¢n ¢l reconocimiento de los derechos fundamentales es particular-
mente claro en ¢l segundo punio del Programa de Diez Puntos de las Naciones
1 nidas. En ol se describe La necesidad de “expandir ¢l entrenamiento educitinve
v las oportunidades de trabajo. eliminar las barreras arquitectomeas, en el
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“El intercambio de
icdeas y experiencias, ...
es critico. ... no hay
necesidad de reinventar
lar rueda. Los lazos y

lcis asociaciones deben
ser establecidos y
mantenidos. tal como
lo demutestra esta
conferencia.”

El Honorable James V. Symington,
Expresidente de la Junia Directiva del
Hospital Nacional de Rebabilitation,
sirvio como Jefe de Ceremonial para la
sesion de apertura de la conferencia.
Symington emociond a la audiencia al
darle la bienvenida en formna de canto.

transporte, en la comunicacion v en la ley para lograr la plena participacion ¢
igualdad de oportunidades.” Para llevar este punto ain mas lejos: fa integracion
se produce naturalmente cuando se aseguran los derechos del individuo. no ¢n
funcién de la piedad o la caridad to cual continta siendo ¢l caso en muchas
naciones de las Américas). sino como resultado del respeto a la dignidad
humana.

Yo no dudo que si aseguramos que los derechos bisicos fundamentales de
ciudadano sean cumplidos. un resultado natural serd una “creciente partici-
pacion de las personas con impedimentos en la vida social. cultural, religiosa.
recreacional v comunitaria. v en ¢l proceso de toma de decisiones a todos los
niveles.” como se resalta en el “Programa de Diez Puntos para la Década de las
Personas con Impedimentos,” establecido por las Naciones Unidas.

Direcciones futuras

Los aspectos cubiertos en esta presentacion son pante del Programa Mun-
dial de Accion respecto a lus personas con impedimentos. adoptado uninime-
mente por la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1982, La pregunta
fundamental para los paises de Las Américas es como transformar ¢l espiritu de
la lev en realidad.

Nuestro mavor desatio es organizar la sociedad. La gente que frecuente-
mente se reune para discutir problemas e ideas en un grupo de la sociedad.
naturalmente s¢ desarrolla v madura en su vision. Estas personas. muchas de
las cuales pertenecen a asociaciones, pueden controlar las acciones de los go-
biermnos. v pueden hacer participar a la comunidad. asociadas con entidades ¢
instituciones publicas. para resolver las cuestiones mas relevantes. Es
aqui donde las organizaciones no gubermnamentales desempenan un
rol significativo. Una de esas organizaciones, en Brasil, es la Fed-
eracion Nacional de las Personas Excepcionales, APAES. con filiales
en mas de 1.300 municipalidades. La Federacion esti afiliada a la
Liga "nternacional de Sociedades para las Personas con Impedimen-
tos Mentales. ILSMH. v tiene experiencia directa acerca del impacto
significativo de rabajar en colaboracion para producir cambios en ¢l
dmbito ¢n que vivimos. Una sociedad organizada puede tormar
alianzas con owras asociaciones, @ menudo a traves de acuvidades
que satisfacen mtereses v necesidades muwas, por ejemplo provec-
tos de concientizacion piblica.

El intercambio de ideas v experiencias., el dar v recibir apovo en ¢l
contexto local, regional. nacional ¢ internacional, es critico. Por
ejemplo. en ¢l drea de la tecnologia asistencial. no hay necesidad de
reinventar la rueda. Los lazos v las asociaciones deben ser estableci-
dos v mantenidos. tal como lo demuestra esta conferencia.

En resumen. todos los presentes en esta conferencia, sin importar
nuestra sitzacion ¢n la vida, o nuestras circunstancias. deseamos L
felicidad. Ser feliz. entre otras cosas. significa participar. sentirse parte
del medio ambiente en que vivimos. Para que esto suceda, debemos
ser respetados. descle el nacimiento hasta la vejez. El respeto del que
hablo asegurard que nuestras necesidades v derechos bisicos como
ciudadanos sean satistechos. La jomada que estamos comprometidos no es
ficil. pera es viable si ummos nuestris fuerzas, nuestros pueblos, nuestras ideas
¢ ideales, @ traves de las organizaciones que existen en nuestras sociedades, T
desafio es grande: mediinie e accion competente v mesurada llegaremos al
CXito, v venceremos
aracias
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Fotos superiores. izquierda y derecha, el Sr. Edward
A. Eckenboff, hace un recorrido de las instalaciones
del Hospital National de Rehabilltation con las
Pyrimevras Damas visitantes.

A la izquierda. de izquierda a
derecha, Sra. Glsela Taveras de
Taveras, presidiendo la
delegacion dominicana. Sra.
Susana Higuchi de Fujimori,
Primera dama del Perti; Sra.
Carmen Sarobe de Ortiz de
Rozas, presidiendo la
delegacion argentina, y la Sra.
Julia Pou de Lacalle, Primera
Dama de Uruguay. Primeras
Damas y delegados se unierona
miembros de la directiva del
hospital en un almuerzo
afrecido en las instalaciones del
mismo.
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Arriba, representantes de Puerto Rico con la Sra. Fufimori,
Primera Dama de Perii, en recepcion ofrecida en la
Organizacion de los Estados Americanos. De izquierda a
derechay; Sra. Ana Marfa Marqués, Directora del Centro de
Traduccion Educacionaly Cultural de Puerto Rico: Srta. Sofia
Esteves: Sra. Edna Vdsquezx de Bonnet, Directora del Centro
Diagndstico para Nifios con Impedimentos en el Aprendizaje;
Sra. Susana de Fujimori, Primera Dama de Perii; Sra.
Damaris Sifuentes, Subsecretaria para Educacion Especial,
del Departamento de Educacion: Sra. Awilda Niiiez,
Directora del Instituto para el Ciego Loaizo Cordero.

A la izquierda. de izquierda a derecha. Sra. Glducia de Baena
Soares, Presidenta Honoraria de la Conferencia Hemisférica
Occidenial sobre Personas con Impedimentos; Dr. Edwin J.
Feuler, Jr., Presidente de Heritage Foundation; Sr. Henry
Enns, de Disabled Peoples' International; Su Excelencia,
Embajador Joao Clemente Baena Soares, Secretario General
de la Organizacion de Estados Americanos.
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Uruguay

Sra. Julia Pou de Lacalle

Primera Dama de Uruguay

—— s para mi un alto honor poder dirigirme a un pablico tan
. clificado para referirme a temas tan importantes. que per-
! miten mostrar ¢l grado de progreso de cada pais, a través de

Z las politicas sociales v las lineas de trabajo dirigidas a las personas
/'j con discapacidades.
/ Quicro expresar mi agradecimiento a las organizaciones que
hicieron posible este evento, por brindarnos la oportunidad de
lomar parte en esta conferencia hemistérica, para hacer ¢l bal-
ance de lo realizado en la Década que estuvo dedicada al
tratamiento del tema de las personas con discapacidades.

La cuestion referida a la debida atencion a las personas con
discapucidad. se encuentra entre los mids urgentes v apremi-
antes planteamientos respecto a los derechos humanos en el
continente.

En este puis que hoy nos recibe. durante la administracion
Kennedy alguien expresd que se podia juzgar una sociedad
observando como se comportaba con aquellos que estaban en
la aurora de T vida, es decir los niRos. con aquellos que esta-
ban en ¢l aardecer de la vida, es decir los mavores. los
ancranos, v con aquellos que estaban en la sombra de la vida,
s decir los discapacitados. Trabajemos hoy para que todos
podamos acercamos a la luz,

Mi pais. con una poblacion del orden de los tres millones de
habitantes. con un sistema de gobierno republicano. re-
presentativo v democridtico. v con una fuerte tradicion de esta-
bilidad institucional. desde comienzo del siglo ha desa-
rrollado una gran preocupacion por la organizacion de servi-
cios v programas.  En el campo de las discapacidades. el
Lruguay. pais pionero en esta tarea, a partir de 1909 cred ser-
vicios en las dreas de discapacidades sensoriales —sordos, cie-
£os. retardo mental — formando sus recursos humanos fuera
del pais. Luego se convirtio en formador de recursos humanos.
al ser tomado por la Organizacion de Estados Americanos
como centro de formacion  para otros paises de América Latina durinte varios
anos. Desde ese lejano comienzo de siglo se ha ido extendiendo hasta nue-
stros dias Ta coberura de los servicios para s personas con discapacidad. al
nivel nacional ¢ integral.
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“En esta época de
cambios cada 11110 de
110S01F0S SON0S — debe-
mos ser — agentes del
mismo”

En estos momentos se estd estudiando la revaluacién en los campos de la
identilicacion. la cobertura de servicios. la formacion de recursos humanos en
educacion, la salud. la capacidad para el wabajo. a recreacion v la. vida inde-
pendiente.  Se estid estudiando ambién el entorno fisico v social de las ciu-
dades, para facilitar esa vida independiente. Pero no todo es pasado. va que
nos sentimos con Mmids manana que ayer y somos portadores de una propues-
T concreta en este campo.

Creemos. v estoy segura que es un sentir compartido por todos ustedes. que
durante la Década pasada se habld mis que lo que real v efectivamente se
hizo. Al hacer el balance se advierte que se avanzo en el campo de Iz forma-
cion de una conciencia general para atender las necesidades especiales de las
personas con discapacidad. pero fueron mds las declaraciones de intencion
que las realizaciones concretas.  ‘recisamente creemos que ha terminado el
tiempo de las palabras v debe comenzarse a atender esas necesidades espe-
ciales. Con esa finalidad proponemos la creacion de un centro de formacion
de recursos humanos v de investigacion que atienda esos especiales requeri-
mientos, Esta propuesta ha de ser discutida en detalle en las reuniones de los
grupos de trabajo. pero he querido avanzar aqui formukindola. porque esto
reafirma el concepto expresado de que fa accion es imperativa.

Pero hay un punto en que quicro enfatizar. Quiero expresar que no se trat
de crear un nuevo organismo. que Suponga olrds estructuras con sus Corres-
pondientes burocracias, que requiere nuevos financiamientos. pues sabemos
que los paises no estdn en condiciones de asumir cargas adicionales.

Es por eso que esta propuesta que planteamos. supone aprovechar la
infraestructura material. los recursos humanos va formados y una larga expe-
riencia en este campo que ¢l Uruguay puede ofrecer, Las grandes lineas de
esta propuesta suponen actividades en toda la region para evaluar los servicios
existentes; para coordinar los provectos de los gobiernos y lus ONGs v los
programas cle educacion ciudadana para eliminar los prejuicios que tanto li-
mitan el progreso en los servicios de atencion a las personas con discapaci-
dades; para establecer objetivos v responsabilidades a través de una difusion a
todo nivel, tanto profesional como popular: para brindar informacion en las
carreras profesionales acerca de las necesidades especiales de esta poblacion:
para desarrollar en forma sostenida su potencial v del conjunto de la sociedad
de la region, para asegurar un flujo de informacion v que la misma legue a sus
adecuados destinatarios. v para realizar un seguimiento a nivel nactonal v
regional, que permita asegurar ¢l cumplimiento de los objetivos que se
proponen.

En esta época de cambios cada uno de nosotros somos — debemos ser —
agentes del mismo v si ¢n esta reunion no lo comprendemos. indudablemente
estariamos traicionando nuestra condicion humana,

En conclusion. al iniciar los trabajos de la Conferencia Hemisférica sobre
Personas con Impedimentos. queria hacer Hegar estas reflexiones. a la vez que
formular una propuesta concreta: que ésta década que estamos hoy iniciando
sea plena en realizaciones para una adecuada integracion de esta poblacion
las sociedades regionales. Este compromiso implica, seguramente, escapar a
aquela postura tradicional que nos dice que en materia de avances sociales la
politica es ¢l arte de lo posible. A partir de hoy digamos que en materia de
politicas sociales con respecto a las personas con discapacidades. la politica
seri el arte de hacer posible o necesario,
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Barbados

Sra. Angelita Sandiford

Primera Dama de Barbados

/——\ - rimeramente. quiero dar las gracias en nombre de la

K4 delegacion de mi pais v en el mio propio. v expresar

) nuestra satistuccion por encontrarnos presentes en la

( - (_~ primera Conferencia Hemisférica sobre Personas con
Impedimentos. Les traigo saludos de parte del Gobiemno v

u del pueblo de Barbados. asi como tambicn de la organizaciones de

personas con impedimentos.

Deseo agradecer especialmente a los patrocinadores v a
la Presidenta honoraria de este evento, la iniciativa de mo-
vilizar estuerzos regionales con el propésito de crear una
agenda de accion para la década de los noventa v mas alld
de la misma. Est conferencia ¢s importante v oportuna.
tomado en consideracion el indice de discapacidades oca-
cionado a la humanidad por enfermedades, actos de te-
rrorismo. drogas. guerra v orecesion econdmica. Al final de
| esta jornada espero que havamos alcanzado una idea mis
| clara de to que necesitamos lograr para satisfacer lus necesi-
‘ dades a corto v largo plazo de s personas con impedi-
mentos.

Barbados ¢s un pais pequeno con una poblacion de
256.000 habitantes: la incidencia de discapacidad ¢n la
poblacion es de un .01%. Estas personas son ciudadanos de
nuestra comunidad. Nuestras necesidades en el area de
rehabilitacion son lo suficientemente criticas v significativas
en nimero para dirigir nuestra atencion a la prestacion de
servicios de rehabilitacion adecuados a las personas que
sufren discapacidades debido a enfermedad. accidente o
condiciones hereditarias. Es nuestra responsabilidad ase-
gurar que estas personas reciban el tipo de servicios que les
avude o recuperar su independencia v privilegios: en efecto.
que les avude a recuperar su efectividad a traves de entre-
namiento v reentreniuniento.

La independencia o awtonomia de las personas tiene dos etapas: de corto
v largo plazo. La autonomia de corto plazo depende tremendamente de s
condiciones fisicas. la motivacion. la intensidad de terapia v la cualidad del
cutdado inicial. La autonemia a largo plazo requicre una actitud positiva,
metas realistas a largo plazo. aceptacion de la discapacidad v un ambiente que
provea apoyo de parte de la familia. los profesionates v L comunidad.
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“.. el desarrollo integral
del potencial huumano es
una responsabilidacd

moral de la
comiunidacd.”

Existe la creciente tendencia a reconocer que el desarrollo integral del
potencial humano es una responsabilidad moral de la comunidad. Para satis-
facer esta obligacion moral debemos asegurar que todos los individuos sean
asistidos en aquellas dreas que promueven los niveles mas altos de desarrollo
v realizacion.

En ausencia de una legislacion en el drea de rehabilitacion. fa politica guber-
namental ha buscado reducir ¢l incidente de discapacidades. a través de la
prestacion de servicios gratuitos de salud en sus hospitales puablicos v poli-
clinicas. Inmunizacidn contra la rubiola, difteria. tétano v tosferina es obligato-
ria en las escuelas primarias. Servicios prenatales v pediitricos también se
encuentran disponibles: asi los nifos en circunstancias precarias pueden ser
identificados a tiempo para su evaluacion. supervision v colocacion en progra-
mas adecuados.

Sin embargo. idealmente debe hacerse un enfoque multidisciplinario de la
rehabiltacion. Los tres componentes claves son educacion. servicios médicos v
sociales. La variedad. complejidad v los primeros signos de las discapacidades
contindan retando a aquellos que planifican los servicios de rehabilitacion. No
de poca importancia son los accidentes que ocasionan discapacidades en ¢l
lugar de trabajo. vias de comunicacion v en ¢l hogar. De igual preocupacion
es ¢l incremento de accidentes debido a condiciones como tension alta, SIDA
v abuso de drogas.

Estimada Sra. Presidenta, me siento muy feliz en comunicar que la inciden-
cia de sordera v ceguera ha disminuido notablemente en la poblacion infantil.
Existen 6 ninos ciegos v 56 con problemas de audicion en nuestro sistema
escolar. Sin embargo la incidencia de ceguera debido a la presencia de glau-
coma en adultos es objeto de reciente investigacion. Un estudio de los ojos estd
siendo conducido en grupos escogidos al azar. Una vez que el estudio sea
completado deberi tener implicaciones en ¢l aprovisionanmiento de servicios
de rehabilitacion educacional v vocacional para las personas afectadas.

Barbados. como otros paises, reconoce que no es suficiente lo que se ha
hecho. Pero tenemos esperanza que con el incremento de interés demostrado
por los gobiemos de la region. v por las agencias internacionales v funda-
ciones, se lograrin grandes adelantos en lu década para mejorar los servicios
de rehabilitacion.

Sra. Presidenta. debemos damos cuenta de que existen condiciones limi-
tantes que nos impiden movernos con la prontitud que quisi¢ramos, Primero,
consideraciones de tipo econdmico no nos permitirin proveer instalaciones
profesionales tales como edificios especializados. equipos. educadores. per-
sonal clinico y terapistas al costo que se necesita. Segundo. ¢l incremento de
la concientizacion a cerca de las personas con impedimentos ha aumentado los
requerimientos o demandas de aquellos ciudadanos preocupados por prestar
servicios adecuados en edificios y medios de transporte publicos entre otros.
Estas son limitaciones que debemos tratar de vencer si queremos alcanzar las
metas que nos fijamos. Debemos comenzar por planificar v pensar como
region, cuando esto sea posible, promoviendo la idea de compartir recursos en
aquellas dreas donde es econdmicamente viable prestar servicios

La participacion en los recursos seria apropiada en dreas como.

) Entrenamiento de profesores v oterapeutas: Impartiendo cursos v
estableciendo patrones de competencia. reuniendo estudiantes en un
mismos cenuro seria nids efectivo que seleccionar diversos centros de
ensenanza.

- Investugacion: Compartiendo recursos ¢ informacion relauvos o la ma-
nifestacion v naturaleza de condiciones de discapacidad incrementaria




la colaboraciéon y desarrollo de tratamientos culturalmente apropiados v efi-
cientes.
¢)  Manufacturacion: La produccidn de equipos v materiales de rehabi-
litacion seria mds eficiente si dicha produccion se confinara a un
namero limitado de localidades.
Existen pues pocas dreas en las cuales es posible compartir los recursos
| disponibles. y asi aminorar de forma significante el costo econdomico.
| Con el incremento de la toma de conciencia sobre las necesidades de las per-
i sonas con impedimentos se ha producido un incremento en la demanda de
| servicios terapéuticos. Los nimeros de casos que deben ser atendidos por los
'[ terapistas es inaceptablemente alto, lo cual ha reducido la calidad de su nivel de
; contacto con el paciente. Para solventar este creciente problema. el “Barbados
‘ Community College™ ha disefiado un programa unico. ofreciendo cursos dirigidos
| a la obtencién del certidicado o titulo de Técnico Terapista de Rehabilitacion. En
' la medida de mi conocimiento sé que es el Gnico curso de esta naturaleza ofreci-
| do en ¢l drea del Caribe de habla inglesa. constituyendo un nuevo enfoque al
‘ incremento de los servicios terapéuticos. Cada técnico es entrenado en el mane-
1 io de varias modalidades. trabaja bajo la supervision de un terapista especializa-
‘ do v es capacitado para proveer a cada paciente con la terapia apropiada en el
‘ hospital. fa clinica o comunidad. Este procedimiento tiene las siguientes ventajas:
‘ 4)  Reduce el nimero de contactos que un paciente establece durante su
terapia.
b Reduce el trauma psicoldgico de cambiar de terapistas durante un pro-
| grama.
j ¢) Permite al terapista especializado dedicar mis tiempo a observar el pro-
l greso del paciente.
Senora Presidenta. asi como buscamos restaurar la independencia v dig-
} nidad del individuo. seamos concientes en algin momento del hecho de que
| aquellos afectados por discapacidades. son personas con talentos. miedos v
| aspiraciones. Luchemos por Ia participacion de los mismos en la toma de deci-
| siones que afectan directamente la calidad de sus vidas.
Gracias a ustedes.
|

Organizaciones vy grupos de
apoyo

Asociacion de Padres de los Impedidos

Organizacion Nacional para los Discapacitados

Consejo para los Discapacitados

Asociacion para los Ciegos y Sordos

Asociacion para la Correccion de los Impedimentos
de Aprendizaje

Asociacion de Terapéutas de Rehabilitacion

Asociacion de Maestros en Educacion Especial

Hogar Nacional de Nifios

Fundacion de los Ciegos

AsociaciOn para los Retrasados Mentales de Barbados

Olimpiadas Especiales

“Very Special Arts”
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. Servicios disponibles Servicios Inscripcicén

, en Barbados

l .

+  Centro de Desarrollo del Nifio Avaluacién 1.000

' (Ministerio de Salud) Terapia

* Registro

: Servicio Social

‘ Cuidado Infantil

! Escuela

‘ Formacién Vocacional

. Centro de Preparacion Profesional Habilitacion 51

i (Ministerio de Educacion)

' Escuela para los Sordos y Ciegos Educacion 62

\ (Ministerio de Educacién) Habilitacién
Ellerton, Charles F. Broome, Erdiston Educacion Especial 132
(Ministerio de Educacion) (agregado a las escuelas)
Escuela Challenor Educacién Especial 68
(privada) Formacién Vocacionai

| Respite Care

]

! . .

~ Centro de Aprendizaje Educacion Especial 84

‘l (privada)

. Hogar Thelma Vaughn Casa de Salud 40

1 (privada) Temporaria

, Educacién Especial

i
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Granada

ora. Pansy Brathwaite

Primera Dama de Granada

Xiste. en nuestro hemisferio. la creciente necesidad de
k-‘ rcalizur gestiones puara mejorar las condiciones v oportu-
_/ nidades para las personas con impedimentos. Por esta ruzon,
quicro expresar mi profundo agradecimiento por la iniciativa
' tomada por el Instituto Nacional de Investigacion en Impedi-
1\ mentos v Rehabilitacion. ¢l Deparmamento de Educacion de los
“—" Estados Unidos. ¢l Hospital Nacional de Rehabilitacion. la Organi-
zacion de los Estados Americanos v la Sociedad de las Américas. para centrar
la atencion regional en el bienestr de las personas con
impedimentos. convocando esta importante conferencia.
Esta reunion servird sin duda para tacilitar una mavor
cooperacion entre nuestros paises v las organizaciones de-
dicadas a mejorar ¢l bienestar de las personas discapaci-
tadas. El gobierno v el pueblo de Granada expresan su
determinacion de fortalecer esa cooperacion con institu-
ciones v organizaciones internacionales tales como las que
estin relacionadas con esta conferencia. para apovar las
medidas que satisfagan las necesidades de las persona con
mpedimentos. Reconocemos que discapacidad no significa
necesariamente incapacidad: por tanto, los objetivos y
planes para crear las condiciones para que las personas dis-
capacitadas lleven vidas productivis v osatisfactornas,
deberian ser parte integral de toda gesuon de desarroilo.
Nuestro gobierno, ¢l Consejo Nacional de Granada para
lus Personas con Impedimentos v otras organizaciones no
gubernamentales han adoptado una perspectiva multidisci-
plinaria para ¢l cumplimiento de nuestro compromiso con
los discapacitados. incluvendo la reforma juridica. la edu-
cacion, los deportes v la recreacion, la salud v otros seivi-
cios de hienestar que propo en dignidad ¢ indepen-
dencia mediante fa confianza en sf mismo. Nuestra
intencion es reforzar ¢l desarrollo social v humano medi-
ante ¢l aumento de las opciones en sus vidas para ayvudar-
les a mejorar su potencial, especialmente mejorando la calidad del cuidado de
L salud. erradicando ol analfabetismo. reduciendo la pobreza v aumentando
Ly expectativa de vida,
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“Discapacidad no

significa necescriamente

incapacidad™

Reafirmamos que la salud es critica para el desarrollo humano y que alcan-
zar un alto nivel de salud es una prioridad. Un importante objetivo de esta con-
ferencia deberia ser reiterar nuestro compromiso con esa mela.

Muchos de nuestros hermanos v hermanas con impedimentos se estin be-
neficiando tremendamente con los progresos alcanzados por la ciencia y la tec-
nologia. Deberian recibir educacién v entrenamiento para aumentar sus
capacidades técnicas v dominar la nueva tecnologia. de modo que puedan
aprovechar las oportunidades de trabajo cuando estas se presenten. La cola-
boracién en el establecimiento de relaciones entre los centros nacionales y
regionales para la transferencia de tecnologia seria extremadamente benefi-
cioso para las personas con impedimentos. También apoyvamos y alentamos la
colaboracién de los expertos y especialistas de nuestro hemisferio.quienes tra-
bajan para aumentar las comunicaciones v ¢l intercambio de informacion.

Los deportes son una via por la que podemos canalizar nuestra energia fisi-
ca. Desarrollan el caricter. el sentimiento de equipo v un cuerpo v una mente
sanos. Son necesarios para un desarrollo integral del individuo. Debemos
reconocer la necesidad que tienen las personas con discapacidades de encon-
trar la realizacion en los deportes v darle prioridad al desarrollo de programas
nacionales de educacion fisica v deportiva. para estimular el interés y partici-
pacion de las personas con impedimentos en esta importante esfera del que-
hacer humano.

Dejaré la ciudad de Washington con la esperanza de que nuestros respec-
tivos gobiernos. instituciones v organizaciones no gubernamentales apoyardn
v se unirdn en planes v programas de cooperacién que surgiran de esta signi-
ficativa conferencia.

Quicro expresar mi satisfaccion con los excelentes arreglos ¢ instalaciones
proporcionados por la conferencia. los cuales contribuirdn inmensamente a su
éxito. En nombre mio v de mi delegacion. el Consejo Nacional de Granada
para las Personas con Impedimentos. agradezco profundamente a los organi-
zadores por su cilida recepcion y sus infatigables esfuerzos en favor de las per-
sonas con discapacidades.

Gracias.
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esentacion Especial

Costa Rica

Sra. Gloria Bejarano de Calderdn

Primera Dama de Costa Rica

) , ,"_\ 0 he aprendido a lidiar con mis propias limitaciones.
bien sean culturales o fisicas. Fui una nina hiperactiva
— mi familia picnsa que soy una persona adulta hiperactiva
/ — asi que para mi fue v es un factor debilitante la pérdida de
cualquier tipo de libertad.
- Cuando tenia diez anos. se me dijo que no podia jugar fitbol

con mi hermano mayor Armando v sus amigos. Después de todo VO
¢rd un nina v el fitbol era un juego para varones. No me gustd. Me senti inde-
fensa. Privada. Senti que me robaron mi potencial como marimacho de diez
anos. Pero esto no me previno de meterme en problemas.
Cuando tenia doce anos. me subi a un drhol en el momento
que comenzo a llover v la rama en la cual me estaba soste-
nicndo se quebré. Cai de una alra de cinco metros v ater-
ricé sobre mis pics. Me desplomé en el suelo v no pude
moverme. No podia hablar. no podia escuchar. Solo podia
ver a mis amigos que trataban de hablarme. Todavia puedo
recorclar vividamente el miedo v 1 frustacion de no poderme
comunicar con cllos: de pregunarme por qué movian sus
labios sin decir nada. de por qué solo me veian sin hacer
nada. No se por cudnto tiempo no me pude mover. Estaba
paralizada. Fue la peor experiencia de mi infancia. Me did
mucho miedo.

Yo tenia un hermano mavor. Marco Antonio. ¢l cual
contrajo polio cuando tenia cuatro anos v medio. Estaba
completamente paralizado. Pero el polio lo privé mds que
del uso de sus propios miembros. Pronto 1o privo de su
propia vida.

Para entonces mi madre estaba embarazada de mi. por lo
cual nunca llegué a ver mi hermano. Pero otro amigo de la
familia. de la edad de mi hermano Marco Antonio, también
contrajo polio v no murid. Presencié su vida en un pulmoén
de acero. su vida de parilisis. su lucha para respirar. La com-
paracion con mi hermano fue clara v obvia con mi familia.

Asi es que la pardlisis fue aterradora part mi. No se st estaba mis asustada
por ta paralisis o por la muerte o por una combinacion de ambas. Pero de
cualquier manera sabia que era un pérdicda de ka libertad v ello me aterraba.

Asi fue como yo veia la paridlisis cuando era una nina: del mismo modo que
pense al ser privada de jugar futhol. o de Ta oportunidad de desarroltar mi
potencal. Recuerdo estar desplomada en ¢l suclo. s poder hablar, sin poder
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escuchar. sin movimiento. pensando que seria de mi vida si estuviera en una
silla de ruedas.

Pienso que primeramente esa es una forma muy humana de ver a las per-
sonas con impedimentos — como una pérdida de libertad. como una li-
mitacion al potencial humano.

Dos anos mis tarde. a la edad de catorce anos, tuve que someterme a una
cirugia de la columna vertebral v durante mi recuperacion v rehabilitacion.
aprendi algo de lo que significa no tener que usar las piernas. usar una
variedad de instrumentos ontopédicos. v asi luchar para reentrenar al cuerpo a
hacer cosas que no quicre ejecutar.

Llegu¢ a admirar aquelllos que vencieron los retos de la pardlisis v otras li-
mitaciones. Llegué a entender lo que significa la necesidad por compasion, v
Hegu¢ a entender la mayor necesidad de oportunidades para las personas con
impedimentos.

Por mucho tiempo las personas con discapacidades vivieron en lus sombras
de la vida: ignoradas. abandonadas. compadecidas. Pero atortunadamente.
desde el tiempo en que esa nina de doce anos cavo de un drbol en México. las
actitudes hacia las personas con impedimentos ha cambiado. Ahora hablamos.
por ciemnlo, de las personas con desafios fisicos... porque sabemos que las
discapacidades no son ¢l final. sino ¢l comienzo de un proceso de crecimien-
to v desarrollo humano.

Algunas condiciones de discapacidad — como el polio de mi hermano —
debemos prevenir o tenemos que aprender a prevenir. Otras condiciones si-
milares tenemos que aprender a sobrellevar v vencer. Wilma Rudolph.
medalla olimpica de los Estados Unidos. las vencid. Durante su infancia sufrio
de polio. No le fué ficil su realizacion fisica. pero su espiritu. dedicaciéon ¢
indomable perseverancia le hecieron mds tarde acreeedora de tres medallas
olimpicas en carrera atlética.

En Costa Rica estamos trabajando a muchos niveles — dentro v fuera del
gobiemno para asegurar que los nifios como Wilma Rudolph puedan desarro-
ltar su potencial. Uno de nuestros programas mis interesantes es ¢l de la Fun-
dacion “Somos Parte del mundo™ (we are part of the world. el cual a traves de
escuelas. hospitales v otras agencias. provec instruccion computarizada a los
ninos ciegos v sordos.

Nosotros comenzamaos la Fundacion Somos Parte del Mundo en agosto de
1990. Nuestra meta fue la de buscar soluciones innovadoras para encontrar kis
necesidades v aspiraciones de las personas con impedimentos. Esta organi-
zacion provee informacion sobre servicios disponibles a las personas con dis-
capacidades. terapia individual. entrenamiento para profesionales. v un banco
de sillas de ruedas v aparatos ontopédicos.

Pero la labor por la cual estamos mds contentos es la del uso de tutores v
computadoras para ayudar a los estudiantes de educacion primaria. media v
universirtaria a desarrollar su potencial. Todos necesitamos apovo — especial-
mente ¢l que nos estimule @ aprender. Pienso que fas computadoras no solo
son medios de instruccion convenientes v confiables. Constutuven un modo de
usar la tecnologia para asistir a las personas con impedimentos en ¢l desarro-
llo de su potencial

El ano pasado, un nino de diez anos dejo la escucla al convertirse en ciego.
victima de una entermedad llamada “retinosis prgmentaria.”™ Con la avuda de
sus padres. ¢l erapista v a sociedad agricola de su pueblo local, tue entrena-
do en el uso de L pantalla de lectura, En diciembre. Carlos se pudo graduar en
st primer curso de computacion v despues de veneer uni fuerte depresion. se
ramncomoro 1 su escuek regulin. Hoy L comunidad e contimia pagando sus
gustos de transporte hajo el compromiso de “Somos Pane del Mundo.” de tal
tormu cue ¢l puceda contnuar sirentrenamiento
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Con mucha frecuencia, la preocupacion por las discapacidades v por las
personas con impedimentos son consideradas un Tujo de los paises desarrolta-
dos. En los paises menos desarrollados, casi todo ¢l mundo tiene una li-
mitacion ~ por la pobreza. por el origen ¢ico. por ¢l abuso o negligencia de
los padres. por ¢l aislamiento geogrifico.

A menudo, ala persona con impedimentos se le presta menos atendion. En
un mundo con pocos recursos. los que necesitan nids, frecuentemente reciben
Menos. No e justo, como tampoca lo es la pobreza.

Esta s la razon por la cual en América Central. las primeras damas han
aceptado ¢l reto de conseguir fas respuestas alas necesidades particulares de
esta pablacion.

En 19920 v como resultado de una reunion de las primeras damas de Cen-
ro Amcrica, se celebra el primer seminario sobre la Discapacidad en la region.
AlliL se reunicron expertos vorepresentantes del medio educativo v de institu-
ciones para la salud y. por primera vez, los padres de ninos con discapacidades
fucron invitados a participar, El “Conscio Regional sobre la Discapacidad™ fue
establecido. voen la actualidad. va se encuentra trabajando en laimple-
mentacion de programas regionales que hemos plancado conjuntamente. o
cual constituye un paso adelante en el mejor uso de todos nuestros recursos v
experiencias. Por lo anto, esto nos ha avudado a presentar una contribucion
regional en la materia.

/
y Vi i

Arviba. el Dr. Rodolfo McDonald Kantey. Viceministro de Education de Guatemala. se divige a las delegaciones de Centroamérica.
duranie las sesiones de trabajo en la Organtzaciion Panamericanc de la Salud.

Q
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Presentacidn Especial
- Peru

Sra. Susana Higuchi de Fujimori

Primera Dama de Pert

.~~~ gradezco la extraordinaria oportunidad que me brinda

_ esta conferencia para hablar de los discapacitados en mi
’\ pais.

En el Peni. como se sabe. ha existido

) ” desde hace doce afios. a la par de un clima

C//'\. -~ de violencia generado por el narcoterroris-

™ mo. una crisis econémica muy profunda. cuyos

efectos se evidencian ain mis en los capas mas sensibles de

la sociedad y especialmente se hace mis notorio en la
poblacion discapacitada.

Una de las razones que ha agravado esta problemadtica se
deriva de casos originados por secuelas del terrorismo. que
en nefasta alianza con el narcotrifico, han hecho que las
victimas de este flagelo aumenten en un ciento por ciento.
dejando a miles de jovenes peruanos limitados en el uso de
sus capacidades.

En 1990 el nuevo Gobierno heredé tanto la hiperinflacion
mas alta de la historia fatinoamericana. como el terrorismo
mas cruel v fandtico. Se recibid un pais desmoralizado.
donde campeaba el cacs v la corrupcion.

A dos anos v medio de gobierno hay logros significativos.
se han llevado a cabo reformas estructurales: una de ellas la
modernizacion educativa. con mds orden v pacificacion,
siendo esto dltimo lo mas importante para nosotros: paci-
ficar ¢l pais. desterrando la violencia que limita nuestro
avance ¢n el campo de la reconstruccion nacional.

Con esfuerzos propios. ¢l Gobierno peruano enfrenta ia
realidad de los discapacitados, buscando en el corto plazo
atender la alta tasa de poblacion atectada. v luego retorzar
definitivamente las politicas de prevencién de la discapacidad.

Asumimos esta realidad con escasos recursos. pero con gran voluntad v
deseo de mejorarla. como lo hace el pueblo peruane, que lucha v se organiza
a través de clubes de madres en los asentamientos humanos. para suplir defi-
ciencias nutricionales; o a través de la economia informal. para obtener los
INZresos Necesarios para sobrevivir,

La superacion de esta critica ctapa serd posible con ¢l apovo y solidaridad
de os paises hermanos, porque el Perti es un pais con ganas de vivir, que le
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Delegados ofrecen recomendaciones a los grupos regionales durante las sesiones de
trabajo de la conferencia.

dice iNO! a la muerte v la violencia: un pais que quiere para todos v especial-
mente para los discapacitados. una vida digna dentro de una sociedad integra-
da y autorealizada.

Finalmente, permitanme expresar mi especial agradecimiento a lius enti-
dades organizadoras. a su ilustre anfitriona v autoridades todus, que con su
interés v admirable esfuerzo han hecho posible esta reunion. que esperamos
sinceramente, sea no una actividad final. sino el inicio de una efectiva coo-
peracion hemisférica en un campo que realmente requiere una Mavor atencion
V apoyo para nuestros paises.

Muchas gracias.




Presemtacion Especial
Venezuela

Sra. Blanca Rodriguez de Pérez

Primera Dama de Venezuela

~~ Nte todo deseo expresar mi agradecimiento a la Organi-
zacion de Estados Americanos. “The National Institute on

\ Disabilities and Rehabilitation Reasearch.” el Hospital
Nacional de Rehabilitacion v a “The Partners of the Americ-

) as.” por invitarme a tomar parte en este evento hemisférico

C_ \_ — en favor de las personas con impedimentos. con las cuales

me siento identificada y por quienes he toma-
do accidn en mi pais.

La critica situacién social y econémica por la que
atraviesan muchos de nuestros paises. incide de manera
directa en la condicion de vida de la poblacion y de manera
mis significativa en el desarrollo fisico. intelectual y emo-
cional de la poblacion joven e infantil.

El Presidente de Venezuela. Carlos Andrés Pérez. deter-
minG como estrategia para contrarrestar la pobreza. la
implementacion de un conjunto de programas compensa-
torios sin precedentes en la historia del pais. Mi CSPOSO,
siempre preocupado por la poblacion de discapacitados.
cred hace 18 anos fa direccion especial que hoy. a través de
17 programas. atiende las necesidades de mas de 170.000
persoqus en todo el pais.

Fundamentalmente la accion coordinada de los organis-
mos del sector publico dirigidos al bienestar social. conjun-
tamente con algunos del sector privado y grupos comunita-
rios. se orienta a la prevencion de discapacidades.

En esta oportunidad quiero darles a conocer los progra-
mas que vo he iniciado personalmente. Estos son: los Ho-
gures de Cuidado Diario. los cuales funcionan como
unidades de integracion. v ¢l Banco de Sillas de Ruedas
(BANDESIR).

Los Hogares de Cuidado Diario nacen a raiz de la necesidad de madres tra-
hajadoras de escasos recursos economicos. las cuales mientras cumplen con
sus obligaciones laborales. no cuentan con los servicios de cuidado para sus
hijos con alteraciones en el desarrollo.

En este programa trabajamos conjuntamente con el Ministerio de Educacion.,
¢l Ministerio de la Familia v la Fundacion del Nifo, institucion esta Gltima que
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presido por segunda vez y que durante mi primera gestion inicié el programa
de Hogares de Cuidado Diario.

En estos Hogares Integrados se selecciona una madre de la comunidad,
preferiblemente con un nino discapacitado. a la cual se instruye en coordi-
nacién con la Direccién Especial de Educacion.

Al habitat de la madre encargada del hogar de cuidado diario se integra otro
nifo en situacion especial y tres nifos sin alteraciones en su desarrollo, cuyas
edades oscilan entre 0 y 6 anos. Con ello se garantiza un desarrollo emocional
adecuado para los menores discapacitados, partiendo del estimulo que le
puedan dar los otros ninos con los cuales convive. Con el programa de Ho-
gares de Cuidado Diario también se procura una atencion individual a los be-
neficiarios en las dreas de educacion, salud y nutricion.

En cuanto a BANDESIR, debo sefnalar que es la organizacion mas impor-
tante del pais en la donacion de instrumentos para impedidos motores. la cual
he presidido por un periodo de 9 anos.

Durante mi gestién en dicha institucion me he esmerado en satistacer todas
las solicitudes de las necesidades requeridas, llegando hoy a cumplir casi ¢l
100% de la cobertura de las mismas.

Anualmente. bajo la figura de préstamos. se reparten mds de 2.500 instru-
mentos tales como bastones, camas. muletas v sillas de ruedas. los cuales por
el significado que tienen para sus usuarios. los hemos promocionado como
"un puente a la vida."

BANDESIR. cuenta con una sede en cada entidad estatal del pais v se¢ hace
presente en otros paises del hemisferio. De igual manera va tiene la primera
fibrica venezolana de sillas de ruedas denominada SIRVE. la cual entro en
operacion hace tres (3) anos. Con ello se ha conseguido un mayor dinamismo
v efectividad de parte de la institucion, haciendo al pais autosuficiente para
suplir la demanda nacional de sillas de ruedas y a la vez satisfacer la demanda
de otros paises con el excendente de produccion.

Para prestar un servicio més integral a las personas con impedimentos.
BANDESIR ha implementado la apertura de consultorios que ofrecen servicios
a precios modicos en el drea de oftamologia, pediatria. traumatolegia v odon-
tologia.

Asi mismo estamos construvendo la sede principal de la institucion. donde
entre otras cosas abriremos los servicios médicos de rehabilitacion. educacion
para la madre del nifio impedido y ¢l taller de reparacion de sillas de ruedas.

Finalmente debo sefalar que mi pais espera que el Congreso apruebe la Ley
del Minusvilido. instrumento éste indispensable para la reivindicacion de las
personas con impedimentos.

Ante esta distinguida asamblea quedo comprometida como muijer. madre v
Primera Dama. a seguir la lucha con la cual me siento plenamente identificada.

Asi mismo. animo a todos los expertos en el drea de las discapacidades a
continuar los esfuerzos para mejorar la calidad de vida de las personas con
impedimentos en la proxima década.

Estoy convencida que la discapacidad en cualquieia de sus tomas no le
quita al individuo ni su grandeza ni su dignidad. sino por ¢l contrario lo con-
vierte en el ejemplo v estimulo que necesitamos las personas dotadas de todas
las facultades, para poner éstas al servicio de la humanidad y en especial al ser-
vicio del que no las tienc.

Con la ayuda de Dios saldremos adelante.

Muchas gracias




Presemtacion Especial
Nicaragua

Sra. Cristiana Chamorro de Lacayo

En representacion de la Sra. Violeta Barrios de Chamorro
Presidenta de Nicaragua

— = 5 un honor para mi asistir a esta cita continental de un pro-
e fundo contenido social y humano, en representacion de la

s d / Presidenta de la Republica de Nicaragua, Violeta Barrios de -

" Chamorro, quien por mi intermedio les hace llegar sus mejores

/—j\ deseos de éxito para esta primera Conferencia Hemisférica

/ sobre Personas con Impedimentos Fisicos.

N En Nicaragua, hace escasamente tres afos terminamos una
década de guerra. Pusimos fin a un periodo en e! que armas provenientes
de paises con distinto signo ideolégico. mostraron su gran capacidad destruc-
tiva, en manos de los mejores hijos de Nicaragua. Unos
defendian con su sangre la Revolucion Sandinista v otros
luchaban también con su sangre. para corregir €l rumbo de
vsa Revolucion y lograr un cambio hacia una Nicaragua
democritica.

El 25 de Febrero de 1990 comenzamos a construir la paz,
participando masivamente en las primeras elecciones libres
v honestas en la historia moderna de nuestro pais.
Respondimos al lamado democritico v votamos libremente
porque sabiamos que sélo asi terminaria el ciclo trigico de
la guerra que amenazaba con destruimos a todos y terminar
con nuestro futuro mismo como nacion,

Alcanzamos la pacificacion del pais. pero llegamos a esa
etapa en condiciones vulnerables. Nicaragua quedd em-
pobrecida. destruida, endeudada y con una sociedad polar-
izada que debia ahora convivir en paz. Llegamos a una
nueva ctapa con las heridas de nuestro lisiados de guerra
abientas v todavia sangrantes.

Desgraciadamente la paz costd a Nicaragua mds de
50.000 muertos v mds de 40.000 discapacitados de dos ban-
dos encontrados. pero al fin de cuentas, nicarangiienses
todos, que hoy . con pleno derecho. desean integrarse de
lleno a la reconstruccion de Nicaragua.

En medio de una situacion economica extremadamente
debil como a que vive mi pais, es dificil dar respuestas integrales v satisfacto-
rias 4 toda nuestra poblacion minusvalida, que incluye no solo a lisiados de
guerra smo a discapacitados por accidentes, discapacitados por enfermedades.
terremolos v maremotos, entre cllos 20,000 nifos con impedimentos.
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Frente a la realidad econémica de Nicaragua. el Gobierno Nicaragiiense.
encabezado. por una mujer — sin apoyo de las armas, sin partidos politicos —
una mujer ayudada v apoyada Gnicamente por ¢l voto de ka mayoria v acepta-
da por todos en unos resultados electorales que demandaban la reconciliacion
de la familia nicaragiense. busca respuestas humanas para nuestros discapa-
citados.

El Gobierno de Nicaragua ha entendido que no es solamente con una
cuota de dinero entregada a través de una pension que se logra la rehabi-
litacién integral. Esta se logra solamente promoviendo en nuestra poblacion
la fe en la autosuficiencia individual v. por tanto. impulsando la capacitacion
como vehiculo de libertad de opciones. elemento bisico en la dignidad del
individuo.

La dignidad v el respeto que el hombre tiene de si mismo es la piedra angu-
lar de la democracia. Si el hombre se sabe digno. respetado v respetuoso. sabra
exigir en su momento sus derechos humanos v sus derechos ciudadanos.

La Presidenta Chamorro piensa que la reconciliacion en Nicaragui no es
s6lo curar heridas. Consiste también en dar a todos ¢l lugar que les corre-
sponde en la sociedad. Sostiene que la dignidad del que siente o puede verse
distinto. debe ser vista bajo la éptica de la igualdad de todos los seres humanos
y el sentido de la autoafirmacion v valoracion personal.

La unica via posible de conseguir que un discapacitado pueda competir en
igualdad de condiciones con sus conciudadanos. es con el trabajo digno al que
accede a través de la capacidad laboral. Ese es el camino que hemos escogido
para lograr una verdadera reinsercion social integral.

Pero nuestro camino transita a través del desarrollo ccondmico. No
podemos dar trabajo si no tenemos fuentes de produccion. y nuesiras acciones
en ese sentido. se encuentran obstaculizadas por las dificultades ccondmicas
que sufrimos.

Nuestro pequefio pais, que con espiritn titdnico quicre sintetizar su recon-
ciliacion social y el desarrollo econémico en beneficio de todos, sufre las con-
secuencias de los que anteponen sus pasiones v agendas politicas por encima
del bienestar de los mis vulnerables de nuestra sociedad. En este sentido. Ta
retencion de la avuda estadounidense a nuestro pais por decision del senador

Jesse Helms. dificulta nuestros programas sociales.

Necesitamos de la cooperacion economica internacional para dedicar
nuestro esfuerzo a la reinsercion social inte,r:l de nuestros discapacitados y.
sobre todo, para darles el bilsamo que s6lo un desarrollo con rostro humano
puede lograr.

La nueva Nicaragua. una Nicaragua Materna. cuya Presidenta Violenta Ba-
rrios de Chamorro quiere a todos sus hijos. ha hecho posible que todos los dis-
capacitados de la ex Resistencia Nicaragliense. por una pane. v los discapaci-
tados del ejército Nicaragiiense, por otra. unan sus esfuerzos por ellos mismos.
por sus familias v por una Nicaragua que sca orgullo de los pueblos del conti-
nente.

La mejor expresion de esta reconciliacion la encontramos en el Instituto
para las Victimas de la Guerra. dirigido fraternalmente por los que antes lucha-
ban militarmente frente a frente en los campos de batalla. Junto al Instituto
para las Victimas de Guerra. hemos creado centros de capacitiaion laboral,
modestos pero impregnados de un gran espiritu de superacion.

Es un principio del Gobiemo de Nicaragua, que la participacion activa de
los discapacitados tiene una gran importancia en la reconciliacion de L fanu-
lia micaraguense. ta reconstruccion ccononuea v L consolidacion de la paz y la
democracia Por eso buscamos para ellos un trato digno v justo. introduciendo
cambios clectivos en puestro sistema legal.
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La Presidenta Violeta Barrios de Chamorro, hace esfuerzos al limite de nues-
tras posibilidades. Para que este esfuerzo se cristalice necesitamos 1 coo-
peracion v ¢l apovo concreto a nuestra politica de reconciliacion nacional. de
paz v democracia que sabemos es la esperanza para todos nuestros miles de
discapacitados.

Sila cooperacion cconomica ofrecida no lega. todos nuestros esfuerzos
serin en vano v muchos suenos de os nicaragiicnses mis desvalidos se verin
frustrados. La historia de muchos paises americanos registra en sus paginas
nuis negras, que e frustracion es ¢l combustible esencial de la violencia, la
guerra v ¢l subdesarrollo.

Amigos odos, no permitamos que se repitan los crrores del pasado, avuden
a Nicaragua en su esfuerzo por la paz.,

Necesitimos del apoyo como ¢l que va nos brinda la Organizacion de los
Estados Americanos al provecto de desminado en Nicaragua, una herencia de
fa violencia del pasado cuva erradicacion total evitaria aumentar ¢ namero de
discapacitados v muertos que han continuado creciendo como consecuencia
del estallido accidental de minas,

Necesitamos ded apovo de los pucblos americanos a los esfuerzos realizi-
dos por ¢l gobierno de Nicaraguaa en la rehabilitacion de lisiados, que se difi-
culta si k- comunidad internacional desvia su atencion de Nicaragua v se olvi-
da que la reconditiacion v democratizacion de nuestro pais son las condiciones
para la reinsercion integral de las poblaciones vulnerables.

SCNOres v SCNOrs:

Los nicaraglienses ueremos que nos conozaan v que vean (ue estamos
dando una mano a nuestros hermanos discapacitados. no como una didiva,
sino como un cilido esfuerzo conjunto para que ellos ganen su propio respeto
v dignidad. Si consolidamos la paz. anhelo exigido por nuestro pueblo. si con-
solidamos Ta democracia, nuestra nacion dejard de ser una ilusion para los
nicaragiicnses v estamos seguros que tambicn para los puchlos del continente.

kEn este sentido. creemos que L celebracion de la XNHT Asamblea General
de la OFA en Managaa. en junio proximo. s una oportunidad adecuada para
ue ustedes conozean que somos un pueblo amante del respeto alos derechos
humanos, que ¢s ¢l respeto ados derechos de nuestros discapacitados.

Muachas gracias.
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Presentacion Especial

Republica Dominicana

Sra. Gisela Altagracia Taveras de Taveras

Esposa del Secretario de Estado Dominicana-para Relaciones Exteriores
Jefa de la Delegacién Dominicana

-~~~ esiento muy honrada con presidir la Delegacion de la

Republica Dominicana que participa en los trabajos

relacionados con la Conferencia Hemistérica sobre Per-

. sonas con Impedimentos o Incapacidades. Felicitamos a

g nuestra Organizacién de Estados Americanos. al “Nation-

= ( O al Institute for Disability and Rehabilitation

Research.” del Departamento de Educacion de

los Estados Unidos. al Hospital Nacional de Rehabilitacion. a

nuestros amigos v companeros de las Américas. v a todo el

que patrocina un evento de esta naturaleza. Creemos que es

sumamente positivo v necesario aunar esfuerzos de todo tipo

en procura de politicas v estrategias para la préxima década.

dirigidos al reforzamiento de programas v servicios para la
poblacion que adolece de impedimentos.

La presencia de un grupo distinguido v selecto de Primeras
Damas del Continente. representantes mujeres, asi como invi-
tados especiales que participan en este importante conclave,
le pone a estos trabajos un sello de dulzura, de esperanza,
contfiabilidad v humamidad.

Que Dios lumine a todos los que estamos de alguna man-
cra involucrados en este bello programa.

Muchas felicidades. Gracias.

U] P PP DO 010 ]
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Sra. Nair Passos Fleury

Jefa de la Delegacién de Brasil

e, n nombre de la delegacion v las parucipantes del Brasil es
ﬁ un honor poder hablar en la sesion de apertura de esta
{ " Conferencia Hemistérica sobre personas con impedimentos.

o~ Queremos deciries que Brasil reacciond inmediatamente v
' /-7 con mucho entusiasmo ante la idea de este encuentro. no solo
/ por la importancia que le ha estado dando a los objectivos de la

“Década de las Naciones Unidas para las personas con impedi-

mentos.” sino ambién por la conviceidn de que es necesario continuar los

estuerzos realizados hasta ahora, porque atn quedan por alcan-

zar muchas metas. v por tanto. millones de personas contindan

fuera del alcance de los programas que tanto beneficiarian su
desarrollo. v el cjercicio de su plena ciudadania.

Pero para eso. es absolutamente indispensable el didlogo y la
unién entre los paises. pues solo el fortalecimiento de esa
relacion penmitird enfrentar los innumerables desatios que han
dificultado el progreso en un tiempo ideal. Y no enemos el
ticmpo necesario para llevar a cabo estas acciones que los
pueblos necesitan v exigen. iTenemos prisat

Los anos pasan ripidamente v va estimos bien proximos al
tercer milenio para el cual va se visualizan los nuevos desafios.
Debemos. por @nto. actuar con mis rapidez v eficiencia dentro
de la etica v la competencia que exige el asunto en cuestion.

El ser humano merece vivir su vida con plena dignidad.
solidaricemos con los paises hermanos: sufrimos fos nusmos
problemas. pues st bien existen diferencias de naturaleza y de
intensidad. sabemos que muchas de sus causas estan rela-
cionadas con temas tales como la pobreza. la violencia v la fala
de recursos. que afectan a la poblacion en general.

El Brasil tiene la firme disposicion de realizar estuerzos v tra-
hajos conjuntos a traves de una red de asociaciones que pueden
potenciar el conocimiento y la experiencia.

Esta Conferencta se concreta en ¢l momento v el lugar
vorrecto.

Queremos telicitar alos creadores, organizadores v promotores., que han
posibilitado este concacto con persondas de alta competencia v Vasta experien-
Chlen este campao.

_&Y




Deseamos a todos que estos dias de intenso trabajo y fraterna convivencia
“El ser humcano merece pueQ;m inspimr-la toma de decisiones v propuestas creativas basadas en nues-

tra tirme v conciente voluntad politica y téenica. que. al consolidar vinculos de
Livir st vida con p[en({ cooperacion. resulten en un trabajo fructifero, para que volvamos a nuestros

. .. paises con nuevas energias y redoblada esperanza.
dignidad.

o
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Presentacion Especial

Argentina.

Sra. Carmen Sarobe de Ortiz de Rozas

Jefa de la delegacién de Argentina

/3‘ I Presidente de la Republica Argentina. Dr. Carlos Saul
K‘(/

Menem. me ha encomendado la muy honrosa mision de
o~ representar a la Primera Dama de mi pais en esta primera Con-
- <~ ferencia Hemistérica sobre Personas con Impedimentos.
/-) Merced a este privilegio. ¢n nombre de la delegacidn argentina
quiero que mis primeras palabras sean de reconocimiento para
todas las personas e instituciones que corn sus iniciativas y esfuerzos
han hecho posible esta reunion. En particular, la Sra. Gliucia
Baena Soares. la Organizacion de Estados Americanos. el
“National Institute on Disabilities and Rehabilitation Research,” el
“National Rehabilitation Hospital™ v la organizacion ~Partners of
the Americas.” Nuestro fraternal saludo se hace extensivo a todas
las representaciones de los paises hermanos de América aqui
presentes,

Hemos venido desde todas las latitudes de nuestro continente
con ¢l proposito de intercambiar experiencias acerca de los tra-
bajos realizados en cada uno de nuestros paises para conseguir
que las personas con impedimentos se integren plenamente en
nuestras sociedades v contribuyan con su aporte al bienestar
general. Nos anima también la voluntad de proporcionar a
quienes tienen algdn tipo de incapacidad fisica o mental la posi-
hilidad de superar esos inconvenientes, para que puedan ejercer
sus actividadaes en un marco de dignidad v decoro. Sabemos
que cllos ticnen un rol que cumplir entre nosotros v que si por

= algiin motivo no estdn circunstancialmente en condiciones de
I hacerlo, es la obligacion de todos los demis ¢l darles la oportu-
E nidad de que lo hagan. No por un sentimiento de caridad sino

.

por un elemental deber de solidaridad humana.
Creemos, por Gltimo, (ue por mds progreso que podamos

: realizar unilateralmente mucho mavores posibilidades de éxito
tendremos conjugando nuestros trabajos con los que se Hevan a cabo en otros

paises. En ¢l mundo de hoy aunar esfuerzos no es una concesion. es una
necesidad. Por eso nos disponemos it participar con entusiasmo en esta con-
ferencia que nos congrega en Washington.

En la Argentina hemos considerado que los problemas de las personas con
discapacidades tienen que ser encarados en sus diversos aspectos, Uno de
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ellos. u nuestro juicio muy importante, ha sido el de crear un marco juridico
adecuado que les permita el accest a la educacion. rehabilitacion. trabajo v la
integracion social. En ese orden de ideas. en 1985 fud creada la Comision
Nacional Asesora para la Integracion de Personas Discapacitadas. que depende
directamente de la Presidencia de fa Nacion, Este organismo tiene por finalidad
la coordinuacion v asesoramiento de las acciones pablicas v privadas en todo el
pais. Esti constituido por un directoric.. un comité técnico y un comité asesor.

El comité técnico estd conformado por los representates de todos los orga-
nismos estatales que tienen competencia en la materia y el comité asesor estd
integrado por organizaciones no gubernamentales que realizan una excelente
labor en las distintas discapacidades. La creacion de este organo rector ha dado
positivos resultados estructurando sobre bases bien definidas v armonicas
todas las tareas que se ¢jecutan en todo el dimbito nacional.

Siempre con referencia al marco juridico podemos sefalar fa inclusion. den-
tro de Ta Ley Nacional de Empleo. de un capitulo referido a la situacion labo-
ral de las personas discapacitadas. Tambicn fué sancionada la Ley de Creacion
v Orgamizacion de Talleres Protegidos de Produccion v Grupos Laborales Pro-
tegidos. que permite normalizar la situacion laboral de las personas impedidas
que no pueden acceder al trabgjo competiuvo. Simultineamente se reahizan
campanas para concientizar a las comunidades acerca de las capacidades de
dichas personas. a fin de darles mis posibilidades de ingresar a - demanda
laboral.

Tambien se intensificaron los programas de integracion de ninos discpacita-
dos en las escuelas, especialmente de ciegos v sordos. A tal efecto fueron crea-
dos servicios especiales en diferentes regrones del pais para proporcionar edu-
cacion a aquellos ninos alejados de los centros urbanos.

Especial énfasis se ha puesto en el estimulo a los movimientos de auto-
avuda que agrupan a padres. faniiliares y amigos de personas discapacitadas
por cuanto es ésta una contribucion muy eficaz que complementa la actividad
oficial v la muy digna de clogio de las organizaciones no gubernamentales. A
este respecto quicro dejar expresar constancia aqui de la gratitud del gobierno
argentino hacia las organizaciones que tanto en mi pais como en ¢l extranjero
realizan una labor tormidable. fundamental para alcanzar las metas de Ly con-
ferencia.

Son estas una breves reterencias, meompletas por ceno. de lo que se ha
hecho en mi pais respecto de las personas impedidas. Desde fuego. sabemos
que es mucho lo que aun resta por hacer. Para exponer nuestros problemas v
nuestros logros. Para identificar mquietudes comunes v examinar posibles
soluciones. Pari establecer acuerdos de mutuo apovo v cooperacion. En fin,
para que nuestro hemisferio. hermanado en una inspiracion compartida de
mejorar las condiciones de vida de Lis personas con impedmentos, puedi agu
dar un paso constructivo en esa direccion. A ese fin comprometo desde va fa
resuclia colaboracion de la delegacion argentina.

Muchas gracias, Senora Presidente
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Sra. Margaret Bernal

Jefa de la Delegacion de Jamaica

al término de la Década de las Naciones Unidas para las
k ' personas con impedimentos — para sopesar

los logros abtenidos v comprometernos nueva-

mente a trabajar juntos por una sociedad global

-~ que provea plenos derechos e igualdad de oportu-

— nidades para todos. Estamos en deuda con los auspici-

adores de la Conferencia. quienes reconocen que. a través

de este intercambio hemistérico. podemos tener un didlogo

cara a cara v hacer una evaluacion cualitativa de lo que hemos

logrado individualmente. con el fin de trazar el umbo que

colectivamente queremos seguir.

En Jamaica. durante Ia década que concluye. la relacion de
apovo mutuo establecida entre el Gobierno v las asociaciones
que representan a las personas con impedimentos. produjo
muchos cambios tangibles. Las reales limitaciones presupues-
tarias del Gobierno no han dirminuido su capacidad y autori-
dad para desempenar un papel catalitico. Por su parte. las
muchas organizaciones no-gubernamentales — incluvendo la
Asociacion de Discapacidades Combinadas. Ia Asociacion
Jamaiquina para ios Ciegos. la Asociacion Jamaiquina para los
sordos vootras — han tomado conciencia de la imperativa
necesidad de ser auto-dependientes, v de su dindmico poten-
cial para contribuir a la formulacion de politicas. Esta toma de
conciencia se basa. en parte. en la larga v vigorosa historia
que tienen las organizaciones privadas de voluntanios de
Jamaica, la cual data del siglo pasado.

Con el respaldo det Gobierno, fis numerosas asociaciones de discapacita-
dos, actuando frecuentemente en conjunto. han presionado para que se lleve
i cabo un programa de cambio en dreas especificas. como también en ¢l
amplio campo de la concientizacion pablica. Esta estrecha colaboracion ha
contado con la creciente participacion del sector privado, 1o cual ha permiti-
do Ta plena contribucion v el desarrollo del potencial de los trabajadores con
impedimentos.

Fducacion Fspecial, el Gobierno de Jamaica ha buscado cumplir su respon-

e amaica valora enormente la oportunidad de reunimos —

Con st Plan Quinguenal. su programa de reformas legales v su Unidad de

1~




“En el curso de estos

arnos, se han hecho

evidentes los temes clave

| de nuestro trabdjo
\ futuro. Provistos de este
conocimiento y de las
experiencias ganadds
de 1utestros fracasos
Y éxitos. pocdemos
dedicarnos abora al
trabajo gite tenemos
por delante.”
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sabilidad en la promocion y proteccion de los derechos de los ciudaddanos.
Las normas arquitectonicas v de construccion fueron reformadas para facilitr
el acceso de todos a los edificios. Ha habido una relacion especial v cjemplar
entre ¢l Fondo Habitacional del Gobierno (NHT) v la Asociacion de Dis-
capacidades Combinadas. Ademids de las concesiones hechas en materias de
préstamos hipotecarios v asas de interés. existen hoy cinco unidades habilita-
ciomales del NHT reservadas para las personas con impedimentos. El Gobier-
no mmbién ha reducido o eliminado los impuestos a la renta de fos ciudadanos
con discapacidades. como ambién los impuestos aduaneros a los articultos
para la educacion v ki rehabilitacion.

La politica de puertas abiertas del Ministerio del Trabajo. Bienestar Social v
Deportes facilita activamente su asociacion con las personas con discapaci-
dades. A esto se suma la dictacion de medidas especiales respecto a politica de
transporte. con el fin de mejorar el acceso a los vehiculos de los ciudadanos
con impedimentos. Al mismo tiecmpo se ha alentado las tarifas preferenciales
en el ransporte publico.

Durante la Década, este Ministerio constituyvo un comit¢ especial para exa-
minar los distintos aspectos de la reforma legal. Hace poco. puso a la van-
guardia la recién formada Fundacion de Capacidades al nommar al directorio
a dos personas en representacion de la Asociacion de Discapacitados. Esta
organizacion trabajando para el futuro. estd otlmente comprometida en ¢l
entrenamiento de las personas con discapacidades.

En forma creciente a través de la decada — respondiendo al llamado hecho
por muchas organizaciones jamaiquinas de personas con impedimentos — ¢l
trabajo se ha enfocado en dos dreas interrelacionadas, entrenamiento v
empleo. las cuales son consideradas como fuentes cruciales de un cambio real.
de su crecimiento real v de una real integracion de ki comunidad de discapa-
citados.

Al hacer este llumado las asociaciones han estado concientes de sus propias
experiencias v de los éxitos logrados con sus instalaciones de entrenamiento v
su generacion de ingresos. Decds famaica Limited. establecida en 1983, es una
compania que pertenece totalmente a la Asocacion de Discapacidades Com-
binadas. Esta empresa ha sido un prototipo de centro faboral mixto para per-
sonis sin v con impedimentos (40 v 60%), que por medio del entrenamiento a
través del rabajo. satistace eventualmente Lis necesidades tnto de entre-
namiento como de empleo. Actualmente. con anco supervisores — todos con
discapacidades — v nuis de sesenta empleados exporta articulos de madera
local. finamente elaborados. a mis de diez paises. Ademis, estit instalacion se
ha convertido ¢n un *modelo™ de lo que es posible realizar. Ha permitido que
la comunidad empresarial v la opinion ptblica pmaiquina puedan comprobar
la eficiencia de los trabajadores con impedimentos, v eliminar las percepciones
negativas v las hostilidades referentes a las personas con discapacidades.

La crecienie comprension del pablico. que hov es notoria. se puede atribuir
2 una combinacion de factores. Uno ha sido las innovadoras vy directas cam-
panas de relaciones publicas v propaganda realizadas en forma combinada por
¢l Gobierno v las asociaciones. a partir de aentusiasta adopaion del mandato
de 1981.

Tambien se ha contado cor . participacion de los clubes de servicio. como
el de Rotrnos: de los bancos comerciales, v de las companias del sector priva-
do. como Grace Kennedy Linuted, que han apovado las becas educacionales
las oportunidides de empleo pare grupos de personas especialmente desven
tagadas, entre ellos Mueres fovenes de La Gudad

Tambuen hat swlo altamente destacada, v una fuenie de orpullo naconal, T
obresabente actnacion de noestros atletas con discapaadades, gunenes




rutinariamente han participado en las Olimpiadas Especiales (Jamaica estuvo
entre los primeros paises en desarrollo (ue tomaron parte en estas compe-
tencias). en la Parvlimpics. v recientemente en la Olimpiada Equestre Especial.

Este flujo de informacion positiva v fortalecedora también puede atribuirse
a los pequenos pero crecientes medios de comunicacion, que difunden a
través de la prensa v la radio las actividades de productivos ciudadadanos tra-
hajores con discapacidades. Estos medios — incluyendo la revista Conquista.
que se edita desde 1988 — son organizaciones no gubernamentales que cuen-
tan con el apovo del sector privado.

El Gobierno de Jamaica. en particular. se ha esforzado y lo seguird hacien-
do. por expandir su programa de Educacién Especial. Contando con educacion
gratuita desde 1974, los estudiantes con discapacidades ahora tienen acceso a
48 escuelas v unidades avudadas por el gobiemo que provee servicios de edu-
cacién especial a través de toda la isla. Algunas de estas unidades estin total-
mente financiadas por el gobiermno: el resto depende en gran medida del
financiamiento privado local v de la asistencia de organizaciones no-gubema-
mentales, tanto nacionales como imternacionales. En la actualidad el gobiermno
estd expandiendo el entrenamiento de los profesores en servicio, para satistac-
er adecuadamente la siempre creciente demanda en esta drea.

Las experiencias de la Década. aunque dificiles. han sido instructivas para
los sectores que han luchado juntos para cambiar la condicion v el horizonte
de las personas con discapacidades en el mundo de hoy. Hay todavia dema-
siadas insuficiencias: la necesidad de estadisticas mds precisas. para poder
planificar mejor el futuro: el creciente nimero de ancianos que necesita cuida-
dos: el abandono que enfrentan las personas con impedimentos del sector
rural v el gran nimero de mujeres jovenes de las dreas urbanas. Todavia nece-
sitamos modlernizar la tecnologia que estd disponible para las per-
sonas con impedimentos v proveer tratamiento meédico completo.

En el curso de estos anos. se han hecho evidentes los temas
clave de nuestro trabajo futuro. Provistos de este conocimiento y
de las experiencias ganadas de nuestros fracasos v €xitos.
podemos dedicamos ahora al trabajo que tenemos por delante.

Guyana

Sra. Janet Jagan

Primera Dama de Guyana

La Primera Dama de Guyana dirige palabras de
bienvenida a los delegados durante las ceremonias de

apertura.
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F?ephesentante_s nomMbrados en
lugar de las Primeras Damas que
No pudieron asistir a g

conferencia.

® Sra. Liliana Mahn Chile

® Sra. Zeyneh de Pefiaherrera Ecuador

* Sr. Marcial Bobadilla Paraguay
Sra. Maria Aparecida de Aguirre

* Sr. David Omar Roussel Honduras

*® Sra. Janet G. Bostwick* The Babhamas

El arribo tardio de las declaraciones de la sra. Bostwick. no permitio a
inclusion de las mismas en Ia publicacion. Dicko documento puedo ser
obtenido a través de los patrocinadores del evento,
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Recomendaciones de los

Grupos de Trabajo

Nota sobre los procedimientos
de los grupos de trabajo

Las siguientes pdaginas presentan recomendaciones de los cuatro grupos
regionales de trabajo respecto a tres temas de la conferencia: concientizacion
de las discapacidades: rehabilitacidon e integracion. Estas recomendaciones
han sido editadas v se les ha dado nueva forma en beneficio de la claridad:
se ha cuidado de mantener la intencion original de los delegados a los gru-
pos de trabajo. Luas notas ¢ ideas adicionales desarrolladas por los grupos de
trabajo aparecen en el Apéndice 1.

Ademais de las siguientes recomendaciones. varios delegados compilaron
v presentaron informes sobre los progresos de sus respectivos paises en lo
concerniente a las discapacidades. El informe que recibimos. la Declaracion
de las Primeras Damas de Centroamérica, aparece en el Apéndice I1.

Nota: Vurios de los grupos de trabajo se refirieron al concepto de “reha-
bilitacion integral.” Estos términos implican un enfoque holistico. ¢n ¢l que
figuran programas descentralizados que son administrados en establecimien-
tos que tienen su sede en la comunidad. v que proporcionan servicios
sociales. médicos. laborales v otros. coordinados de tal forma que cada ser-
vicio complementa v apova a los otros. Los editores han continuado usindo-
los en este texto.

Grupo de trabajo andino

Paises Andinos:
Bolivia, Colombia, Ecuador, Perd,
l Venezuela

El tema de las discapacidades varia sensiblemente entre las naciones repre-
sentadas en el Grupo de trabajo andino. En Colombia v Perd. por cjemplo. la
violencii es una causa importante de discapacidades, en tanto en Ecuador v
Bolivia purece haber una mavor incidencia de discapacidades en el desarrollo.
Los niveles de integracion también varian ampliamente. Entre otras cosas. los
delegados del grupo andino subrayaron la importancia de trabajar juntos como
region v compartir [a informacion.
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Grupo Andino -
Recomendaciones:
Concientizacidn

Nota: Las siguientes recomendaciones fueron escritas por el secretario de
actas v facilitador del grupo. después de las sesiones. como un resumen
de los puntos discutidos dirante las reuniones de trabajo del grupo.
1. Debe desarrollarse una nomenclatura estandarizada de los términos re-
lativos a las discapacidades v debe ser adoptada para su uso en los pai-
ses participantes.
Cada pais debe formular una campana de concientizaciéon. Los organi-
zadores de la campana pueden aumentar sus probabilidades de éxito
mediante la concentracion en contestar las siguientes pregunias:
a. ¢En qué debe hacer énfasis la campaifia?
* Prevencion de todas las discapacidades
¢ Creciente concientizacion de las personas con discapacidades
* Expansion de la educacion respecto a las discapacidades v
los temas relacionados con ellas
e Combinar los diversos énfasis
b. ;Quién presentara el mensaje?
e El Ministro de Educacion o la dependencia del gobierno
directamente relacionada con el tema
¢ La Primera Dama de la Nacion
¢ Una institucion de rehabilitacion
e El gobierno estatal o provincial
C. ¢A quién estara dirigido el mensaje?
¢ Poblacion de alto riesgo
¢ Poblacion en genera!
¢ Personal de servicio
d. ; Como se comunicara el mensaje?
¢ Radio
e Television
* Prensa
3. La campana de concienuzacion debe tener una forma interdisciplinaria.

!‘J

Grupo Andino -
Recomendaciones:
Rehabilitacidon

1. Laigualdad de oportunidades debe ser redefinida para las personas con
discapacidades. Es imperativo que las personas con discapacidades
sean integradas a todos los grupos especiales de discapacitados. Deben
ser demonimadas no por sus impedimentos sino por sus capacidades.
La realidad de las personas con discapacidades en América Latina debe
ser analizada v definida dentro de las realidades sociales v politicas de
cadu pais v dentro de las realidades del continente. No existe posibili-
dad de integracion a menos que las realidades sean tomadas en cuen-
ta. La integracion de la mavoria de las personas en los grupos de alto
TiCSgoO no s simplemente un problema téenico, sino un problem.d
social, politico ¢ cconomico, que Hami al establecimiento de un nuevo
orden socioeconomico. Las personas con impedimentos deben partici-
par en Lt formacion de este nuevo orden.

[ £S]




3. El grupo de trabajo de la region andina recomienda que se aliente la
participacion de la comunidad. La integracion requiere la participacion
de todos los grupos comunitarios organizados, incluyendo los clubes de
madres. de jovenes v las asociaciones de padres de personas con
impedimentos. Las redes locales proporcionan una alternativa real para
que las personas discapacitadas desarrollen su potencial.

‘ Grupo Andino -
| Recomendaciones: Integracion

1. La "rchabilitacion integral” de las personas con impedimentos exige un
amplio enfoque que incluye estuerzos de diversas disciplinas y sectores
del gobierno v la sociedad. La rehabilitacidon integral es una necesidad
social que exige no sélo voluntad politica sino también apoyo
técnico.concientizacion de la comunidad. y asistencia financiera. Todos
50N necesarios para avudar a disenar proyectos especificos que deben ser
incluidos en la planificacién prioritaria de los paises de la regidn andina.

El desatio de la rehabilitacion integral exigird una organizaciéon que

tenga las siguientes caracteristicas:

* Debe comprender a muchos sectores de la sociedad (por ejemplo: la

educacion, la salud, etc.)

¢ Debe ser multidisciplinaria

* Debe estar compuesta de organizaciones gubernamentales y no-

gubernamentales v debe incluir personas con impedimentos.

Esta organizacion debe ser capaz de disenar v poner en vigor politi-
cas. programas Yy provectos basados en las necesidades del pais,
determinadas por un anilisis del estado de la poblacion.

3. Para lograr los objetivos de autodeterminacion v defensa propia. las
personas con impedimentos necesitardn instruccidn vy capacitaciéon
especializada. Esta capacitacion debe ser orientada hacia la promocion
de la familia y como la familia funciona dentro de la sociedad.

4. La "Década de los 90" debe concentrar todos los esfuerzos en la pro-
mocion de la “igualdad de oportunidades.” Por tanto el grupo de traba-
jo vadino exige que la Organizacion de Estados Americanos (OEA). en
conjuncion con la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) v las
organizaciones universitarias regionales. asuman el papel de promio-
tores v defensores de estos esfuerzos.

3. El grupo de trabajo andino recomienda que se establezca un organismo
supervisor, apoyado por la participacion de las Primeras Damas de la
region. para que ayvude al cumplimiento de los objetivos no alcanzados
en la Década de las personas con impedimentos.

v

Regidn caribena

Paises caribernos:
Antigua y Barbuda, Bahamas, Barbados,
Belice, Dominica, Granada, Guyana, Haiti,
Jamaica, Puerto Rico, St. Kitts y Nevis,
Sta. Lucia, St. Vincent vy las Granadinas,
- Suriname, Trinidad y Tobago (Puerto Rico
; también tomd parte)
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La region caribena fué el grupo mds grande de los cuatro que par-
ticiparon en la conferencia. con representacion de quince paises. Los
paises varian desde los nuty pequenos a los bastante grandes. tanto
en lo territorial como en cuanto a poblacion.

Debido al tamario del grupo de trabajo, los miembros decidieron
dividirse en dos sub-grupos: uno concentrado en la legislacion y ¢l
otro en la vida independiente. La discusion en anmbos sub-grupos
abarco los tres temas de la conferencia: concientizacion.rebabil-
itacion ¢ integracion.

En un intento por facilitar la claridad y mantener la consistencia
con los otros informes. los editores s¢ han tomado la libertad de cam-
biar el formato v hacer pequenas modificaciones al documento ori-
ginal presentado al final de la conferencia. Se ba becho todo lo posi-
ble para retener la intencién original de los informes de los dos siub-
2rupos.

Sub-grupo relativo a legislacion

Declaracion

Los paises caribenos. como todos los otros paises, enfrentan una siempre
creciente poblacion de personas con impedimentos que resultan de diversas
causas (por ejemplo: accidentes industriales: defectos congenitos v proble-
mas de desarrolio). El grupo de trabajo caribeno. en un esfuerzo por asegu-
rar Optimas oportunidades para la poblacion con impedimentos que vive en
la region. presenta la siguiente resolucion:

1. Quese resuelva que los auspiciantes de de la Conterencia del Hemis-
ferio Occidental sobre personas con impedimentos sean invitados por
el grupo caribeno para que auspicien una reunion de seguimiento en
la region caribena. para avudar a formular politicas para los diversos
territorios. Las politicas propuestas serdn presentadas a los gobiernos
para su adopcion. (El auspicio deberd incluir asistencia téenica v
financiera.)

(B9}

Qe se resuelva que entre las personas seleccionadas para asistir a lu
reunion se incluya: 1) una personas con conocimientos juridicos para
la redaccion de legislacion: 2) una persona con impedimentos: 3) un
legislador con conocimiento en ¢l drea de las leyes sobre discapaci-
dades ) ¢l padre o madre de una persona con impedimentos y- o 5)
una persona que asistio a la Conferencia del Hemisterio Occidental.
3. Especificamente, las resoluciones anteriores solicitan asistencia teeni-
¢a de los cuatro auspiciantes para la redaccion v desarrollo de legis-
lacion que comprenda. pero no este¢ limitada a. las siguientes dreas: D
derechos de las personas con cualquier tipo de impedimento: 2) ser-
vicios medicos tincluvendo prevencion: asesoramiento genctico: evi-
luacion de riesgos v rehabilitacion): 3) capacitacion para todos los
profesionales incluyendo los que se encuentra en el cuidado de
salud. asi como padres v consumidores): ) acceso (i edificios: trans-
portes v programas); 5) educacion vy concientizacion (que incluya a las
personas con mpedimenios los proveedores de cuidados medicos.
los avudantes de los profesionales v legisladores): 6) evaluacion de las
necesidades de kis personas con imped.mentos tcomenzando por ¢l
consumidor); v 71 empleo (desarrollo de puestos de trabajo.
preparacion para ¢l trabajo v ereacion de empleos).
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Proceso

En cada pais debe hacerse una revision de las leves exisientes. Con el apovo
de los respectivos ministros (fos que tienen responsabilidad en materia de dis-
canacidades), debe desarrollarse una detallada propuesta de asistencia. Cada
pads debe preparar una propuesta de asistencia téenica para ser presentada a
los auspiciantes de la Conferencia del Hemisferio Occidental sobre personas
con impedimentos. ¢ Para citar a una reunion en la region del Caribe hard talta
asistencia financiera.)

La region del Caribe estd comprometida a asegurar que todas las personas
con impedimentos tengan La oportunidad de elegir v alcanzar sus propios obje-
tivos en educacion. trabajo v distraccion. Ademads la region tambicén estd com-
prometida con 1 prevencion v limitcion de las consecuencias de las dis-
capacidades. mediante la educacion. la investigacion, a provision de servicios

apropiados, [a defensa de los discapacitados v el apovo a sus familias. amigos
v comunidades.

L egislacion

Para 1988, cada pais de la region serd responsable de crear. poner en vigor
v contolar el cumplimiento de legislacion que asegure L igualdad de derechos
de todas Tas personas con impedimentos.

Para este fin los representantes caribenos ante la Conferencia del Hemisfe-
rio Occidental sobre personas con impedimentos ha resuelto formar un equipo
de wabajo dentro de cada pais. para: D revisar la legislacion existente, para
marzo de 1994 v 23 asistir 2 una conferencia. a realizarse antes de enero de
1993, para adquirir los conocimientos téenicos necesarios para redactar la le-
gislacion necesaria en cada pais. Se soliciturd a ki OEA (Organizacion de Esta-
dos Americanos) que proporcione apovo financiero v téenico para esta con-
ferencia. v que la reunion se lleve @ cabo en conjuncion con la organizacion
North American and Caribbean Region do Disablled Peoples™ International.

Notas caribenas acerca de la
vida independiente

El sub-grupo de la region caribena definio el concepto de Vida Independiente
COMO UN Proceso (ue proporciona poder a ks personas con impedimentos. para
que realicen sus propias elecciones, lleguen a L autosuficiencia v vivan solas.

Educacion

1. Un importante aspecto de la educacion es la concientizacion del

publico. Para aumentar esta concientizacion, se ofrecen las siguienies

recomendaciones:

e Usar progranuts de radio para alcanzar a la audiencia mds vasta
posible.

e [ablarle a los escolares acerca de las discapacidades.

o Preparar v distribuir literatura sobre impedimentos.

o ‘Trabajar arduamente para mantener contacto personal con Las per-
sonas con impedimentos.

o Realizar charlas con interitecion entre personis con v osin impedi
Mentos.

e Reulizar exhibiciones pavi mostrar fo que pueden hacer las per-
soms con impedimentos. |
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La

concientizacion respecto a las personas con impedimentos vosus

familizs ¢s un aspecto importante de la educacion pablica. Se
recomienda ques

La
Se

Se readicen programas de educacion para padres.

Se defina ¢l papel de las organizaciones que sirven i las personas
con impedimentos.

Se aliente v apove que los propios discapacitados aprendan a
detenderse.

Se establezean servicios de referencia ¢ informacion.

Se proporcione apoyo econdmico votéenico para los grupos que
prestan servicio @ las personas con impedimentos.

necesitan estrategias para la educacion escolar. Se recomienda ques
Los programas escolares para los ninos de todas las edades deben
responder a lus corrientes principales. Debe ser disenados con la
participacion de organizaciones que sirvan a los discapacitados v o
deben incluir a personis con impedimentos.

Los lincamientos de la Comunidad Caribena (CARICOM) para fa edu-
cacion de personas con impedimentos deben ser puesios a disposi-
¢ion de las organizaciones apropiadas.

Los gobicrnos tienen que oponerse activamente a la discriminagion
de las personas con impedimentos.

Los gobiernos tienen gue involucrar a las personas con impedimen-
10s en todas las actividades de desarrollo curricular.

educacion incluve la preocupacion por la capacitacion profesional.
recomienda que

Que tanto las personas con o sin impedimentos sean incluidas en las
oportunidades para recibir entrenamiento profesional.

Los educadores deben estar preparados para ensenar a personids con
o sin impedimentos.

La educacion especial dehe estar incluida en todos los programas
relacionados con los impedimentos.

Debe proporcionarse apovo téenico v financiero para la educacion
terciaria v teenica de las personas con impedimentos.

Deben proporcionarse oportunidades de continuo desarrollo profe-
sional.

Informacion sobre recursos. incluidos los paises mids avanzados,
debe ser esparcida para instruir o apovar i olros paises.

Debe proporcionarse un directorio de recursos regionales ¢la Orga-
nizacion Disabled People’s International puede actuar como centro
de recursos para crear v distribuir este material),

Rehabilitacion

I

Deben hacerse todos [os esfuerzos necesarios para asegurar L disponi-

bilidad de  apropiados equipos de rehabilitacion. Las siguientes

recomendaciones se proporcionan para adguellos que participan en la
rehabilitacion:

Familiaricese con las necesidades v recursos existentes disponibles
en suopropio pais. (Disabled Peoples International puede propor-
cionar informacion acerca de proveedores. CARICOM tambi¢n
pucde avuadar),

Hay que exhortar e los gobiernos @ que otorguen exenciones tribu-
Laris para compras, en el extraniero, de equipos especiides para per-
sonis con impedimentos.




I~

e Las companias locales deben ser informadas acerca de las necesi-
dades de la poblacién con discapacidades v deben ser alentadas a
convertirse en proveedoras, especialmente si pueden modificar
equipos para necesidades especiales).

e Poner en prictica la Rehabilitacion con sede en la comunidad.

Deben hacerse gestiones para proporcionar equipo adaptado v eliminar

las barreras arquitecténicas para las personas con impedimentos. Se

ofrecen las siguientes recomendaciones:

* Adquirir la capacidad de disenar a medida o modificar equipos

e Establecer nuevos codigos de construccion (la OEA pueda ayudar a
exhortar a los paises para que realicen modificaciones arquitecténicas).

Deben hacerse esfuerzos para mejorar la calidad del tratamiento. Se

ofrecen las siguientes recomendaciones:

e Proporcionar capacitacién para los especialistas en rehabilitacion y
ayudantes de los profesionales en diversas disciplinas.

» Establecer programas de entrenamiento familiar sobre tratamiento.

Empleo

I.

Deben hacerse gestiones para asegurar el igual acceso a las fuentes de

trabajo. Se ofrecen las siguientes recomendaciones:

¢ [dentificar fuentes de trabgjo.

e Identificar y trabajar con los servicios de empleo disponibles v.
donde sea necesario. realizar programas para sensibilizar a los
Departamentos de Personal respecto a las necesidades de empleo de
las personas con impedimentos.

e Desarrollar un Banco de aptitudes (para ayudar a los potenciales
empleadores respecto a habilidades especiales).

e Fomentar la aprobacion de leves de seguro de salud y accidentes
industriales.

e Promover el intercambio de informacién relativa a empleo. entre
paises.

Deben realizarse gestiones para promover el espiritu de empresa den-

tro de la comunidad de personas con impedimentos. Estas son las

recomendaciones:

e Proporcionar entrenamicnto en el servicio v educacion constante
para establecer v reforzar las aptitudes empresariales.

e Crear programas de préstamos v donaciones para negocios. de
modo a alentar la participacion de personas con impedimentos en la
actividad empresarial.

Deben hacerse esfuerzos para proporcionar capacitacion laboral y

empresarial. Se recomienda los siguiente:

e Crear programas de capacitacion y cursos en negocios para los
empleados.

e Adecuar el entrenamiento a fas necesidades, aptitudes v potencial de
la persona con impedimentos.

e Establecer programas de estudio-trabajo para los que abandonan la
escuela.

e Proporcionar capacitacion integrada en la que participen personas
con o sin impedimentos.

Deben hacerse esfuerzos par establecer programas que aseguren la li-

bertad de eleccion en el empleo. segin las condiciones de trabajo v los

intereses v habilidades individuales. Se ofrecen lus siguicntes recomen-
daciones:

o
O
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e Poner a disposicion de las personas con impedimentos la informa-
¢ion relativa a empleos. listados. redes v otros recursos.

e Debe darse a los discapacitados la oportunidad de presentarse ante
las instituciones financieras para demostrar su potencial econdmico
o comercial,

5. Deben realizarse gestiones para alentar la creacion de nuevos empleos
que puedan proporcionar adecuadas oportunidades laborales a las per-
sonas con impedimentos. Se ofrecen las siguientes recomendaciones:

e Deberian concedlerse exensiones wibutarias a los empleadores de
personas con impedimentos.

e Deberian realizarse exhibiciones para mostrar lo que las personas
con impedimentos pueden hacer.

e Funcionarios del sector pablico v privado. en el drea de personal.
deberian recibir entrenamiento especial para que sean mas sensibles
ante las necesidades de los discapacitados. :

e Sensibilizacion de los funcionarios de personal. de los sectores publi-
co v privado. mediante seminarios. contacto personal, etc.

Grupo de trabajo
centroamericano

Paises centroamericanos:
Costa Rica, Repubilica Dominicana,
El Salvador, Guatemala, Meéxico,
Nicaragua, Panama

El grupo de trabajo centroamericano vi6 gran valor en continuar el
contacto y la interaccion con otros lideres y expertos latinoamericanos
en el drea de las discapacidades.

Las siguientes recomendaciones fiteron redactadeds por representantes
de todos los paises participantes. después que terminaron las sesiones
Sformales del gripo.

Grupoc de Trabajo Centro-
americano - Recomendaciones:
Concientizacion

1. la informacion sobre impedimentos deberia ser adecuadi, oportuna v
disponible a todos los niveles mediante canales de comunicacion ofi-
ciales v privados.

2. Los niveles educativos medio v superior deberian recibir informacion y

materiales pedagogicos adicionales. relacionados con los impedimentos
3. Deberia haber capacitacion oportuna para el personal de apovo encay-
gado de diseminar v aumentar los servicios a nivel comunitario.

Grupo de Trabajo Centro-
americano - Recomendaciones:
Rehabilitacidon

1. bepones, recreacion. educacion v tabaio deben ser proporctonados
por su valor intrinseco v no solo como tarea de rehabilitacion.
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0.

Se debe permitir que las personas con impedimentos ocupen su propio

lugar e¢n la sociedad. Deben poder parucipar activamente dentro de las

organizaciones que trabajun por v para las personas discapacitadas. v

deben tener el derecho de tomar decisiones referentes a las circunstan-

cias que afectan sus vidas.

Las organizaciones existentes que satisfacen las necesidades de las per-

sonas con impedimentos deben ser fortalecidas. y debe ofrecérsele

apoyo técnico y financiero para ayvudarlas a alcanzar sus objetivos.

Debe realizarse un andlisis critico de las actuales estrategias luborales

para adaptarlas a las necesidades de las personas discapacitadas.

Para asegurar adecuada covertura ¢ igualdad de oportunidades, las

politicas nacionales deben estar basadas er analisis epidemiologicos de

las necesidades reales de las personas con impedimentos de cada pais.

El Grupo de trabajo centroamericano aplaude la Declaracion de las

Primeras Damas de Centroamérica v solicita que sus respectivos go-

biernos pongan en vigor las recomendaciones que contiene. a la

brevedad posible. Para acelerar las gestiones. el grupo solicitard asis-

tencia téenica v financiera de organizaciones intemacionales. grupos

privaclos v naciones amigas.

Despuds de las discusiones apropiadas se recomendarid que la Organi-

zacion de Estados Americanos(OEA) asuma un papel de liderazgo en:

¢ la descentralizacion de servicios

e [ iniciacion de programas-de prevencion

o subrayar las necesidades de las personas con impedimentos en
actividades va existentes

¢ ¢l establecimiento un centro de informacion

e aumentar la influencia de las organizaciones que defienden activa-
mente los derechos de las personas con impedimentos

e Jlevar a cabo una revision critica de las estrategias existentes para
adaptarlas a las necesidades de la comunidad

* incluir a la industria en los programas de rehabilitaciéon para asistir en
la definicion de estrategias de empleo

Grupo de trabajo
centroamericano -
Recomendaciones: Integracion

1.

[

i}

Cada pais debe desarrollar sus propias estrategias de integracion.
tomando en cuenta sus propia realidad politica. econdmica. social v
cultural, Estas estrategias deberiun incluir apoyo v entrenamiento pira
fa familia v la comunidad.

Los actuales sistemas de educacion. sulud v trabajo. en cada pais.
deberian ser sometidos a revision para facilitar la integracion de las per-
sonus con impedimentos. a todos los aspectos de la sociedad.

Las organizaciones nacionales ¢ internacionales deberian dedicar recur-
sos financicros v t¢enicos con ¢l proposito de alentar ¢ implementar
actividades de integracion.

Toda persona discapacitada tiene derecho a la vida. la libertad v Ia
busqueda de la felicidad. La integraaon debe verse como una conti-
nuacion de estos derechos que corresponden a todos los nuembros de
L sociedad.

El Grupo de trabajo centroameriano recibe con aprobucion la
Declaracion de las Primeras Damas de Centroamdérica. asi ¢como sus




respectivos gobiernos, v promete apoyar su puesta en praclica a la
brevedad posible: el grupo de trabajo también solicita asistencia v
colaboracién técnica y financiera de agencias internacionales. organiza-
ciones privadas y gobiemnos amigos, para asistir en la implementacion
de esas recomendaciones.

6. Se solicita que la OEA asuma un papel mds importante y agresivo en los
puntos acordados en esta reunion hemisférica. para promover los pro-
gramas en favor de las personas con impedimentos y sus familias.

Grupo de trabajo Cono Sur

Paises del Cono Sur: :
Argentina, Brasil, Chile, i
Paraguay, Uruguay '

El grupo de trabajo del Cono Sur sufiic una serie de retrasos debido
a las condiciones del tiempo. (lo cual hizo que algunos delegados lle-
garan tarde a la conferencial de modo que el grupo hivo su primera
sesion sobre Concientizacion, con el gnipo andino. El diagndstico tem-
prano y la prevencion de los impedimentos fueron temas muy impor-
tantes entre los delegados del Cono Sur. Los delegados también estaban
preocupados acerca de la coordinacion de servicios proporcionados
por diversos sectores del gobierno v la comunidad.

Grupo de trabajo Cono Sur -
Recomendaciones:
Concientizacion

Considerando los principios fundamentales establecidos en la Declaracion Uni-
versal de Derechos Humanos de 1948, v las convenciones internacionales
aprobadas posteriormente. que establecen ¢l derecho de todas las personas a
recibir consideracion v respeto. el grupo de trabajo del Cono Sur acordo pre-
sentar cinco recomendaciones para mejorar la concientizacion respecto a las
personis con impedimentos de la region.

1. Apoyar la conciencia de la necesidad de definir e implementar un claro
provecto nacional que permita a cada pais conocer y comprender las
caracteristicas y necesidades de su poblacion. de modo a determinar
adecuadamente las prioridades. basado en la consideracion de los va-
lores humanos, el reconocimiento de las diferencias culturales v el
respeto por el derecho a ser diferente.

2. Desarrollar v/ o revisar legislacion que asegure los derechos personales

y el derecho a desarrollar su potencial, que tienen las personas con
impedimentos. y que les permite entrar al marco social como ciu-
dadanos independientes. con las mismas necesidades v posibilidades
de otros ciudadanos. v las mismas oportunidades de recibir servicios.

3. Desarrollar estrategias. en cada pais, que lleven a la inclusion de asun-
tos relacionados con las personas discapacitadas dentro de las neemas
generales de todos los organismos gubernamentales (por ciemplo. sec-
tores de preocupacion del gobierno). Estas estrategias deben facilitar I
coordinacion en gran escal de todas las medidas tomadas. de modo
que las normas sean claras v complementarias.
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Crear progranas de informacion que permitan que los diferentes seg-
mentos de fa comunidad adquieran niis conocimientos acerca, v acepten
miis 4 fas personas con discapacidades. de modo que se eliminen los pre-
juicios. los preconceptos o las pricticas que pudieran levar a la mala
interpretacion o la sub-valoracion de las personas con impedimentos.
Promover ol desarrolio. aplicacion ¢ intercambio de conocimicntos.
recursos v teenologia de modo a alentar el establecimiento de un pro-
grama constante destinado a la prevencion de discapacidades. o al tem-
prano v eficaz tratamiento de las condiciones que ya existen. El desa-
rrolto ¢ intercambio de Ta ereacion de recursos. v la participacion en los
programas de capacitacion a nivel regional, deben ser proporcionados
puara optimizar estos esfuerzos.

Grupo de trabajo Cono Sur -
Recomendaciones:
Rehabilitacidn

1.

Concentrar los objetivos en lograr la “rehabiliticion integral”™. esto debe
incluir un énfasis especial en laintegracion. fa independencia v el
establecimicento de estrategias para la capacitacion profesional. laboral.
civica v comunitaria.

La rehabilitacion integral debe incluir iniciativas nacionales relativas a la
prevencion. la rehabilitcion v ia descentradizacion de servicios. en toda
la sociedad v el gobierno.

Cada pais debe realizar estudios epidemiologicos v demogrificos para:
@) determinar el timano v las caracteristicas de la poblacion discapaci-
tadu v D) establecer informacion heisica que guie los planes futuros.
Debe apoyarse un diagnéstico temprano v correcto de las discapaci-
dades.

Bancos de datos ¢ informacion nacional y centros de recursos tienen
que ser desarrollados para facilitar ¢l intercambio de conocimiento v
experiencia, en tocda la region.

bebe ponerse a disposicion de todos los niveles de necesidad social.
los equipos v teenologia apropiados a cada discapacidad,

Debe adoptarse terminologia estandarizada v debe ser usada para faci-
litar ¢l mejoramiento de las comunicaciones entre las redes de dis-
capacitados.

La coordinacion y laintegracion deben ser vistas como componentes o
estrategias integrales, asi como objetivos en si mismos.

Grupo de trabajo Cono Sur -
Recomendaciones:
Integracidon

ERIC
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Un grupo de trabajo regional (Cono Sur) permanente deberia ser for-
mado para poner en prictica las propuestas relativas o las personas con
impedimentos, Este grnupo deberia incluir la participacion de organiza-
ciones gubernamentales v no gubemamentales, v personas con impe-
dimentos. Las organizaciones internacionales pertenecientes al sistema
Interamericano v a las Naciones Unidas, deberian ser invitadas a parti-
Cipar v cooperar con este estucrzo.
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0.

Deben erearse progranias especificos dentro de la Organizacion de
Estados Americanos para tratar con el ema de las discapacidades.
Deberia declararse ka Década de las personas con impedimentos en las
Américas.

Deberia erearse un Centro regional de entrenpaniento y recursos., i par-
tiv de las organizaciones existentes en cada pais. EI proposito det Cen-
tro regional serd apovar lu imvestigacion. la capacitacion especializada.
la produccion y diseminacion ¢ intercambio de informacion. tecnologia
v reCursos.

El grupo de trabajo apovari ¢l desarrollo o aplicacion de legislacion
miis amplia para las personas con impedimentos. para aumentar la pro-
teccion ¢ integracion de las personas discapacitadas. dentro de L comu-
nidad. La redaccion de legislacion deberia incluir o participacion y
supenision de personas con impedimentos.

El objetivo de igualar las oportunidades para las personas con impedi-
mentos deberia incluir estrategias para ¢l entrenamiento v ubicacion
dentro del mercado laboral.

La integracion, la coordinacion v la descentralizacion deberian ser vis-
tas como un resultado objetivo v como una estrategia para las rehabi-
litacion v la integracion de las personas discapacitaclas.

Estas recomendaciones deberdn ser presentadas v opucestas a consi-
deracion en la proxima reunion del Conscjo Interamericano para la
Educacion. la Ciencia v la Cultura, CIECC. a Blevarse a cabo en Montev-
ideo. Uruguayv. v en la proxima Asamblea General de Ta OAE. en Man-
agua, Nicaragua.

El Dr. Homer Venters. a la izquierda; la Sra. Ana Maria de Frappola y el Sr. Bill Shutz participan de un debate entre los
asistentes ‘secretarios de grupos de trabajo.




Delegados

Antigua and
Barbuda

Srta. Valerie London

Disabled Clerk

Ministry of Labour & Health
(Asistente con Impedimentos.
Ministerto de Salud Pablica v del
Trabajor

Redclitt Street

St John's, Antgua

sr. Carlos Mulrane

Ministry of Labour & Healih
tMinisterio de Salud Pablica v del
Trabajo)

Redclift Street

St John's, Anugua

Argentina

Dr. Jaime Citninovitz

Fisiatra

Comision Nacional Asesora para L Inte-
gracion

de Personas Incapacitadas

Avenida Diagonal Roque Saenz Pena
01 Planta Baia

Buenos Arres. Argentina

s, Beatnz Perez

Comision Nacional Asesora para la
Integracion de Personas Discapacitadas.
Avenida Diagonal Roque Saenz

Pena S0 Planta Baja

Buenos Aires. Argentina

Sra. Alicia Sacchi

Protesora, FENDIM

Aventda Diagonal Saenz Roque Pena
S0l Planta Baa

Buenos Aires Argentina

Bahamas

Sr. Paul Armory

President. Natonal Disability Councill |
tPresidente. Consejo Nacional para la
Discapacidad)

P O.Box SS-3x802

Nassau, Bahamas

La Honorable. Janet G. Bostwick
Minister of Social Services

National Insurance and Housing
CMinistro de Sevicios Sociales, Seguro
Social Nacional v fa Vivienda)

Post Office Box N-3200 (Boulevard
Building)

Nassau. Bahamas

Barbados

Senadora Maizie Barker-Welch
Parliamentarny Secretary

Ministrv of Housing. Lunds.

Community Development and Culture
(senadora. Secretaria Parlamentaria,
Ministenio de la Vivienda, Tierras, Desar-
rollo Comunitario v la Cultura)

“Leland.” Philip Drive. Pine Gardens

St. Micheal. Barbados

sr. Carson Snll

Barbados National Organization

for the Disabled (Organizacion Nacional
de Barbados para ¢l Discapacitado)

Sea View

St fames. Barbados

Sra, Claudine Wallcow

special Education Officer Ministry of
Edlucation. (Oficial de Educacion Espe-
cial. Ministenio de Educacion)

“Aquilta”

Amity Lodge Terrace

Tendevous, Christ Churcin

Barbados

Belize

Sra. Ava Pennil

National Coordinator tor

Persons with Disablities

Ministry of Socuad Senvices
(Coordinador Nacional para Personas
con Impedimentos, Ministerio de
Sservicios Sociiles)

West Block. Independence Hill
Belmopan. Belize

St kenneth B Soath
Belizean Assembly

tfor Persons with Disabilities
43 Pickstodk Street

Belize Civ. Belize

Bolivia

Dra. Man Azarinni

Directora Ejecutiva, Instituto
National de Desarrollo Infantil
Hector Ormachea Calle = 8
Obrajes

La Paz. Bolivia

Sra. Marianella Mollinedo

Directora Nauonal de Educacion Espe-
cial

Ministerio de Educacion v Cultura
Plaza Venezuela. Edificio Lazarte 1431
(Sotano)

La Paz. Bolivia

Brasil

Sra. Therezinha Fram

Fund of Solidarity - Sa0 Paulo
Rua Batatais 588 Dept. 119
Sdao Paulo - 01423-0110

sra. Maria Alice Rosaminho Perez
Assesora Tecnica. Fundo Social de Soli-
dariedade

Rua Ministro de Godov, 180

05015 - 000 Sio Paulo. Brazil.

Canada

sr. Charles Brooks

Senior Advisor

status of Disabled Persons Secretariat
secretary of the State Depanment
(Asesor. Secretaria Estatal para Personas
con Impedimentos)

25 Eddyv Street. Suite 13A18

Hull Quebee KIA OMS

Canada

Sr. Bruce Clark

Project Manager

International Conterece of Ministers
Secretary of the State Department
(Gerente Coordinador. Conferencia
Intermacional de Ministros, Secretaria del
Departamento de Estadod

25 Eddy Street. Suite 13018

Hull. Quebee KIA OMS

Canada
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Chile

Sra. Aranabia Marta Latorre
Especialista Principal del Programa de
Integracion

Social. Ministerio de Planificacion v
Cooperacion.

Ahumada 48, piso ~

Santiago. Chile

Sra. Liliana Mahn

Jefe de Ia Division de Desarrollo Social
Ministerio de Plamficacion v
Cooperacion

Ahumada 48, piso ~

Santiago. Chile

Dr. Jorge Rodriguez

Jefe de Departamento
Departamento de Rehabilitacion
Ministerio de Salud

Mac Iver 541

santiago. Chile

Colombia

Dra. Janeth Perny de Saravia
Directora, CIREC - Fundacion
Carrera 42 = 65-25

Bogoti. Colombia

Sra. Consuelo Jauregui
Presidencia de Colombia
Carrera B = 7-26
Bogotd, Colombia

Costa Rica

Sra. Maria Carvajal Vicenti
Representante, Ministerio de Salud
Zapote. 400 mts. Este v 25 mis. Norte
Yoses Sur :

San José. Costa Rica

sr. Alvaro Poveda

Representante discapacitado
Fundacion Somos Parte del Mundo
Zapote, 400 mts. Este v 25 mits. Norte
Yoses Sur

san José, Costa Rica

Dr Federico Montero
Representanie. Centro Nacional de
Rehabhilitacion

Apartado 845 - 1007

San José, Costa Rica.

Dominica

Sra. Joan James
Physiotherapist
(Fisioterapista)

Princess Margaret Hospital
¢ o Minsiry of Health
Roseau. Dominica

Sr. Reginald Rolle

President

Dominica Association of Disabled
People

(Presidente. Asociacion para ¢l
Discapacitado en Dominica)
Rosseau, Dominica

Republica Dominicana
Sria. Consuelo de Alsina

Tesorera. Asociacion Dominicana de
Rehabilitacion

Calle San Francisco de Macoris
Esquina Leopoldo Navarro

santo Domingo. D.N.

Republica Dominicana

sra. Gloria Maria Herndndez
Presidenta. Fundacion Dominicana
para Nifos con Necesidades Especiales
José A, Brea Pena No. 7. Ensanche
Piantim

santo Domingo. D.N.

Repblica Dominicana

S$ra. Consuelo Pérez Bemnal

Presidente. Instituto de Ayuda at Sordo
Santa Rosa

Vice-Tesorera, Consejo National para la
Prevencion. Rehabilitacion e Integracion
social de las Personas

con Minusvalias - CONAPREN-

Luis F. Thomen No. 610. El Millon
santo Domingo. DN,

Republica Dominicana

Ecuador

sra. Winifred de Penaherrera
Directora General, Instituto Nacional
del Nino v la Familia

Garcia Moreno 1154

Quito, Pichincha. 393 2

Ecuador

Sr. Hector Cueva

Presidente. Olimpiadas Especiales
9 de Octubre 1714

Edificio Windsor. Oficina 101
Quito, Ecuador

Dr. Rodrigo Crespo Toral
Presidente. Consejo Nacional de
Discapacidades

Robles 850 ¢ Pacz. décimo piso
Quito-Pichincha 593

Ecuador

El Salvador

Dr. Giannetto Paggi

President. nstitwto Salvadoreno

de¢ Rehabilitacion de Invilidos

~=a. Av. Norte. No 717 Col. Escalon
San Sabvador. T salvador

Dr. José Antonio Pereira

Jefe del Departamento de Planificacion.

Ministerio de 1a Salud
Calle Arce 827
San Salvador. El Salvador

Dr. Gustavo Arguetd

Viceministro de Salud Pablica v Asisten-
cia Social

Calle José Marti = 603. Colonia Escalon
San Salvador. El Salvador

Granada

Sr. Herman Peters

Member of the Disabled Council.
(Miembro de la Asamblea del Discapaci-
tado). Ministry of Health

Grand Amce

st. George's, Grenada

sr. Francis Sookram

senior Education Officer

Ministry of Education

(Oficial de Educacion. Ministerio de
Education)

Conference. St. Andres

Si. George's. Grenada

Guatemala
Dr. Edgar Herrera de Ledn

Jete del Departamento de Rehabilitacion

Hospital de Orntopedia v Rehabilitacion
Palacio Nacional. 3er Nivel

oa calle v 6a Avenida, Zona 1

Ciudad de Guatemala, Guatemalka

sra. Pilar Serrano de Lopez
Viceministro de Educacion

Sala No. 11, Nivel 3

Palacio Nacional

Ciudad de Guatemala. Guatemala

Dr. Rodolfo Mac Donald Kanter
Viceministro de Salud

Nivel 3

Palacio Nacional. Zona 1

Ciudad de Guatemala, Guatemala.

Guyana

Sra. Phillis Carter

Cheshire Home for the Disabled
22 Lamaha Street

Queenstown. Georgetown
Guyana

sra. Paulette Charles

Headmistress, Daid Rose School for
Handicaped Children

(Rectora, Escuela David Rose part Ninos
con Impedimentos)

=, Goedvernwagung. East Coast
Demerori, Guyana




Haiti

st Raymonde Cually

President. Soaicte Haitienne D Aidde
Aux Aveugles

Defmis 31 Rue Ricourt =12
Port-Au-Prince, Haiti

Dr. Anel Henn

Volunteer Neurosurgeon
(Neurocirdjano Voluntario)
St Vineent's Hospital
Port-Au-Prince, Haiti

Sra. Mirelle Jolicoenr

Seoretary, Association Flaitinne

Pour la Rehabilitation des Handicped
(Secretaria, Asociacion Phaitiana parala
Rehabditacion del fimpedion

P.O. Box 1319

Port-Au-Prince, Haiti

Honduras

Sra Hadizabel Burgos, Phub.
Dodctora en Fducacion Espectal
Escuela Franciscanda part los Ciegos
Colonia Mirallores, blogue 51

Casa = I8

Teguaglpa, Hondurs

Dr. Cesar Herrera

Ditector de Programas Comunitanos
Asaciacion Hondurena de Rehabilitacion
Apdo Pastal 2905

Fegucigalpa, Hondaras
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En la foto de arriba, Duncan Whiteside, como secretario/asistente, y la Dra. Adelaide
Farvab, de la O.E.A., dirigen una sesion de los grupos regionales de trabajo.

Dr Jos¢ Manuel Matthews

bircctor de Chinicas de Rehabilitacion
Hospitil General San Felipe
Tegucigalpa MDC, Honduras

Jamaica

st honne MoCalla

senior Education Officer and Head
of the Spedial Lducation Unit
Ministry of Edducation

2 National Heroes CGircle

Kingston 1 Jamaica

Sr. Derrick Palmer

Regional Director

Combined Disabilitics Association
1T A Carlton Crescent

Kmgston S, lanxiicd

Meéxico

Dr David Amato

Drirector General del sistema National
para el Desarrollo Integral de L Familia
Varsovia 3 - Tool, Colonia Jaares
Aexico, DLEFL Alexico

Nicaragusa

S Mario Flores

Dircator de Rehabilitacion v de Fercera
Ll

Institato Nicaraguense de Seguricdad
Socrl v Bienestu

Frenta Caastro Cential

Mg \icaragu

D Socorro W elles

Director, Centro Nacional de
Rehabilitacion

Cinda Vista Sur 300 Av. 50007
Managua, Nicaragua

Panama

S Rita Chian de Yoo

Presidenta, Asociacion Nacional e
Pessonas impedickis

Apartado Postal 20 Zona |
Pananui, Panami

S Giselelr Péres Polo
Dyirectora Ejecutiva
Fundhacion Pro-tmpedidos
Apartado 0-797

Il Dorado Panama, Pananu

D, José AL Paredes
Alinisterto de Salued
Dircctor General NOTT
Apartado 2008, Zona |
Panama, Panama

Paraguay

St Amado Lovera

Director de Action Soctl de i
DIBAN, DIBEN

Mcai. Lopez 993

Asuncion, Paragian

[ T%;A
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IR

Dr Miguel Martines Yarnes
Dircccion de Bencticendcia v Avuada
Socidl

\ead. Lopes 993

Asuncion. Paraguan

S Eresto Ocampes
DIBEN

Meal. Lopez 993
Asuncion. Paraguay

Perd

Dira. Mare Esther Araajo Bazan
Dirccterd Generstl

Instituto Nacionad de Rehabilaacion

I Vigil No S350 Bellavista

Callao 2 Bellavista, Pera

D Ana Kanashiro de Escalante
Presidente. INABEH

Av. N ALutim No. 083 Pueblo Libre
Lima Peru

Saint Kitts

St Joan Duncan

Chairmum. Coundit for the Blind
tPresidente de fa Junta Directiva,
Asambleua para ol Ciegod
Parsons Ground Village

SRS

s letferson Wallaee

Health Fducator

Ministry of Tlealth

tEducador, Ministerio de sanidadh
Chureh Street

Basseterre. StKites

Santa Lucia

Sr.oSteven Edmunds

President. National Couneil

of the Disabled

tPresidente. Conseio Nacional para ¢l
Impediden

1P O, Box 78S, Castrices 809

StLuda

sr. Ciddl Gibson
Principal Nursing Officer
Ministry of Health
COlicial de enfermeria,
\linisterio de Sanidad)
CLastries 809

St Lucia

Saint Vincent and the
Grenadines

Honorable Stephanie Browne
Parliamentny Secretary Ministry of
Health and the Environment
(Secrctaria Parlaimentaria,

Ministerio de L Salud v el Ambiented
Kingstown

st Vineent and the Grenadines

br. Carl Regisford

Orthopedic Surgeon

(Cirujano)

Kingstown General Hospital
Kingstown. St Vineent

st Vineent and the Grenadines

Suriname

Dr. loan Asgarali-Hijlaad
Medisch Oprvocedkunding Buro
Oficina de fa Pedagogia Mcdica)
verlen gde Kewerstiaat 01-03
Paramaribo. Surinane

Dr. Tony Chang
Aciidemiseh Zickenhuais
Hospital Acadénmico)
David Sinonsstraat 69
Paramaribo. Suriname

Uruguay

st Rodolto Gonzdlez Rissotto
Director de Educacion

Ministerio de Fducacion v Caltara
Reconguista =535 Piso Oto
Montevideo, Uruguan

D, Zulen Bateulade Masliah
Fisiatr, Centro Médico de Asistenci,
sindicaio Médico de Uruguay

Anilo 3332

Montevideo, U ruguay

Dr. Roberto Marunes
Director, Gentro Nacional de
Rehabilitacion Psiauica
Cubo el Norte 3717
Motevideo, Prugaay

Estados Unidos
sed. Judith Moody
Member, Board of Directors, ARC
CMienBra_funta Directiva, ARG
2729 l:.dgc\.' ‘Ol

Provo, UtahS o0

L'SA

S Mark Shoaob

Deputy Comnissioner

Rehabilitation Services Administration
tComisionzada, Administracion de
sServicios de Rehabiliticion

100 Marvland Avel NE

Waushingon. DL 20202

L SA

Venezuela

Sran Alicia Mijares

Dircctora Fjecutiva, BANDESIR
Residendias Tachira PB. Frente
AL Sinagoga

Caraciis, DUF. 382

Venerzuela

Lic. Ricardo Pinza Spinatedli
Dircctor Ejecutivo, Fundacion
del Nino

AveAndres Betlo

Caracas, Venezuela

D Wallis Viisquer de Gomez
Directora Nacionad de Educacion
Especial. Ministeno de Educacion
Piso 12

Lsquina de Salas

Caracis, DU Venezaeka




Participantes/Observadores

Sra. Qdenise T Ams
APAES

2035 Munes Machado
Curitiba - Parana
Brazil

sra. Alegria Barrezueta de Vera
FASINARM

9 de Octubre 1012 v Gardia Moreno
Guavaquil, Ecuador

S, Edra Bonnet-Vazquez

Directora. Diagnostic Center for Children
with Learning Disabilities

(Presidenta, Centro Diagnostico para
Ninos con impedimentos en el
Aprendizaged

Box 1384, Old san Juan

san Juan. Puerto Rico

Sra. Rosangela Bovd
Temple University

316 Sclizer Hall, TIPERD
Philadelphia. PA. 19122

sra. Camille Bullird

Asisstant Director

Disability Aftair Unit.

Ministnv of Social Senvices, Housimg and
National Insurance

Subdirectora, Ministero de Servicios
Sociiles. Seguro Socal v la Vivienda)d

P O.Box N-3200

Nussaw. Babamas

St orge A Castrtlo Hidalgo
Ministerio de Educacion

3a Calle Poniente 1019

san Salvador. El Salvador

sra. Barbara Charles
Adele school
Cementery Road
Antigua, West Indies

Sro Mark Conly

World Institute on Disability

tUnstituto Mundial sobre la Discapacidady
310 1oth Street

Oakland. CAL 94610

srit. Doreen Croser

Amencin Associnon on

Mental Retardation

CASOCLICION Amertaini sobre Personas
con Retirdo Menwab

1719 Kalorama Rd . N W

Washington, D.C 20000

Sra. Sheila Culmer

stapledon School for the Mentally
Retarded

(Escuela Stapledon para Personas
con Retardo Mental)

P.O.Box N3913

Nissau, Bahamas

Sr. Alvaro Davalos
Coordinador Cientifico.
Fund:cion General Ecuatoriana
San Javier No. 151y Orellana
Quito, Ecuador

Sra. Normia de Kattan Facusse
Instituto San Pedrano de Educacion
Especal P.O Box 109

San Pedro Sula, Honduras

Sra. Zelava de Lobo Rina
Colonia Florencia Oeste No. 71
Tegucigalpa. D.C.. Honduras

Sra. Alice Demichellis

National Head njuny Foundauon
(Fundacion Nacional para Lesiones
Cerebrales)

1776 Massachusetts Ave., NW,
Suite 100

Washington. D.C. 20036

Sr. Patrick Dollard
Sullivan Diagnostic Center
P.0O). Box 840

Benmoschie Road

Harris. New York 12742

Sra. Kathryn Donaldson-Baptiste
Ministry of Education

(Ministerio de Educacion)
Alexandra Street, Saint Clair

Port of Spain. Trinidad and Tobago

S, Many Evert

American Oceup. Therapy Association
CAsocireion Amercana de Terapia
Ocupacional)

1034 Tucker Ave

McClean, VA> 221015203

Drt. Gabriela Fabila de Zaldo
CONFE

Guadalupe 12

Lomas Sian Angelin

Mexico, DUFL 01060

Mexeo

LRIC

sr. Timothy Farr

Electronic Industries Foundation
(Fundacion de Industrias Electromicas?
919 18th Stree, XWX

Suite 900

Washington, D.C. 20000

Dr. Herman Flax

Fisiatra. Dept. Veterans Atfairs Medical
Center

(Departamento de Veteranos de Guerra,
Centro Médico)

RMS - 117,30 [rving St.. N,
Washington. D.C. 20422

Sra. Susan Flowers

V'SA Educationai Services
(Servicios Educacionales)
1331 F St N.W Suite 800
Washington. D.C. 20004

Sra. Silvia Golocovsky:
Gallauder University
Ballurd House

800 Florida Ave., N E.
Wishinglon. D.C. 20002

Sr. Ricardo Guuerrez Favos
Fundacion MAPFRE

Ctra, Pozuelo

A Majadahonda, KM 3300
Majadahonda, Madrid 28220
Spain

Sra. Ephimetheos Hanna
Rehabilitation Center
(Centro de Reahabditacion)
P.O.Box N 189

Nussau. Bahamas

sr. Rudy Hanna

Northemn Bahamas Council for the
Disabled

tAsamiblea del Norte de Lis Bahamuas
pura Personas con Impedimentos)
1A Kliping Bldg.

P.O. Box F-3302

Freeport, Bahamas

Dr. Emanuel Hosein

2.4 king Orange Ave.

Santa Rosa Heights,

Arina, Trinidad and Tobago

R
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Sra. Elva Jara de Conde

Confederacion Nacional de Asociaciones
en Favor de Personas con Discapacidad
Mental/Consejo Nacional del
Discapacitado

Manuel Ponce

2701102 Guadalupe Inn

Mexico. DF. 01020

Mexico

Sra. Claude Jean-Francois
Health Minister. Haiti
(Ministerio de Sanidad)

2311 Massachusetts Ave.. N
Washington. ID.C. 20008

Sr. Peter Lawless

Health and Wellfare Canada
(Salud v Bienestar Social,
Canada)

Room 1163, Finance Bldg.
Tunnev's Pasture. Ottawa
Ontario. Canada K1A 115

sr. Roberto Leal

Los Pifitos

Concapad. P.O.13ox 3749
Managua, Nicaragua

sra. Ellen Lieben
President
(Presidente)

ACCESS. ABILITES
P.O.Box 438

Mill Valley, CA. 94942

Sra. Patricia Lightbourne

Bahamas National Council for
Disabilities

(Asamblea Nacional de fas Bahamas
para las Discapacidades)

P.O. Box N838

Bahamas. Nassau

Sr. Garren Lumpkin

UNICEF- America Central
Apartado 525. Edvma Plaza 8-+t
Zona 10, Ciudad de Guatemala
Guatemala

Sr. Jorge Luna

Federacion de Deticiencia Mental
san Javier No. 151 v Orellana
Quito. Ecuador

Sri. Gilda Macias
FASINARM
Apartado 0906-208(
Guayaquil. Ecuador

Dr. William C. Mann
SUNYAB

515 Kimball Tower
Buffalo, N.Y. 14214

Sra. Ana Maria Marqués

President

Center for Educational and Cultural
Translation of Puerto Rico (Braille)
(Presidenta. Centro para la Traduccion
Educativo y Cultural de Puerto Rico)
Condominium Condado Towers

Apt. 3-N, Calle Washington = 30
Santurce. Puerto Rico 00907

Sr. Peter Matthews
Lock Haven University
Robinson Hall 205
Lock Haven, PA. 17745

Sra. Carmelina Molina
APAC

Arce = 104, Col. Doctores
Mexico. D.F. 06720

Sra. Colin Morgan
Heartbeats of Jamaica
217-12 6ith Avenue
Bayside. N.Y. 11304

sra. Awilda Nunez Sinchez

Director

Loaiza Cordero Institute for the Blind
{Directora, Instituto para ¢l Ciego Loaiza
Cordero)

P.0.Box 8622

Fernandes Juncos Station

San Turce. Puerto Rico 00910

sr. Brian O Toole

Community Based Rehabilitation

¢ o European Commission dtaton
(Rehabilitacion de Apovo Comunitario
Estacion de la Comunidad Europea)
P.0.Box 10847

Georgetown, Guyana

Sra. Susan Parker
Rehabilitation International
23 East 21st Street

New York, N.Y. 10010

Sra Corrine Parver
N.AMES.

625 Slater Lane. Suite 200
Alexandria, VA, 2231+

Sra Diane Paul-Brown
ASLHA

10801 Rockville Pike
Rockyille. MD. 20832

Dr. Malcom Pope

Director of Research

Dept. of Orthopaedics

McClure Musculoskeletal Research
Center

(Director de Investigacion. Departamen-
to de Orntopedia Centro McClure de
Investigacion Musculoesqueletal)

C+17 given Bldg. University of Vermont
Burlington. VT. 05405-0008

sra. Lilinna Quevedo

Gallaudet University

800 Florida Ave.. N.E.

BH-201. Washington. D.C. 20002

Dra. Alana Sambone

Perkins International Program
175 N. Beacon St
Watertown, MA 02172

sra. Parricia Salgado

Coordinador:i

Oticina de Cooperacion v Apovo de ks
Primeras Damas de Centroamerica
Apartado 55-2200

Coronado, Costa Rica

srat. Brenda Samuels
Bahama National Council for Disabiliues
P.O.Box N. 7632

CNassau, Bahamas

sria. Elizabeth Scott

Goodwill Industries of America
0200 Wisconsin Ave.. N.W.
Bethesda, MD.

sra. Damaris Sifuentes

Assistant Secretary for

special Education

Department of Education.
(Subsecretania para Educaaon
Especial. Departamento de Educacion)
Ten. Cesar Gonziles Street

P.0O. Box 190739, San Juan

Pucrto Rico 00919-0759

St Ana Gloria Silva

Ainisterio de Educacion

Educ. Especial. Edif. TV, educativa
Nueva San Salvador. Fl Salvador

sr. Sheldon Simon

Ohio State University Hospital
(Hospital de la Universidad de Ohio)
410 W, 10th Ave.

RM. N 839, Doan Hall

Colombus. Ohio 43210
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S Patrcia Siaith

Natonal Parent Netwaork on
Disabiliticos

(Red Nacional de Padres sobae
Discapuacickidesy

1600 Prince S =115
Alesandria, VA 22340

SrJohn Stone

Center lor Therapeune Applications
ol Technology

tCentro de Aplicacones Terapeuaticas
de Teanologrn

University .t Buattalo

Bultalo, NY. Fe2h

Sear Ana Mare Urratia

Saciedadd Pro Avuada del Nino Lisiedo
Ave. Botiggins 1020

santiago de Chile, Clale

SrJorge Vana-lpsen
FUNTER

Urhanizacion San rnesto
Puasige San Cardos = 121
Blvd. Los Tieroes

San Salvador, i salvador

St Marcela Visearra
ABOPANE

Ave. Del Maestro
Sector BB Alio Obrages
La Pas Bolivia

S Anne Volty
Heritage Centers

I Delaware Road
Kenmore, Ny 1217

S Svvia Walker
Howard Uninersity

2000 Van Ness Stree, NN
tloly Cross Hall, Saite 100
Washington, .G 20008

St Duncan W hiteside
ALsidstone Foundation
1223 Broadway, 9ith Floor
New York, NY foon]

s Barry Waller

Rehubilitation research and
Training Center

(Investigacion ¢n la Relabilitacion y
Centro de Fatrenamicntolt

SEUNY AR

tO ¢ Farber Hall

3135 Main Street

Bulfalo, \NY 11211

Srat Isabed Zelava Rinn
lFundacion TELFTON

Coloniit Floréneia. Osti No. 71
Tegucigalpa D

Hondhas

)

urnisy

En la foto de arviba. segando de la izquicrda, Dr. Paul Ackerman apayece reunido con el Dr. Rune J. Simeaonsson; Clarence N, York y
Clemencia Vallefos. parva discativ ol programa de la conferencia. Simeosson. York and Vallefos sirvieron como consultores del comité

de programa. para ayudar a diserdar las estrategias prara los grupos de trabajo.
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Ayudantes/Secretarios

s, Barbara Bloch
Partners of the Americas
F424 K St NW, Suite =00
Wishington, DC 20005

Dra. Patricia Brown
1806 Westover Hills Blvd.
Richmond. V'A 23225

Sr. Gary Brunk

Beach Center on Family &Disabilides
University of Kansas

(Centro Beach de la Familia ¢
Impedimentos, Universidad de Kansas)
1138 Haworth Hall

Lawrence, KS 00045

Srat. Gladys Camacho-Takacs
Partners ot the Americas
1424 K St N\, Suite 700
Washington, DC 20003

sr. Earl Copus

Melwood Horticulture Training Center.
Route 1 Box S0A

Ninjemov, MD 200662

Dra. Adelaide Farrah

Organization of American States
(Organizacion de Estados Americanos)
1889 F. Street. NWL

Washington, DC 20000

st BEunice Fiorito

Rehabilitation Senvices Administration
CAdminisiracion de los Servicios de
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La Polio en la década de ios 30;
el Sindrome de Post-Polio

Dr. Lauro S. Halstead
National Rehabilitation Hospital
Washington, DC, USA

1 23 de agosto de 1991, en Junin, Pend, ocurrié el dltimo caso confirmado

de poliomielitis paralizante aguda. Esto ha sido posible gracias a la cam-

pana de erradicacion iniciada en 1985 por ¢l Director de la Organizacion
Panamericana de la Salud (PAHO). Dr. Carlyle Guerra de Macedo. Las estrate-
gias mds importantes usadas para lograr este fenomenal éxito fueron los Dias
Nacionales de Vacunacion, con la aplicacion de la vacuna oral antipo-
liomielitica. v una intensificada vigilancia de los casos informados de pardlisis
flaccida. Con la colaboracion de trabajadores de la salud y ciudadanos de
paises de todo el Hemisferio Occidental. ¢l nimero de casos de polio causa-
dos por este virus “salvaje” disminuyeron sensiblemente. de unos mil casos
informados en 1986 a 9 en 1991 (ocho de los cuales fueron en Colombia y el
ultimo en Peri).

No obstante, la historia de la polio en el hemisterio occidental no ha termi-
nado. Ahora comprendemos que hay 3 fases de la polio: la fase 1 es la enfer-
medad aguda, que a menudo es asociada con la pardlisis vitalicia: la fase 2 es
un periodo de estabilidud neurologica v tuncional, que algunos individuos
experimentan durante 30 o 40 anos. y algunos por el resto de sus vidas: y la
fase 3 es un periodo de descompensacion neuroldgica v funcional, que ahora
se llama sindrome post-pelio. Esta tercera fase o sindrome post-polio es ahora
¢l centro de atencion de los trabajadores de la salud y sobrevivientes de la
polio en todo ¢l mundo.

En el pusado. la parilisis residual de la polio generalmente se consideraba
una condicion estable. cronica. Después de una enfermedad aguda y un perio-
do de rehabilitacion. los pacientes eventualmente llegaban a una meseta en su
recuperacion neuroldgica v funcional que, se creia, seguia siendo esencial-
mente estable mds o menos en forma indefinida. Incluso en el campo de la
medicina fisica y rehabilitacion. hasta 1982, la polio era clasificada en los textos
mds importantes como una dolencia estable. Para muchas personas que hace
afos sufrieron de polio paralizante, es posible que esto aun sea verdad. No
obstante, no es verdad para muchos otros. Por lo menos un 50% de los sobre-
vivientes paraliticos de polio sufren nuevos problemas de salud que parccen
estar relacionados con su enfermedad anterior. Tipicamente estos problemas se
presentan 30 ¢ 40 anos después del episodio agudo ¢ incluyen excesiva fatiga,
debilidad progresiva, dolor v pérdida funcional. Habitualmente, las personas
que mids probablemente presenten estos problemas son las que tuvieron un
severo caso de polio al comienzo con una buena recuperacion neurologica que
les permitio Hlevar una vida fisica activa. La causa de estos nuevos cambios neu-




rolégicos es desconocida pero parece estar relacionada con un deterioro gra-
dual de los nervios motores que sirven a los muasculos individuales.

Caracteristicas clinicas

El comienzo del sindrome de post-polio es muy comunmente insidioso.
pero en muchas personas es precipitado por eventos especificos tales como un
accidente menor. una caida. un periodo de reposo en cama o un aumento de
peso. Caracteristicamente los pacientes dicen que un acontecimiento similar.
ocurrido anos antes. no hubiera causado la misma declinacion en la salud o las
funciones. Del mismo modo. los nuevos problemas pueden comenzar cuando
otros problemas médicos existentes. tales como la diabetes.se desarrollan o
empeoran.

El sello del sindrome de post-polio es una nueva debilidad muscular que no
puede ser explicada por ninguna otra causa. Esta debilidad. a su vez. resulta en
una disminucién de la resistencia v una pérdida en las funciones para el
cumplimiento de las actividades diarias. Ademis de la debilidad. a menudo
existe una excesiva fatiga. dolor en musculos v articulaciones. nuevas atrofias
v dificultad para respirar.

La nueva debilidad puede aparecer en musculos previamente afectados o
musculos que parecian no haber sido afectados por la enfermedad anterior. No
obstante. la debilidad habitualmente es mayor en los muisculos mas severa-
mente involucrados en la enfermedad inicial. La disminuida capacidad fun-
cional tiende a ser paralela con la debilidad muscular y puede ser notable si la
reserva funcional es marginal. Una de las caracteristicas de muchas personas
con polio es su habilidad para parecer normales o funcionar en un nivel de
desempeno extraordinariamente alto. con relativamente pocos grupos de mus-
culos en buenas condiciones. Esto es posible debido a la naturaleza fortuita y
dispersa de los déficits musculares v la increible habilidad del cuerpo para
compensar con funciones musculares vy articulares no convencionales. En esta
situacidn. entonces, el surgimiento tardio de debilidad en un musculo critico a
menudo lleva a la desaparicién de un delicado equilibrio que se mantuvo por
anos. 1o cual conduce a una pérdida funcional desproporcionada. Las personas
con una o ambas piernas afectadas pueden sufrir creciente dificultad para ca-
minar. permanecer de pie. subir escaleras. u otras actividades que requieran
resistencia. Las personas con miembros superiores presumiblemente normales.
que han estado usando muletas v caminando sobre sus brazos durante anos.
pueden encontrar que movilizarse. cambiar de lugar. manejar un auto. andar
en bicicleta o incluso vestirse les cansa mds vy lleva mds tiempo recuperarse. Las
personas que inicialmente sufrian de debilidad respiratoria puede presentar
nuevas dificultades al respirar. especialmente en la noche o bajo esfuerzo.

La fatiga es a veces focal. pero mis tipicamente generalizada. v habitual-
mente es descrita como cansancio sobrecogedor. acompafado de un marcado
cambio en el nivel de energia. resistencia v. a veces. la agilidad mental. Tipi-
camente es causado por la acumulacion de actividades que, previamente. se
llevaban a cabo a diario sin especial esfuerzo o secuelas notables. Comun-
mente. sucede al final de la tarde o principios de la noche. y alguna gente lo
describe como que “va no dan mas.” Cuando sucede. los individuos tienen que
dejar de hacer lo que estin haciendo.descansar, v si es posible. tomar una
breve siesta.

El dolor se presenta en los musculos o articulaciones o en ambos. El dolor
muscular a veces es descrito como “casi a flor de piel” v ocasionalmente se le
asocia con la hipersensibilidad v una sensacion de hormigueo o calambres.
especialmente por la noche. Mis a menudo. sin embargo. se presenta como un




profundo dolor persistente. que muchos pacientes dicen es similar al dolor
muscular que experimentaron en los primeros anos de la fase aguda de su
enfermedad. Estos dolores musculares frecuentemente se ven agravados por la
actividad fisica v las bajas temperaturas. Los dolores articulares también se aso-
cian cominmente con especificas actividades fisicas tales como el levan-
tamiento de peso. pero raramente van acompanados por hinchazon e infla-
macion. Habitualmente estos dolores desaparecen con medidas consenvadoras
tales como la disminucion de la actividad, mejor apovo de las articulaciones
inestables. mejoramiento de la bio-mecinica del cuerpo durante las actividades
diarias comunes, v una baja dosis de anti-inflamatorios. usados s6lo como
medio temporario para aliviar el dolor hasta que se pueda tomar una medida
correctiva permanente.

Hay mucho mds que yo podria decir acerca del sindrome post-polio. en tér-
minos de su diagnéstico y manejo. pero debido a la limitacion de tiempo, per-
mitanme decir s6lo unas palabras acerca de lo que hay que hacer en la proxi-
ma década para ayudar a muchos miles de personas en el hemisferio
occidental que sufren polio paralizante v corren riesgo de desarrollar el sin-
drome de post-polio. en los proximos aios.

Debido al conocimiento adquirido en la pasada década. respecto al diag-
naostico v tratamiento del sindrome de post-polio, ahora tenemos la maravillosa
oportunidad de practicar medicina preventiva. Parece que la mayor causa de ia
nueva debilidad asociada con el sindrome s¢ debe a un fendmeno de sobre-
uso. Esto es. que los nervios y masculos que quedan después de una enfer-
medad aguda han sido sobre-usados, en un intento por compensar los muchos
musculos y nervios afectados durante la enfermedad inicial. Con esto en
mente. ahora creemos que es posible postergar o completamente evitar el sin-
drome post-polio. mediante la modificacion del estilo de vida.

A un nivel prictico. esto significa evitar el uso excesivo de musculos que
fueron debilitados por la polio o los llamados musculos “bucnos™ que per-
manceen voson usados para compensar los muisculos debilitados. Regular-
mente. las personas deberfun espaciar sus actividades para evitar fatigarse
demasiado o forzar sus muisculos y sus cuerpos al miximo. El ejercicio deberia
ser proporcional a la fuerza disponible. v nunca deberfan realizarse ejercicios
que nagan que los misculos duelan. se fatiguen o se debiliten. Cuando sea
posible. quienes sufren de post-polio deberian usar el transporte puiblico o un
\'Cl]iCL’ll() para evitar el usv excesivo de sus piermas. y generalmente deberfan
evitar el cansancio excesivo o llegar a los limites de su resistencia. Esto signifi-
ca detenerse antes de cansarse. de modo que siempre haya alguna reserva. ya
sea para ¢l trabgjo o la diversion. El principio fundamental es realizar activi-
dades dentro de los limites de la comodidad y la seguridad. v evitar toda activi-
dad que proveque dolor muscular, fatiga muscular. dolor articular o debilidad.

Finalmente. permitanme concluir contdndoles algo de un nuevo programa.
Fstamos en las primeras fases del desacrollo del [nstituto Internacional de la
Polio. ¢n ¢l Hospital Nacional de Rehabilitacion. El objetivo de este instituto
serd trabajar con profesionales de la salud y sobrevivientes de la polio de todo
¢l hemisferio occidental para diseminar informacion v entrenar a los waba-
jadores de fa salud en el diagnostico v tratamiento de pacientes que han desar-
rellado ¢l sindrome de post-polio, asi como educar a otros para evitar ¢l
surgimicnto del sindrome. Es nuestea esperanza que ¢l espiritu de cooperacion
aargido en esta conferencia nos permita trabajar para ratar v eventualmente
climinar la tereera v dltima fase de esta enfermedad.
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Revision de la Década Pasada:
¢, 3ueé hacer en las siguientes?

Sra. Nair Passos Fleury
Primera Dama de S&o0 Paulo
Jefa de la Delegacion de Brasil

ste es un momento privilegiado. pues después de una década de trabajo.
en la que enfrentamos un sinnimero de problemas pero también acumu-

i lamos experiencias y conocimientos. disponemos de este encuentro que
permite una reflexion conjunta acerca de diversos aspectos que van desce los
principios que orientan los temas relacionados con las personas con impedi-
mentos. ¢l fundamento tedrico de las propuestas. hasta la necesidad de buscar
formas que garanticen una accion mds global. integrada y participativa.

Todos los organismos v segmentos de la sociedad deben asumir sus respec-
tivos papeles v funciones en el drea de impedimentos. Resulta indispensable
mantener los puntos de contacto y la integracidn necesarias.

Por el hecho de presidir el drgano del Gobierno de Sio Paulo que articula
las politicas sociales y coordinar el plan que incluye el programa estatal para la
atencién de las personas con impedimentos. siento que puedo conversar con
ustedes sobre este tema.

Todos los paises. a través de sus representantes. también evaluaron sus ade-
lantos v sus dificultiades. que fueron debatidos en la reunion final de eva-
luacion realizada en Viena por la Organizacién de las Naciones Unidas.

El Brasil. a través de su Organo representativo a nivel gubernamental. la
Oficina Coordinadora Nacional para la Integracién de las personas con defi-
ciencias (CORDE), presentd un documento de evaluacion del cual he extraido
los siguientes pirrafos:

La Década Internacional de las Personas con Deficiencias se caracterizd en
el Brasil por la movilizacion de ese segmento social a través de sus asocia-
ciones representativas. lo que originé un sinnimero de conquistas en el dmbito
gubernamental y en la sociedad en general.

La conquista mds importante. por tanto. fue el proceso de concientizacion
de las propias personas con deficiencias. liberindose de su dependencia en las
decisiones sobre sus necesidades especificas. Dejaron de ser objeto de las
politicas formuladas sobre la materia. transformindose en sujetos del cambio
social. ya que la filosofia propuesta considera a la “persona” y no a la "defi-
ciencia.”

“Al nivel institucional. se crearon nuevos organos especificos de atencion. se
transformaron otros y pasaron a formular una accion planificada y a adoptar
una postura politica explicita para redimir la deuda social. con ¢} ohjetivo de
garantizar ¢l bicnestar colectivo. clemento indispensable para ¢l salto de cali-
dad que se desea para el Brasil. en términos de desarrollo. en ésta y ¢n las
proximas decadas.




Cabe destacar aqui la profunda reformulaciéon de que ha sido objeto el con-
cepto de “tener una deficiencia” y la concientizacién de la poblacién en
general sobre este cambio. Las personas con impedimentos dejaron de ser con-
sideradas como pacientes. ya que sus impedimentos no se consideran como
algo patolégico. sino mainfestaciones de necesidades especiales presentadas
por el tipo de feficiencia que se tiene.

Lo que se propuso y que orienté la década fue una intervencién dirigida al
desarrollo del potencial, del individuo, procurando minimizar las consecuen-
cias de los impedimentos, deficiencias e incapacidades, y favoreciendo el pro-
ceso de integracion.

La integracién constituye la palabra clave que fundamento las lineas bésicas
de intervencién gubemamental en esta década. La integracién significa parti-
cipacién efectiva de la persona con impedimentos en todos los aspectos y las
dimensiones de la vida social, politica y econdmica.

Ya no se admite 1a planificacion en la que las personas con deficiencias sean
“excluidas,” ya que forman parte de la realidad social: en este significativo cam-
bio del panorama del pais fue fundamental la actuacién conjunta y sinérgica de
la sociedad civil y del poder pablico.

La ejecucion de esta pratica politica. descentralizada y descentrada ordena-
da. en la que cupo un papel decisivo tanto a los gobiemos estatales y munici-
pales como a la iniciativa privada. hizo que en la década de las personas con
deficiencias se produjesen cambios significativos y conquistas. transforma-
ciones que son tanto 0 mds representativas de la conciencia social como la
aceptacion. la convivencia vy la integracion efectivas.

Desde esta perspectiva, pueden observarse significativos adelantos en los
siguientes campos:

1. Legislacion

Se lograron grandes conquistas en materia de legislacion. proporcio-
nando un apoyo indispensable a la aplicacién de medidas necesarias y
urgentes.

2. Educacién

Se observa en este ¢aso un cambio de mentalidad sobre el derecho al
acceso a una educacion regular v el derecho a la atencidn de sus necesi-
dades especiales. ’

3. Salud

Se reforzd la conviccién de que no es adecuado y mucho menos sufi-
ciente reducirse al aspecto de la intervencion clinica. sino que es pre-
ciso entender a la salud como un proceso mis amplio. que abarque el
tema de la prevencion en sus distintos niveles, de la rehabilitacién. con
un cambio sustancial en la actitud de los administradores y profesio-
nales, frente a un papel activo de los clientes en la solucién de los pro-
blemas y en la toma de decisiones. Pero el mayor beneficio en este
campo fue la necesidad de su insercién en la politica de salud.

4. Trabajo

Los distintos segmentos de la sociedad estin tomando conciencia de
que el trabajo es parte de la dimensién humana y resulta fundamental
para la autorealizacién de las personas.

Este sigue siendo un aspecto de gran preocupacion, pues exige. por
una parte, un empresariado consciente del potencial de trabajo de la
persona con impedimentos. y por parte de ésta la comprension de la
necesidad de su profesionalizacion mediante el desarrollo de actitudes.
habilidades v ética de trabajo.

5. Acceso a los bienes y servicios

En este aspecto. se han observado adelantos en la eliminacién de ba-
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rreras ambientales. que ain son insuficientes en lo que se refiere a los
medios de transporte. que contintian siendo aspectos de gran inquie-
tud. 1o que exigiri la realizacion de importantes esfuerzos en la basque-
da de soluciones y la puesta en prictica de medidas de emergencia.

6. Degortes, pasatiempos y cultura

En este sector se han obsernvado dos aspectos:

— aaapacitacion de recursos humanos al nivel universitario, y

- unsignificativo adelanto en cuanto a la participacion de las personas
con deficiencias en las pricticas deportivas en distintos niveles.
incluso en las olimpiadas internacionales.

Se crearon oportunidades en materia de pasatiempos integrados voen

los espacios culturales, incentivindose la creatividad y la expresion

artistica.

7. Concientizacion

Este campo requicre un trabajo constante con efectos multiplicados. En
este sentido mereeen destacarse algunas medidas como la utilizacion
adecuada, aunque todavia no suficiente, de los medios de difusién.
Nos preocupa el riesgo de la manipulacion v de la wtilizacion indebida
de faimagen de las personas con deficiencias.

8. Organizacién politica

Se observa una mayor madurez en las pricticas seguidas por los
movimientos que retnen a las personas con impedimentos. que indica
una mayor integracion entre las mismas en la defensa de objetivos
comunes,

Considero que es posible afirmar que, de acuerdo con la realidad de
cada pais. muchas metas aan no han sido alcanzadas towlmente en
Cste campo, v que en consecuencia debemos continuar nuestros
esfuerzos en esta nueva década que se inicia con un gran programa
por detante.

¢Queé es lo que visualizamos que deberia hacerse?

Quisicra someter las siguientes acciones a la consideracion de ustedes y de
todos los participantes:

1. Poner en prictica v ampliar las medidas de prevencion en todos los
niveles. asignando ¢nfasis a la deteccion temprana de deficiencias y a
las medidas de estimulacion precoz:

2. Ampliar los servicios de rehabilitacion comao politica de salud. incluso
con un enfoque. siempre que sea posible. de participacion comunitaria:

3. Formular programas de formacion v capacitacion de recursos humanos
en todos los niveles:

i Elaborar el tema de la influencia de los medios de comunicacion con el
fin de promover en forma mis adecuada una concientizacion en cuan-
to a Las deficiencias:

5. Promover medidas vy mecanismos que faciliten ol intercambio tec-
nolagico. asi como ¢l desarrollo de las investigaciones en este campo:

0. Propiciar fa democraiizacion del conocimiento:

Establecer redes de comunicacion. cooperacion y asociacion:

8. Implantar programas integrados, wilizando de esta manera a la inte-

Lricion, no como un objetivo, sino como una estratregia de aceion.

En sintesis, frente o la amplitud de latrea arealizarse v de los desafios que
supone, puedo afirnur con conviceion que para encararla es indispen-
sable una cara ¢ inequivoca voluntad politica voun esfuerzo conjunto de toda
Ltsociedad. Los gobiernos. los empresarios, los trabajadores, las organizaciones
no gubernamentales v todos Tos diregentes soctales deben asumir con vigor
perseverancia la parte que les cabe en el conjunto de medidas a adoptarse
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<aqui presentes formamos parte de esa sociedad. y por lo tanto desem-
peLdremos nuestros papeles con competencia y ¢tica, uniendo nuestros
esfuerzos para mejorar la calidad de la vida de las personas con deficiencias v
de todos aquellos a quienes podemos prestar un buen servicio

Muchas gracias por su atencion.




Apéndice HI

Declaracidon de las Primeras Damas de
Centroameérica

Oficina de Cooperacidn y Apoyo de las Primeras Damas de Centroamérica
Costa Hica

garita de Cristiani. Primera Dama dr El Salvador: Norma Regina Gaborit

de Callejas. Primera Dama de Honduras; Magda Bianchi de Serrano.
Primera Dama de Guatemala: Cristiana Chamorro Barrios. Representante de la
Presidenta de Nicaragua. y Ana Mae Diaz de Endara, Primera Dama de
Panam;

N osotras, Gloria Bejarano de Calderén. Primera Dama de Costa Rica: Mar-

Considerando

* Que las Primereas Damas Centroamericanas hemos trabajado activa-
mente para contribuir y participar junto con los Presidentes de la
Regidn, en la construccion de una Centroamérica mas democritica y
solidaria. en un marco de paz v desarrollo. junto con otros sectores
interesados.

*  Que desde 1987 hemos efectuado Encuentros ¥ Reuniones periédicas
de trabajo, lo que ha estimulado la coordinacion regional para el
establecimiento de temas centrales de atencién sobre la problematica
centroamericana.

* Que en el IV Encuentro de Primeras Damas de Centroamérica, celebra-
do en octubre de 1990 en Tegucigalpa. Honduras. incluimos en nuestra
agenda la atencion de las personas con discapacidad, con particular
interés en los menores.

* Que las prioridades de accion contenidas en “La Carta para los Afos
80," proclamada por Rehabilitacion Internacional en abril de 1980 y el
programa de Accidon Mundial para los Impedidos, aprobado por las

Naciones Unidas el 2 de dic:mbre de 1982. enfatizan el derecho de
todas las personas con impedimentos a participar de una vida social La Oficina de Coordinacion
normal en las comunidades en que viven y a disfrutar de condiciones y Apoyo de las Primeras
de vida semejantes a las de los demads ciudadanos. incluyendo igual Damas de Centroamérica y
participacion en las mejoras de la calidad gue se produzcan. como con- su Coordinadora , la Licen-
secuencia del desarrollo economico y social. ciado Patricia Salgado, ban
e Que la principal incidencia de la discapacidad se presenta en las pobla- Jugado un rolimportante en
ciones de mayor vulnerabilidad y dentro de éstas la poblacion infantil. asegurar la participacion
e Que la Asamblea General de las Naciones Unidas aprobd la Conven- de las Primeras Damas de
cion sobre los Derechos del Nino, ratificada por nuestros gobiernos. y Centroamérica y de sus
que dentro de este contexto, en el articulo 23, senala la prioridad de respectivas delegaciones.
atencion a los menores con impedimentos.




Que la presencia de impedimentos en estas poblaciones afecta sus
oportunidades de desarrollo y las de sus familias.

Que una de nuestras principales preocupaciones. a la cual hemos de-
dicado nuestros esfuerzos. ha sido el logro del bienestar social de la
familia y de los grupos de poblacién més vulnerables.

Que reconocemos la persistencia en los paises de la region de factores
de riesgo muy importantes que provocan la aparicion de un nimero cre-
ciente de personas con discapacidad. asi como las carencias existentes
en materia de prevencion y atencion integral a esta problematica.

Que entre otras causas que aumentan la discapacidad en nuestra
Region Centroamericana estin, los desastres naturales. los conflictos
bélicos. la crisis econdémica de nuestros paises y los cambios en los per-
files epidemioldgicos, por lo que la dimension del problema de la dis-
capacidad ha adquirido tales dimensiones que debe enfocarse desde
una perspectiva politica. econémica de interés nacional y regional.
Que dentro de este contexto. en los Gltimos anos se han incrementado
los servicios gubernamentales y no gubernamentales asi como las
acciones comunitarias dirigidas a la atencién de las personas con
impedimentos. sin embargo. la cobertura continGa siendo minima y la
calidad e impacto de los servicios débil. en particular en las zonas
rurales.

Que por las caracteristicas y ubicacion de los servicios. a la mayoria de
las personas se les dificulta el acceso a ellos. y que en muchos casos no
se ha asegurado su sostenibilidad y efectividad.

Que atin persisten prejuicios en nuestra sociedad con relacion a las per-
sonas con impedimentos. lo que sigue siendo un fuerte elemento de
segregacion que limita sus oportunidades de participacion e integracion
social.

Por tanto, Declaramos

Reconocer que el problema de la discapacidad es de orden politico.
econémico y de interés nacional y regional. y que por consiguiente.
para la atencion de esta problemitica se requiere del compromiso de
gobiernos. sector privado. comunidad. personas con impedimentos v
sus familiares.

Manifestar nuestra voluntad de apovar todas aquellas medidas ten-
dientes a la prevencion de la discapacidad. a la atencion. integracion y
promocién de las poblaciones afectadas. haciendo énfasis especial en la
nifez.

Reconocer la necesidad de promover acciones. en coordinacién con
otros sectores. que respondan a las principales tendencias con relacion
a esta problemdtica. enfatizando la Integracion y Deteccion oportunas
de la deficiencia v la discapacidad. asi como la atencién Integral y la
Integracién de las personas con impedimentos que les garantice su
plena participacién en el proceso econdmico y social de su comunidad.
Reconocer la necesidad de la coordinacién entre los gobiernos y las
organizaciones de padres de familia y personas con discapacidad. para
que. en conjunto. contribuyan a enfrentar los retos y procuren la vigen-
cia de los derechos de estas personas.

Manisfestar nuestra voluntad de apovar todas aquellas medidas ten-
dientes a la preparacion ¢ integracion a la sociedad.

Manifastar nuestro compromiso con ¢l desarrollo de politicas v progra-
mas tendientes a la descentralizacion, desconcentracién. mavor efec-
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tividad de los servicios y participacion organizada de la comunidad para
garantizar su sostenibilidad.

Reconocer que se hace necesaria la promocion del rescate y respeto de
los valores culturales y tradi~iones de nuestras poblaciones y comu-
nidades, en el desarrollo de <ervicios para la poblacion con discapaci-
dad.

Apoyar toda iniciativa que se oriente al establecimicento y fortalecimien-
to de sistemas de informacion, capacitacion y apoyo técnico entre los
paises, en el campo de la prevencion y de la atencion integral de las
personas con discapacidad.

Apoyar las iniciativas regionales que tengan relevancia en las acciones
nacionales, dirigidas a enfrentar la problemdtica, y en particular ¢l Con-
scjo Centroamericano para la Awencion Integral al Menor con Dis-
capacidad.

Solicitar a nuestros gobernantes y a los organismos de Cooperacion
Internaiconal (ue se establezean los mecanismos necesarios para desa-
rrollar programas que permitan ar.pliar las acciones de prevencion,
atencion ¢ integraciéon de la personas con impedimentos.

Instar a los gobiernos y a los organismos nacionales ¢ internacionales a
incrementar las acciones para coordinar los estuerzos encaminados a
promover v garantizar el pleno disfrute de los derechos de las personas
con impedimentos.




Apéndice IV

Discurso para la ceremonia de clausura

Nair Passos Fleury

Primera Dama del Estado de S50 Paulo
Jefa de la Delegacion de Brasil

n este momento solemne de clausura de esta histérica Conferencia He-

misférica sobre Personas con Impedimentos. me gustaria en nombre del

Brazil. elogiar la seriedad que caracterizé ¢l trabajo de los grupos y el alto
nivel de comunicaciones que present6 un cuadro tedrico de la mds alta impor-
tancia para la década venidera.

Sabemos que las grandes definiciones y lineas de la politica general ya estidn
consolidadas en los documentos oficiales de las Naciones Unidas y sus agen-
cias y en aquellos de la Organizacién de Estados Americanos. Por lo tanto con-
tamos con un marco de referencia suficientemente claro para orientar las
naciones de esta area.

Ahora. lo que es absolutamente imperativo. es la toma de decisiones sobre
la implantacién efectiva de esas orietaciones y medidas ya definidas anterior-
mente y que fueran propuestas en esta conferencia. Es hora de emprender
acciones efectivas basadas en la participacion de los gobiernos. de las organi-
zaciones no gubernamentales. de otros movimientos. en fin de todos los seg-
mentos de la sociedad.

Es necesario un nuevo periodo para la consolidacion de esas metas ya
fijadas v de otras que deberdn surgir.

No hay duda que esta conferencia constituve un marco de calidad para el
tema en discucion.

Quiero poner énfasis en la necesidad de compromiso politico de las orga-
nizaciones intemnacionales. regionales y de los paises miembro para que las
ideas salgan del papel v pasen a la prictica, pues las consecuencias sociales del
abandono. de la demora o el atraso en las acciones afectard no solo a los 50
millones de personas con deficiencias, que se estima habra en los préximo 10
anos, sino también a las personas que las rodean.

Trabajemos con determinacion para disminuir en nuestros paises las dificul-
tades sociales que amenazan la paz.

Vamos 2 unir esfuerzos y a estrechar los lazos de una efectiva cooperacioén
para que podamos practicar a plenitud los derechos humanos. garantizando la
dignidad e igualdad de oportunidades.

Q s T T Tt m mreem e e Tt T Tesmem e mms e e e
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Apéndice V

Este apendice contiene ideas, notas vy
recomendaciones adicionales que llegaron a la
oficina de la conferencia.

| Nota: Las siguientes recomendaciones fueron compiladas por facilita-

" dores y secretarios de actas de grupos de las cuatro regiones. al cierre del
primer dia de sesiones. Las recomendaciones fueron compiladas de esta
Jorma silo el .rimer dia de la conferencia. Este enfoque resulté ser exce-
sivamente lento e imprdctico, limitando el tiempo de la discusion de las
necesidades y obstaculizando la piena discusion de todos los temas.

Recomendaciones
hemisféricas: Concientizacidon

1. Revisar la legislacién existente sobre personas con impedimentos para
su potencial reforma.

2. Usar a los consumidores para compilar las recomendaciones para la
reforma de la legislacion.

3. Desarrollar recursos pedagogicos para las personas con impedimentos
a todos los niveles del programa de ensenanza.

1. Desarrollar programas de ensenanza para alentar los servicios con sede
en la comunidad.

5. Desarrollar una nomenclatura estandarizada en cuanto a términos rela-
cionados a las discapacidades.

0. Desarrollar prograrnas de concientizacion dirigidos a indiiduos familias.

comunidades. organizaciones nacionales ¢ internacionales. v profesio-

nales. para promover los programas de prevencion y la integracidn a la

comunidad por parte de las personas con impedimentos.

Elaborar una declaracion que estimula la conciencia de la comunidad

respecto a las discapacidades y garantice la organizacion de la sociedad

para asegurar los derechos civiles de las persons con impedimentos.

Notas de la sesidn del grupo
andino

Bolivia: Existe prejuicio contra las personas con impedimentos. v falta de
aceptacion por parte de las familias de los discapacitados; los nifos con impe-
dimentos son pricticamente abandonados v no les queda ninguna posibilidad
de integracion social.

Perii: la cifra real de incidencia de las discapacidades dentro de la region an-
dina no se conoce. La violencia causa el 50 por ciento de las discapacidades en

Y %
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Peri1 v los problemas neonatales causan 3 por ciento. Debido a la malnutricion
v el envenenamiento ambiental existe un alto porcentage de ninos en el limite
que iienen que ser asimilados.

Colombia: No puede haber concientizacion sin que se demuestre ¢6mo los
discapacitados estdn activos en la sociedad. 1a actitud de la sociedad hacia los
discapacitados y la forma en que las personas con impedimentos piensan acer-
ca de la sociedad. tiene que ser cambiada. En un ambiente protector. pater-
nalista. es dificil alcanzar la auto-estima.

Ecuador: El uso del clero. o la comunicacién de un credo, son estrategias va-
lidas para alcanzar la concientizacion. Necesitamos un cambio radical en el
concepto social del discapacitado, de modo que tenemos que trabajar a nivel
local. v nuestro trabajo tiene que reforzar a la familia como unidad social.

Centroamérica: temas de

discusidn para la elaboracion
de recomendaciones

« Cambio de actitudes hacia los otros

e Autocritica de los diferentes paises respecto al nivel de
concientizacion

¢ Recursos humanos disponibles

e Identificacion de la audicencia a que estard dirigida la informa-
cién (;Qué tipo de vocabulario técnico deberia emplearse?)

¢ Cémo aprovechar la tecnologia

* PrevencioOn

« Buscar estrategias que nos lleven 1 la legislacion

 Expandir el significado de la palabra rehabilitacion

Grupo centroamericano:
recomendaciones adicionales
sobre concientizacion

1. Toda la legislacion deberia ser revisada. con el proposito de introducir
posibles cambios en las leyes relacionadas con las personas con
impedimentos y para evitar las discapacidades. Los afectados v sus
familias deberian participar en la formulacion de los cambios a las
leves. y deberian organizarse en fuertes asociaciones que puedan ase-
gurar su puesta en vigor. Para asegurar su cumplimiento, las leyes
deberian hacer hincapié¢ en los aspectos positivos y no en las san-
ciones: deberian prohibir todo tipo de segregacion: y deberian ser
ampliamente publicadas.

Los estudiantes a todos los niveles deberian recibir educacion acerca

de las discapacidades.

3. deberia proporcionarse eficiente y oportuno entrenamietno a la
comunidad.

4. Deberian unificarse criterios en cuanto a la terminologia. usando tér-
minos positivos v tomando e¢n cuenta las diferencias locales. Lo
importatne es gue la gente se¢ entienda v que el énfasis esté en la per-
sona v no en las diferencias.

!\)

5 Los derechos humanos deberian aplicarse a todas las personas
por igual.
6. Es necesario crear una red de informacion.




Notas del grupo
centroamenricano:
Rehabilitacidn

Un enfoque eficiente para la rehabilitacion requiere:
¢ un enfoque multidisciplinario
e descentralizacion de servicios
¢ un cambio en la actitud de la sociedad
¢ la responsabilidad v participacion de la sociedad
¢ estudios epidemiologicos
e ¢l establecimiento de centros de informacion
e ¢l establecimiento de una disciplina profesional de rehabilitacion
e senveios regionalizados para aumentar el acceso
1. La rchabilitacion no deberia estar excluida de la salud en general.
2. Hay que revisar las estrategias de rehahilitacion. (por ejemplo: fa vuelia
al trabujo)
3. Debe mostrarse preferencia por los empleados con discapacidades
4. Deben eliminarse las barreras arquitectonicas, culturales v de transporte
5. La fuerza laboral necesita educacion sobre las discapacidades: los ge-
rentes deberian recibir entrenamiento sobre ¢l tema
6. Los servicios de rehabilitacion deberian estar orientados a preparar a los
discapacitados para fa vida independiente
Organismos relacionados con la salud. educacion v el trabajo tienen
que participar en la rehabilitacion
8. Los empresarios deberian participar en los programas comunitarios
9. Las personas con impedimentos deberian participar en la planificacion
de los programas que los benefician
10. En lugar de crear mds estructuras, deberia solidificarse los servicios v
programas existentes v deberian recibir asisitencia financiera: los servi-
cios ineficientes deberian ser redisenados,

Notas del grupo
centroamericano: Integracion

e la educacion especial es muy limitada

e los recursos para la integracion son insuficientes

¢ los ninos necesitan mds dignidad y las familias necesitan mas apoyo
tincluyvendo apoyvo emocional)

e [a gente tiene derecho a la educacion desde temprana edad

Grupo centroamericano: mas
recomendaciones, Integracion

1. Compartir proyectos v experiencias deberia ser alentado como parte de
Lt accion hacia la sistematizacion

2. Las fumilias deberian recibir informacion para avudar a las personas con
impedimentos a aumentar su potencial

3. Las familias deberian recibir apoyo social

1. Los ninos de lacomunidad deberian ser educados acera de las difer-
entes hubilidades de la ot gente

S, Las acciones de las entidades que tratan las discapacidades deberian
estar coordinadas
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6. Los educadores deberian ser capacitados en temas relativos a las dis-

capacidades

Las organizaciones que trabajan en estos temas deberian recibir mejor

financiamicnto mediante a asistencia internacional en lo téenico v

financiero. (Una sugerencia: establecer un hanco de proyectos en inte-

gracion para personas con discapacidades)

8. Los roles de diversas instituciones que tratan discapacidades deberian
ser aclarados

9. Deberia aclararse la forma en que se relacionan esas instituciones.

Otra ideas centroamenricanas

e Deberia formarse un Ministerio Internacional de las discapacidades.
como medio de apoyvo v para ejercer presion

e Decberia apovarse a las microempresas para las personas con impedi-
mentos: para abrir las oportunidades entre el pablico. hay que abrir los
ojos del publico

o Lua declaracion de las Primeras Damas deberia ser usada para fortalecer
el pedido de apovo gubernamental

e Los sistemas politicos, tales como ¢l Consejo Regional. deben ser uti-
lizados como medio de obtener apoyo

e Hay que mobilizar los recursos financieros publicos. privados ¢ inter-
nacionales

e Deberian estar disponible las evaluaciones t¢enicas v ocupacionales

e Las instituciones gubernamentales v sociales deberian interactuar con
otras organizaciones

e Los gerentes no deberfan estar obligados a contratar trabajadores con
discupacidades: pero estos trabajadores deberian estar educados v
entrenados para que puedan competir con los otros trabajadores sobre
la base de sus propios méritos, ofreciendo la misna calidad y cantidad
de trabajo: en otras palabras, sin oportunidades especiales sino con las
mismas oportunidades.

Notas extraoficiales del Cono
Sur scobre concientizacion

Notas del ayudante: El grupo del Cono Sur no se pudo reunir formalmente el
primer dia de la conferencia el dia de la discusion sobre concientizacion)
porque las delegaciones de Argentina. Uruguay. Chile v Paraguay (que
tuvieron problemas de vuelos) no estaban presentes. Solo las delegadas
brasilenas. Maria Alice Rosaminho Perez vy Terezinha Fram. se¢ encontraban
presentes, asi como las seis participantes obsenvadoras de organizaciones de
Brasil y de los Estados Unidos, v dos funcionarios de las misiones diplomdticas
de Argentina ante los Estados Unidos v de Tt OFA. Ana Maria Frappola y ¢l Dr.
Homer Venters actuaron como los facilitadores del grupo.
La delegada brasilena. Terezinha Fram. sugirio que puesto gque la reunion nor-
mal no era posible, los temas fueran discutidos en una sesion informal. a
realizarse posteriormente, con los observadores que estuvieran presentes, Se
acordd que los puntos a los que se arrivara servirian como referencia para el
trabajo formal del grupo.
Los siguientes Tueron los temas fundamentales en los que ¢l grupo estuvo de
acuerdo.

. Necesicad de condientizacon, en los diversos estratos de la sociedad.
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acerca de la importancia de compilar informacion sobre el niamero, ca-
racteristicas v necesidades de las personas con impedimentos.
Definicion de las necesidades que dardn forma a los derechos v respon-
sabilidades. Hay que desarrollar legislacion integral o adaptar la que va
existe.

La sociedad debe organizarse y adaptarse para cumplir con las leves.
Los medios de informacién juegan un papel esencial en la concienti-
zacion social v familiar.

La dificultad en aumentar la concientizacion en dreas no relacionadas
con las discapacidades. y la necesidad de desarrollar estrategias para
lograr concientizacién en esos sectores

La necesidad de integrar el tratamiento de las personas con impedi-
mentos en el contexto de la pianificacion social v no aislar el tema.

La necesidad de fortalecer el papel de las personas con impedimentos
como agentes ce cambio. Las personas discapacitadas no deben ser
meros espectadores o receptores de los servicios: tienen que ser vistos
como personas totales. con importante potencial de productividad v
participacion.

La importancia de ir de la palubra al hecho (las leves v las acciones no
siempre se cumplen). Este proceso deberia comenzar por definir clara-
mente los programas proyectados por cada pais. incluyendo en esta
definicién los aspectos relacionados con las personas con impedimen-
tos, con énfasis en los objetivos a mediano v largo plazo. La planifi-
cacién excesivamente inmediata resulta en cambios de prioridades a los
que se atiende en forma erratica. La falta de claros proyectos nacionales
debilita las sociedades. y tiene consecuencias negativas sobre los gru-
pos mds necesitados. incluyendo las personas con impedimentos.

Es importante usar como marco de referencia la Declaracion Universal
de Derechos Humanos y otras declaraciones internacionales.

Los programas para la produccién, diseminacién e intercambio de
informacién son herramientas esenciales para lograr un mejor
entendimiento y aceptacidn de las personas discapacitadas: y esos pro-
gramas ayudan a eliminar los prejuicios y pricticas injustas que llevan a
la subvaloracién de las personas.

Hay que apovar el desarrollo. aplicacion e intercambio de conocimien-
tos, recursos v tecnologia, o que tacilitard el establecimiento de pro-
gramas constantes destinados a la prevencion o el diagndstico tempra-
no de las discapacidades. o al tratamiento eficiente de las condiciones
va existentes. El intercambio regional v los programas de entrenamien-
to tacilitarian el uso eficiente de los recursos.
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n Memoria de

Albert B. Sabin

Considerando que el Dr. Albert B. Sabin.muri6 recientemente v fue
sepultado en el Cementerio Nacional de Arlington. cerca del lugar de descan-
so de Walter Reed. v

Considerando que las organizaciones auspiciadoras v los delegados a la
Conferencia Hemisférica Occidental sobre Personas con Discapacidades. por
aclamacion. conmemoran su vida v dedican la Conferencia 1993 a honrar su
memorid. v

Considerando la dedicacion de toda una vida del Dr. Sabin, primero a
través de su investigacion (que condujo al desarrollo de la vacuna oral viva
contra la Polio) y luego a través de la promocion de programas de inmu-
nizacion masiva (realizados por la Organizacion Panamericana de la Salud v la
Organizaciéon Mundial de la Salud) que virtualmente eliminaron la Polio donde
se aplicaron. y

Considerando que el Pir. Sabin ha sido honrado por muchas naciones.
organizaciones y universidades por sus contribuciones a la virologia y otras tar-
eas cientificas. y por su esfuerzos vigorosos en favor de la eliminacion de la
pobreza v la ignorancia en el mundo. vy

Considerando que la vida del Dr. Sabin sirve de modelo a cada uno de
nosotros para dedicarnos sin descanso ni €rmino a las causas de 1a prevencion
de la discapacidad v el mejoramiento de las vidas v las oportunidades de las
personas con discapacidades. -

Por lo tanto. se resuelve que en este dia 18 de marzo de 1993. los auspici-
adores y delegados a Conferencia Hemisférica Occidental sobre Personas con
Discapacidades dedican esta primera ¢ historica reunién a honrar la memoria
v las contribuciones del Dr. Albert Sabin. y

Se resuelve ademas que nos comprometemos a emular al espiritu de tra-
bajo v dedicacién del Dr. Sabin. buscando — cada cual a su manera — la
forma de prevenir la discapacidad y mejorar la calidad de vida de toda la
humanidad.

Fiermado por

Instituto Nacional para la Discapacidad y la
Investigacion sobre Rebabilitacion

Hospital Nacional de Rebabilitacion
Organizacion de los Estados Americanos
Partners of the Americas




