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PROJIMO El Programa de
Rehabilitacion Basado en la
Comunidad llevado a cabo por y
para los aldeanos con discapacidad
en México Occidental (Coyotitan)
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Este boletin se refleja en el 2° Congreso Continental de Rehabilitacion Comunitaria, celebrada en Oaxaca, México, y cel-
ebra los cambios potencialmente liberadores que se estan realizando en el concepto y la practica de la RBC. El Congreso
también proporciono informacion sobre los programas en los diferentes paises donde David Werner ha facilitado las
evaluaciones y los talleres en los ultimos arios. También incluye buenas noticias sobre un muchacho en el Ecuador por
su progreso después de un taller, en mayo pasado.

La Evolucion de la Rehabilitacion Basada en la Comunidad:
Impresiones del 2° Congreso Continental sobre la RBC

La cara cambiante de la RBC—
nuevas caracteristicas:

Tendencia hacia el Desarrollo Inclusivo.
En el concepto, y poco a poco en la practi-
ca, “La Rehabilitacion Basada en las
Comunidad (RBC) ha evolucionado en
formas poderosas y potencialmente liber-
adoras desde que fue lanzada por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
hace 3 décadas. De hecho, la politica y la
filosofia social detras de la RBC se ha
transformado tan radicalmente que Chapal
Khasnabis, el actual encargado de la OMS
para la RBC, ahora rechaza el término
“Rehabilitacion Basada en la
Comunidad”. En su lugar, él promueve
“El Desarrollo Inclusivo Basado en
la Comunidad”.

por David Werner

Aumento de liderazgo por parte de las
personas con discapacidad. En conso-
nancia con el tema del Congreso “Hacia el
Desarrollo Inclusivo” un grande porcenta-
je refrescante de los participantes, asi
como los oradores, incluia personas con
discapacidad. Los lideres de una amplia
gama de asociaciones de personas con dis-
capacidad participaron activamente. Esta
importante representacion de las personas
con discapacidad fue un cambio positivo
en el Congreso anterior de RBC—y
muchos otros como él—que tradicional-
mente han sido dominado por personas de
los altos niveles, gente no-discapacitada,
con s6lo la inclusion de solo el escaparate
de unos pocos “chuecos simboélicos.”

Mayor atencion a los derechos
humanos—para todos. Asi mismo, en el
espiritu de la inclusion, en este Congreso,
en Oaxaca hubo una fuerte énfasis sobre
los derechos humanos basicos, y la necesi-
dad de luchar por la igualdad para las
oportunidades de todos, incluyendo otros
grupos marginados. El desarrollo orienta-
do hacia la equidad de la comunidad en su
conjunto fue claro y adecuadamente
resaltado.

La lucha contra la pobreza. En este con-
texto, hubo un énfasis considerable en el
ciclo vicioso entre la discapacidad y la
pobreza, y por lo tanto se presto atencion a
la necesidad de un modelo econdmico y el
desarrollo desde lo local a lo glob-
al—que capacita a los pobres y las

Esta transformacion conceptual de la
RBC  fue  sorprendentemente
aparente en el 2° Congreso
Continental el RBC celebrado en la
Ciudad de Oaxaca, México, los dias
3 hasta 5 marzo 2010. El Congreso
fue un gran evento, patrocinado por
varias agencias de las Naciones
Unidas, instituciones gubernamen-
tales y organizaciones no guberna-
mentales. La mayoria de las mas de
600 participantes son activos en las
iniciativas de RBC no-gubernamen-
tales. Procedian de 16 paises de las

garantias de que todas las per-
sonas tendran los recursos para
satisfacer sus necesidades basicas.
En el mundo de hoy més de mil
millones (1 de cada 7) tienen ham-
bre, y los nimero van aumentan-
do. Los niflos estan particular-
mente afectadas por este hecho.
La rehabilitacion comunitaria
debe capacitar y movilizar a todos
los discapacitados, pobres, ham-
brientos y marginados. Asi, el
“Desarrollo Inclusivo” tiene que
luchar con los mas grandes retos
que enfrenta actualmente la

Américas y el Caribe.

En el 2° congreso Continental sobre la RBC fue alentador ver

humanidad y el planeta en el Siglo
21.

cuan lejos ha ido la RBC como una practica abierta e inclusiva.



Desde la “capacitacion” al
empoderamiento El disefio
teorico original de la RBC
durante la década de 1980 fue
manejado generalmente de
manera vertical de arriba hacia

TBUENAS NOTICIAS! (INSEGUE
QUE TU NINA OBTENEA UNOS
APARATOS PARA OIR MEJOR
Y PARA QUE VAYA A LA

Aunque muchos de los partici-
pantes en el Congreso pensaron
que era una buena idea, me
dijeron que seria practicamente
imposible cambiar esa tradicion
tan arraigada. La igualdad de

abajo. Se esperaba que traba-
jaran todos juntos los gobier-
nos, profesionales de la rehabil-
itacion, las organizaciones no
gubernamentales (ONG),
lideres comunitarios, voluntar-
ios “, los coordinadores locales
y las familias marginadas para
“entrenar “a las personas con
discapacidad y un mejor fun-
cionamiento e “integrarse” mas
plenamente en la comunidad,
que a su vez, seria educado para
aceptar este proceso. (El primer
manual de la RBC fue titulado
“La Capacitacion de las
Personas con Discapacidad en
la Comunidad.”) Hasta el punto
donde llegaban, estos fueron
objetivos decentes. Lo que a
menudo hacia falta fue la
inclusion de las personas con
discapacidad como iguales en la
planificacion y la toma de deci-
siones. Por lo que he oido en
este congreso, podria parecer que este
problema ha sido reconocido y se le esta
abordando.

Gobierno y ONG trabajan mas
estrechamente entre si (a veces). Una de
las caracteristicas sobresalientes del 2°
Congreso Continental sobre la RBC fue la
participacion y la creacion de alianzas
entre los programas gubernamentales y
no-gubernamentales. Presentes y partici-
pando en el Congreso, al menos para el
primer dia, fueron los encabezados de los
DIF (Desarrollo Integral de la Familia),
los programas de México, tanto a nivel
nacional y estatal. (En México, la mayoria
de los programas y servicios gubernamen-
tales relacionados a la discapacidad son
coordinados por el DIF, y éstos son
encabezados por las esposas de el actual
elegido presidente o gobernador.) Las
directoras de los DIF dieron discursos
muy positivos al comienzo del Congreso.
En la clausura del Congreso, la esposa del
Presidente (jefe del DIF para la nacion),
anuncio que la Rehabilitacion Basada en
la Comunidad seria convertida a partir de
entonces en un programa nacional oficial,
promovida por el DIF en colaboracion
con las organizaciones no-gubernamen-
tales.

Enfrentar el abuso institucionalizado
del poder. Una mayor cooperacion entre
el gobierno y las iniciativas de gobierno
es, al menos en teoria, un gran paso ade-
lante. Sin embargo, en las naciones o
comunidades donde los gobiernos tiene
fuertes vinculos con una élite minoritaria
comprometida a las politicas que amplian
la brecha entre los ricos y pobres, los
problemas tienden a surgir. En la mayoria
de los paises, al menos en América Latina,
los gobiernos han arrastrado sus pies en el
lanzamiento de programas de RBC. De
los pocos programas encabezados por los
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En los primeros afios de la RBC, la atencion se centré principalmente en
aliviar la discapacidad del nifio, con muy poca atencién en las necesi-
dades basicas relacionadas con la pobreza de la nifia y su familia. Hoy en
dia, la RBC—con su creciente enfoque en el " Desarrollo Inclusivo"—trata
de ayudar a que toda la familia y la comunidad vivan en circunstancias de
mas poder, y menos incapacitantes. Mientras que en la practica hay
todavia un largo camino por recorrer, este nuevo marco conceptual es
alentador.

gobiernos, la mayoria han agotado. Con
pocas excepciones, los programas de
RBC mas excitantes y exitosas han sido
iniciados por las organizaciones no-
gubernamentales, las drdenes religiosas, y
(mas recientemente) por las organiza-
ciones de personas con discapacidad.

Queda por ver hasta qué punto que la meta
de RBC—basada en la inclusion equitativa
de los grupos marginados—se traduce en
la practica eficaz.

La necesidad para lideres de programas
con experiencia, en lugar de las
primeras damas. Después de cada elec-
ciéon nacional, estatal y municipal, los
nuevos presidentes, gobernadores, y presi-
dentes municipales llegan al poder, y sus
esposas se hacen las nuevas directoras del
DIF en todos los niveles. En este Congreso
estas mujeres apoyaban bastante y estuvo
muy claro que hacian un gran esfuerzo, y
con la buena suerte seguirdn en este
espiritu. No obstante, estas directoras no
son elegidas para dirigir estos importantes
servicios por sus calificaciones, intereses o
habilidades. Ademas, con frecuencia ellas
despiden a los ex miembros del personal
para dar trabajos a sus amigos personales,
y reemplazan los exitosos programas pre-
ventivos con nuevos no probados, a
menudo con mas énfasis en las apariencias
que los beneficios demostrables.

Una sugerencia que fue ampliamente
debatida en voz baja en el Congreso fue
que los gobiernos deberian reconsiderar la
tradicion de poner las “primeras damas
(esposas)” de los principales politicos a
cargo de instituciones de los servicios
publicos. En su lugar, deben contratar los
servicios de personas con experiencia que
tienen una historia de trabajo con com-
pasion  por los derechos 'y el
empoderamiento de los desfavorecidos.

poder es mas facil sofiar que
lograr.

Hacia una definicion mas
amplia y mas flexible de la
RBC. Otra tendencia positiva
que se hizo evidente en el
Congreso es una mayor flexibil-
idad en la definicion de lo que es
RBC. Los disefiadores origi-
nales del concepto RBC—profe-
sionales de rehabilitacion en su
mayoria europeos—instituyeron
una definicion bastante rigida de
RBC. Para calificar, el programa
tenia que encajarse en un cuadro
especifico, con los detallados
del qué hacer y no hacer. Si un
programa no se encaja en la rec-
eta oficial, no podria ser llamado
Rehabilitacion Basada en la
Comunidad—y por eso fue
excluida del club.

La prescripcion rigida para
RBC, por supuesto, estaba en contra de la
vision subyacente de la diversidad y la
inclusion. Para nosotros con discapaci-
dades que trabajamos en programas comu-
nitarios, estas recetas rigidamente definidas
para la inclusion nos parecié contraprodu-
cente. Si la RBC se pudiera convertirse en
un proceso de liberacion, no era necesario
una gran diversidad de enfoques. No hay
un modelo predeterminado que debe ser
mantenido como lo correcto. Los progra-
mas necesitaban ser capaces de innovar y
ser creativo: para experimentar y adaptarse
a las necesidades y posibilidades locales.
Algunas improvisaciones podrian fun-
cionar bien y otras no. Mediante las redes,
todos podemos aprender de los errores y
los éxitos de otros. A través del ensayo y
error la RBC podria mejorar y evolucionar.
La busqueda de la inclusion seguira siendo
una aventura, no una receta.

LIBERTAD DE ELEGIR

Cuando la RBC fue promovida en un principio,
era definido muy rigidamente por los profesion-
ales. Las comunidades tenian poca "libertad de
eleccion" para cambiar o adaptar el modelo pre-
scrito. Ahora las cosas estan cambiando: desde
arriba hacia abajo. Las personas con discapaci-
dad se encuentran cada vez mas frecuentemente
lideres, o sujetos, en el proceso de la RBC, en
lugar de ser los humildescbeneficiarios, u obje-
tos. (Caricatura de una charla, en el Congreso,
sobre la "Sostenibilidad", de Olmedo Zambrano.)




”Profesionales disponibles y no
encima. Esta oleada desde abajo—
desde la comunidad de discapacita-
dos y de sus abogados—ha tenido
una influencia transformadora
sobre la RBC. Los nuevos agita-
dores para el proceso de la OMS y
otras organizaciones de las
Naciones Unidas, representado por
Chapal Khasnabis de la OMS—se
han convertido en campeones
abiertos de la diversidad dentro de
la RBC, y abogan por la explo-
racion de una amplia variedad de
modelos. Promueven a un mayor

El Dr. Chapal Khasnabis (centro), ahora el defensor principal
de la RBC en la OMS, ha enfatizado la importancia de un
enfoque de Derechos Humanos que promueve el Desarrollo
Inclusivo para Todas en el Nivel Comunitario. Aboga por un
enfoque mas flexible, adaptados a las necesidades y posibili-

dades de cada comunidad.

El papel central de las organizaciones de
personas con discapacidad. Por muchos
afios los activistas discapacitados han aboga-
do por la diversidad abierta en la aplicacion
de programas de la comunidad. Muchos
fueron muy criticos de la RBC. Se
resistieron a la “rehabilitacion” de acuerdo a
las normas de otras personas. Ellos no
querian ser “normalizados” en una sociedad
injusta y jerarquizada. Mds bien, fue hora de
cambiar la sociedad: para que sea mas inclu-
siva, mas equitativa, y mas acogedora de la
diversidad. Como Joshua Malinga, el
activista sudafricano discapacitado dijo,
“iEs la sociedad que debe ser rehabilitada!”

liderazgo de las personas con dis-
capacidad y sus familias, e insis-
ten en que los proveedores de ser-
vicios y los profesionales sean
disponibles y que no trabajaran
desde arriba. Hoy en dia los pro-
motores
de la RBC no sodlo
utilizan la retdrica
del empoderamiento,
sino  que  estan
empezando a
quedarse a un lado y
dejar que la gente se
organice e innovar
en su propia manera.

Por supuesto, este

proceso de
empoderamiento e
inclusion  todavia

nario.

esta lejos de ser completo, y lo seguira sien-
do mientras vivimos en una sociedad tan
estratificada.

La justicia social desde abajo hacia
arriba. Lo que encontré més interesante
sobre el Congreso de la CBR fue el
espiritu del cambio. La gente de abajo ya
no estan dispuestos simplemente a ser
entrenadas para encajarse con los demas.
Quieren integrarse con otros pueblos mar-
ginados en la lucha por una sociedad mas
justa, mas inclusiva, mds igualitaria.

Con todas sus debilidades de organi-
zacion, encontré el Congreso de Oaxaca
bastante estimulante. ;Quién sabe? jTal
vez la humanidad tiene una pequefia posi-
bilidad de sobrevivir después de todo!

De los 16 paises que participaron en el Congreso Continental sobre la RBC,
Colombia tenia el mayor nimero de programas representados. En la ceremo-
nia de cierre el contingente de Colombia dio un saludo entusiasta en el esce-

Teatro de la Liberacion: Las Voces de Suki

Para mi, el evento mas inspirador del
Congreso de Oaxaca fue una obra del
teatro en la segunda noche. La obra fue
realizada por un grupo de actores con dis-
capacidad que se llama El Tren de
Duermevela. Todos los actores tienen
paralisis cerebral espastica y / o atetdide.
El mas joven tenia 12 afos, y el mads
grande 22. Son miembros de Con Nos /
Otros, el Centro de Educacion Conductiva
en Jiutepec, Morelos.

La obra, titulada “Las Voces de Suki”, fue
escrito por Ekiwah Adler Beléndez, que
también tiene paralisis cerebral. En la
escena de apertura, Suki, un joven con
paralisis cerebral, se sienta abatido en un
alto sillon de terapia de madera en el cen-
tro del escenario. A su alrededor se sientan
en las sombras las figuras cubiertas de sus
distintos estados de animo, o Voces: la Ira
y la Desesperacion, Miedo, la Sombra, el
Nifio Herido, el Espiritu de Silencio, la Voz
del Corazon, la Fuerza de la Voluntad, y la
Esperanza. Otro actor con discapaci-
dad desempefia el terapeuta. Algunas

de estas voces de Suki se sientan en
sillas de ruedas, la mayoria se apiflan
en el suelo. La Ira-y-la-Desesperacion
lucha por mantenerse parada con un
andador.

Las distintas voces toman turnos visu-
al y verbalmente compitiendo por la
atencion de Suki. Sin embargo,
muchos de los actores tienen dificul-
tades para formar palabras a causa de
su espasticidad oral. En un momento
Ira-y-la-Desesperacion se mete en una

En la obra, Suki (en la silla), un joven con paralisis cere-
bral, estd rodeado de sus voces diversas, o estados de
animo—todos actuaban por otras jévenes con paralisis

cerebral.

discusion con la Esperanza. Los
demas de las Voces votan para quien
tiene la perspectiva mas razonable.
Ellos deciden a favor de la Esperanza.

Luego, la Voz del Corazon comienza a
hablar, el cuerpo del actor, retorciéndose
con la espasticidad. Sus palabras distor-
sionadas son casi imposibles de entender,
pero después de cada frase se repite clara-
mente una voz no identificada lo que dice.
Y pura poesia es, explorando hermosa-
mente las pasiones del corazéon humano, y
es un grito para la comprension,
aceptacion, libertad y amor.

Al principio, cuando el ptblico escucha los
sonidos casi ininteligibles que salen de la
cara torcida del actor, seria facil concluir
que la persona so6lo balbucea. Pero luego
uno se da cuenta—con la interpretacion
aclarada de sus palabras—de que esta
recitando poesia fascinante, y ha memo-
rizado perfectamente cada letra.

Entonces, sucede una cosa transformativa:
la musica y la poesia, las distintas “Voces
de Suki,” junto con el mismo Suki,
comienza a moverse en armonia ritmica.
Sus cuerpos retorcidos y espasmos muscu-
lares forman una sinfonia extraordinaria de
movimiento—Ilejos de “normal”, pero
inquietantemente bello como una pintura
de El Greco o Dali. Entonces, la transfor-
macion mas increible de todo, los rostros y
cuerpos de los actores, con todas sus dis-




torsiones, comienzan a irradiar una sen-
sacion de alegria, aceptacion y orgullo en
lo que son. jFue glorioso y absolutamente
descarado! Ellos crecen y disfrutan com-
partir su gran arte con el mundo, con todas
sus maravillas y las luchas, los retos y el
dolor. La produccién fue una experiencia
maravillosa y liberadora para todos, en el
escenario y fuera. Al final, la audiencia (o
al menos todos los que estaban en condi-
ciones de hacerlo) se levantd en una
ovacion de pie. Y los actores—capacitados
por la corriente de conexion, sus cuerpos
retorcidos locos con entusiasmo—salu-
daron y, en su modo particular, radiaron
juntos como un amanecer brillante.

Al término de la obra los actors—especialmente
el nifio de 12 afios de edad, Omar—estaban emo-
cionados por ser vistos por sus capacidades en
lugar de sus discapacidades.

Nunca olvidaré la exuberancia y el orgullo
en el rostro del joven actor—con los
nervios dafados, pero extranamente bello
con sus 12 afios—incapaz de caminar, pero
en el espiritu capaz de volar! Qué suerte es
¢l de tener sus compaieros como modelos
de conducta creadora y liberadora!
Todos salimos con sentimientos profundos
de bondad.

Para comunicar con el grupo de teatro de
El Tren de Duermevela, o contribuir mon-
etariamente, escriba a Magara: ser-
mara@aol.com

Ideas y sugerencias de otros sobre los talleres y evaluaciones facilitados en otros paises

Como suele ocurrir en las grandes confer-
encias internacionales, mientras que
muchas de las presentaciones fueron exce-
lentes, una gran cantidad de retdrica fati-
gante fue entregada por un largo desfile de
oradores. A menudo la parte mas valiosa de
estas conferencias son las reuniones infor-
males de personas y el intercambio de
ideas que sucede durante los descansos. Y
este Congreso no fue la excepcion.

Para mi, uno de los aspectos mas valiosos
del Congreso de Oaxaca fue la oportunidad
de conectar nuevamente con amigos y rep-
resentantes de los paises y programas que
he visitado en toda América Latina y el
Caribe. A través de esos encuentros tuve la
oportunidad de obtener actualizaciones y
comentarios sobre las iniciativas de RBC
donde he facilitado talleres y evaluaciones
durante la ultima década. Estas incluian
consultas y evaluaciones en Honduras,
Guatemala y Cuba, y Talleres de Ayudas
Técnicas en Colombia, Perti, Ecuador,
Bolivia y Brasil.

En general, la respuesta que obtuve fue
muy alentador. Voy a mencionar algunos
ejemplos:

Cuba. Me reuni con la nueva coordinado-
ra, de Handicap International de Bélgica,
del primer Programa de Rehabilitacion
Comunitaria en Cuba, situada en la provin-
cia de Granma. Ella me dijo que la evalu-
acidn participativa que yo habia facilitado
alli en mayo de 2004 (véase el Boletin #52:
http://healthwrights.org/Newsletters/NLS52
_Spanish.pdf) habia dado lugar a una serie
de mejoras sustanciales. Por ejemplo, entre
mis recomendaciones, yo habia sugerido
que las familias de los nifios con dis-
capacidad intelectual jugaran una mayor
representacion y el liderazgo en el progra-
ma. Ahora, dijo ella, esto esta sucediendo.
Entre otras cosas, el programa ha organiza-
do una campaiia para la integracion de esos
nifios en las escuelas. Asimismo, las activi-
dades Nino-a-Nifo se han introducido, de

manera que los nifios escolares aceptaran y
ayudaran mas a los nifios que son difer-
entes. La nueva coordinadora me insté a
volver para hacer un taller.

Colombia.  En el Congreso tuve una
buena platica con Estela Ortiz, coordinado-
ra de unos 40 mediadores locales para
Stichting Liliane Fonds de Holanda, en la
parte sur de Colombia. Estela, participd en
un taller de Tecnologia de Asistencia RBC
que facilit¢ en Monteria en 2008 (ver
Boletin #62: http://healthwrights.org/
Newsletters/NL62.pdf). Ella me dijo que
desde el seminario que ha organizado una
serie de talleres similares con grupos de
mediadores y familias de nifios discapaci-
tados, y que estos han ayudado a que los
participantes tuvieran un enfoque mas par-
ticipativo e innovador para la solucion de
problemas y la tecnologia de asistencia..

Brasil. Fue un gran placer para
reunirme en el Congreso con una mujer
joven, Gloria Pimentel, de Recife.
Gloria acaba de graduarse con un titulo
en “Servicio Publico” de Ila
Universidad Catolica de Pernambuco,
donde su tesis fue sobre Ila
Rehabilitaciéon Comunitaria. El enam-
oramiento de Gloria con la RBC se
remonta desde 14 afios de un taller
sobre la RBC que facilité en Recife en
1996 por CORDE, un programa de ser-
vicio de discapacidad del gobierno
brasilefio. (Ver Boletin 34: http://
healthwrights.org/Newsletters/NL34.pdf.)

Gloria se habia criado en un hogar para
nifios abandonados iniciada por uno de los
participantes en el taller de Recife. Este fue
el padre Eduardo Figueroa, un sacerdote
catblico, cuya vida de trabajo con los
pobres y oprimidos refleja sus vinculos
con la Teologia de la Liberacion. Algunos
de los nifios en el hogar del Padre Eduardo
tenian alguna discapacidad, nifios que ¢l
quiso ayudar a que se integraran en la
comunidad.

En el momento que el padre Eduardo asis-
ti6 a mi taller de RBC, Gloria tenia solo 5
aflos de edad. Desde que ella fue abandon-
ada por sus padres—que ella nunca cono-
ci6o—Ia casa del padre Eduardo ha sido su
hogar. Asi que Gloria se cri6 en casa de los
nifios en el momento cuando el padre
Eduardo estaba experimentando con
aspectos de la Rehabilitacion de Base
Comunitaria en los barrios. Como una
nifia que habia leido mis libros El Nifio
Campesino Deshabilitado y Nada Sobre
Nosotros Sin Nosotros, desde que ella se
crié en compaiia de los nifios discapacita-
dos en el hogar, era natural que la RBC se
convirtiera en una parte de su vida y sus
suefios.

En su tesis sobre “La Contribucion de
Servicio Social a la Eficacia de la
Rehabilitacion Comunitaria” Gloria aboga
por un enfoque de empoderamiento en que
la RBC aborde las cuestiones fundamen-
tales de la equidad y la igualdad de oportu-
nidades, no so6lo para las personas con dis-
capacidad, sino para todos. El ultimo obje-
tivo de la RBC, ella afirma, es “un # con-
strucio de uma nova sociedade, mais
justa e igual” (la construccion de una
nueva sociedad mas justa y equitativa”.)

Gloria Pimentel de Brasil y David Werner en el
Congreso de RBC en Oaxaca
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Ecuador—Reflexiones sobre un Taller de la Tecnologia Participativa de la RBC:

Un Mensaje de Jeferson

Los movimiento descontrolados de Jeferson le
hizo mas dificl quedarse sentado en su silla

En el Congreso de RBC, durante mis via-
jes en otros paises la respuesta mas calen-
tadora fue de Elizabeth Terranova, coordi-
nadora de un programa popular de RBC en
Guayaquil, Ecuador. En abril de 2009, yo
facilité un taller de tecnologia de asistencia
alli. Uno de los nifios cuya casa que visita-
mos fue de un nifio de 13 anos, Jeferson,
que tiene paralisis cerebral. Un grupo de
participantes, junto con su familia, habia
elaborado dispositivos de ayuda para ¢l
durante el taller. La combinacion de espas-
ticidad y el constante movimiento incon-
trolado (atetosis) impide el control de su
cuerpo, tanto que su movilidad, el uso de
sus manos, y sus habilidades de auto-
cuidado eran extremadamente limitadas.
No pudo ni siquiera gatear, y luchd para
permanecer sentado recto en su silla de
ruedas. Aunque tiene algunos problemas
con el hablar, es inteligente y perspicaz. A
pesar de su lucha con su cuerpo rebelde,
tiene un espiritu maravilloso. El estd dis-
puesto a probar cualquier cosa que pueda
ayudarle a hacer mas por si mismo para
que sea mas independiente. Desde un prin-
cipio a mi me gustod el nifio, y los sen-
timientos eras mutuos.

Encontramos que la incapacidad de
Jeferson de hacer mucho por si mismo era
mayor de lo necesario, en parte porque su
familia hacia casi todo por él, aunque fue
por el amor por su hijo. Nuestro reto fue de
ayudar de encontrar las maneras que le
hiciera posible hacer mas por si mismo.

En nuestra exploracion de los deseos y
posibilidades de Jeferson, las dos cosas
que ¢l dijo que queria mas fueron «
vestirse y de ir al baiio por si mismo. En la
actualidad, su madre tuvo que llevarlo a
través de un patio de tierra y sentarlo en la
tasa del bafio. A medida que el nifio fue

La mama de Jeferson tenia que llevarlos sobre un
patio de grava para poder sentarlo en la tasa del
bafio.

creciendo, su mama comenzo a desarrollar
un problema de su espalda.

A cuclillas en el suelo Jeferson podia levantar a
su trasero. Y luego, tal vez, él podia sentarse en
la comoda a nivel del suelo.

Pusieron las patas cortadas de la comoda impro-
visada en botellas llenas de arena para que el
peso agregado le diera estabilidad.

Sin embargo, una posible solucion estaba a
mano. Aunque el nifio no podia levantarse
en una tasa tipica, mientras que en cuclillas
en el suelo ¢l podia levantar a su trasero.

El grupo de Jeferson presenta sus ideas en el
taller.

Asi, en el taller él y su grupo disefiaron una
comoda de tipo “low-rider”. Se hizo un
agujero en el asiento de una silla de plasti-
co, quitaron la parte inferior de 2 / 3 de las
piernas, y para la estabilidad pusieron
palos en botellas de plastico llenas de
arena. Con un poco de ayuda de su madre
(y evitando de levantar los objetos pesa-
dos) Jeferson podria subirse en la tasa y
utilizarla. Estaba decidido a aprender a
hacerlo sin ayuda. Ademas, con la practica
¢l esperaba que pudiera aprender a cambiar
su ropa.

Con un minimo de ayuda, el nifio pudo sentarse
en la comoda.

Jeferson se sienta muy contento en su nueva
comoda.




Jeferson intenta dibujar y escribir con su boca.

Pero la cosa que Jeferson mas deseaba era
una computadora. Cada dia su hermano lo
llevaba en su silla de ruedas a la escuela, y
estaba aprendiendo mucho. Pero sus
esfuerzos a escribir eran muy frustrantes.
Tenia problemas para agarrar y sostener un
lapiz en su mano, y antes de que pudiera
completar una letra, su mano sacudiria de
repente por un lado u otro. Pero con esfuer-
zo ¢l podia golpear las teclas de una com-
putadora, y tal vez con la practica podia
aprender a expresarse con la palabra escri-
ta. Esa podria ser su ventana a una nueva
forma de comunicacién. Jeferson estaba
tan entusiasmado con su suefio de una
computadora que todos coincidimos en
que deberiamos hacer todo para obtener
una.

El taller en Guayaquil fue una experiencia
de empoderamiento para Jeferson y su
familia, y abri6 muchas posibilidades
nuevas. Pero fue solo el comienzo. Hacia
donde esto pudiera llegar se quedaba por
ver.

Noticias de Jeferson un afio después. En
el afio que paso después del taller de
Guayaquil, recibimos fragmentos de
noticias, pero sin comentarios detalla-
dos. Entonces—en el Congreso de
Oaxaca CBR marzo de este afio—me
saludé alegremente Elizabeth
Terranova, la Coordinadora de RBC en
Guayaquil, quien me entregé un

El grupo también hizo una variedad de modificaciones de su silla, para que él pudiera sentarse
con mas estabilidad y empezar a hacer las cosas por si mismo.

pequeiio paquete “;de un amigo!”
Contenia una carta escrita a maquina y
un CD de video.

La carta empieza asi: “Hola Dr. Bewner.
Soy Jeferson. Tengo mucho que contarle”,
y ¢l me dice que todas las cosas que ha
aprendido gracias a las ideas y los disposi-
tivos que salieron del taller. “Mi madre
arreglo un cuarto y ahora puedo ir al bafio
yo mismo, cepillar los dientes, me bafio, y
como sin ayuda.” En el video, filmado por
el trabajador local de RBC, Jeferson—
quien ahora habla con mas claridad—con
entusiasmo muestra algunas de sus nuevas
habilidades. Muestra como ahora puede
bajarse de su cama en el piso y (con
rodilleras caseras) caer y rodar a si mismo
a donde quiera ir. Se muestra orgullosa-
mente como puede quitarse la camisa,
que—dado su constante retorciéndose
cuerpo es una impresionante hazafia de
gimnastica.

También en el video él muestra con jubilo
su nueva computadora, que aprende apa-
sionadamente a usar. El equipo fue donado
a través de una campafia de radio local
organizada por el equipo de RBC y ami-
20s.

Al final de su carta a mi, Jeferson dice:
“He terminado la escuela primaria y estoy
entrando en el bachillerato (high school).
Quiero estudiar informatica y ser capaz de
contactar con usted por computadora, asi
que pido que me envie su direccion de
correo electronico. Con afecto y abrazos.
Chao”.

Ubaldina, a CBR promoter, helps Jeferson
learn to move about more effectively.

Es este tipo de contacto personal de
corazon de las personas con que he
conectado que da valor a los talleres prac-
ticos.

En el video que Jeferson me mandd, él ensefia como, desde el
taller, cuan duro ha trabajado para aprender de quitar su camisa.

Aunque le costd mucho trabajo, Jeferson muestra su orgul-
lo por haber dominado su nueva habilidad.




Resultados del Congreso de la Rehabilitacion Comunitaria en Qaxaca

Uno de los resultados clave del Congreso
Continental CBR en Oaxaca fue una
nueva sensacion de la solidaridad en tres
niveles:

Primero la solidaridad a nivel de progra-
mas de rehabilitacion comunitaria en var-
i0s paises e internacionalmente. Se hizo
un compromiso para formar una red con-
tinental para todas las de América Latina
y el Caribe. Esta red, a su vez seria parte
de una red internacional encabezado por

el Dr. Chapal Khasnabis de 1la
Organizacion Mundial de la Salud.

Segundo,, un sentido de la solidaridad en
el nivel de las personas con discapacidad,
sus organizaciones y sus familias, que abar-
ca todas las discapacidades y los estratos
de la sociedad.

Tercero, el creciente espiritu de solidari-
dad con todos los grupos de oprimidos y
marginados, a nivel local, en todo el con-

tinente y el mundo. Esta vision mas amplia
de la RBC — o mejor dicho, “Desarrollo
Inclusivo”, como parte de una lucha de
base para construir un mundo mds justo,
madas incluyente, mds sostenible para
todos, fue para muchos de nosotros de los
mas prometedores aspectos del Congreso.

La evolucion de la RBC hacia una mision
social y politicamente mds inclusivo se
refleja en las caricaturas siguientes presen-
tados por los oradores en el Congreso.

En el Congreso, Katharina Pfortner de Christofel-Blindenmission (CBM) muestra la diferencia entre el objetivo anterior de
“Integracion Condicional” o “Normalizacion” de la persona con discapacidad en la sociedad y el objetivo CBR actual de “Inclusion”

y “Empoderamiento”.

CAMBIAR LA PERSONA para que encaje

Anteriormente, la meta fue de cambiar o normalizar la persona
que es “diferente” para que se encaja en la sociedad actual.

CAMBIAR LA SOCIEDAD para todos

Hoy en dia la meta es el cambio social: para abrazar la diversidad
y crear una sociedad mas justa, mas amable, mas sostenible.

En su presntacion, Olmedo Zambrano enfatiz
que la evoluci'gn de la RBC ha sido en gran medi-
da el resultado de la “Tensién entre la respuesta
de los programas de la RBC y las necesidades
conscientes de las personas con discapaci-
dades”.

Para terminar, quisiera hacerme eco del
sentimiento de los activistas con dis-
capacidad en muchos rincones del mundo:

“No queremos ser normalizados
en un mundo injusto que excluye
a aquellos que son diferentes o
desfavorecidos. Mds bien quere-
mos unirnos con todos los grupos
desfavorecidos para construir un
mundo mds amable, socialmente
mds justo: un mundo que celebra
la diversidad y defiende la
Igualdad de Derechos y Plena
Inclusion para Todos”’.
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