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Caro membros da ISAAC,

Como vocé deve ter ouvido falar pelos meios de comunicagao globais ou pelo
website da ISAAC , Martin Pistorius, um jovem talentoso que usa CAA (recipiente
do Prémio do Presidente ISAAC no passado), recentemente teve uma extensa
turné promocional de seu livro ", Menino Fantasma: A fuga milagrosa de um
Menino mal diagnosticado e Preso dentro de seu Préprio Corpo ". A historia de
Martin é um triste lembrete de todo o isolamento e desumanizacao enfrentado
por pessoas com barreiras de comunicagao graves. Na verdade historias e
situagoes como a de Martin sao precisamente o que motiva e inspira os membros
da Isaac a fazer todo o possivel para garantir que a voz de todos é ouvido. Ao
mesmo tempo que o livro de Martin tem recebido atengao mundial, um longa-
metragem sobre a vida do Dr. Stephen Hawking, "The Theory of Everything",
receveu grande aclamagao e ganhou muitos prémios, incluindo o de Oscar de
Melhor Ator para Eddie Redmayne, que representou Hawking neste filme.

Ambas as obras tém percorrido um longo caminho no sentido de capturar e obter
a atengao da sociedade em geral sobre os grandes desafios enfrentados pelas
pessoas com as barreiras de comunicagao graves. No entanto, em muitos paises
em todo o mundo, vemos os governos e as instituicoes, quer ignorando as
condigoes desesperadas de pessoas sem comunicagao independente ou funcional,
ou desbastando ganhos alcangados nas ultimas décadas através da redugao de
financiamento, servigos e recursos. Como € que todo esta atengao pode ser dada
para a situagao das pessoas sem comunicagao funcional e, a0 mesmo tempo, para
muitos em posi¢ao de decisao no governo e nas instituicoes continuam a ignorar,
ou mesmo reduzir, financiamento e recursos para apoiar a comunicagao?

Talvez seja uma questao de perspectiva ...

Historias de pessoas como Martin Pistorius e Stephen Hawking sao emocionantes
contos de sobrevivéncia contra desafios incriveis. Sao historias que nos movem
como seres humanos e lembra a nossa consciéncia da fragilidade de nossas
proprias vidas. Como histdrias, sao excelentes exemplos de como, com os apoios
e recursos adequados, as pessoas podem superar enormes dificuldades para
sobreviver, prosperar e contribuir dons preciosos para nossa familia humana. Mas,
para os tomam decisoes, essas historias de individuos sao o nivel granular da
condicao humana, sao as arvores da floresta, e enquanto verdadeiramente
comovente, estas nao sao suficientes para influenciar as pessoas ou grupos de
pessoas que tomam decisdoes em nome de milhoes de pessoas.

Como membros do ISAAC é nossa paixao e responsabilidade informar politicos e
burocratas do impacto mais amplo da deficiéncias de comunicagao. Através de
estudo cientifico, pesquisa e agao social devemos nos esforgar para continuar a
produzir o outro lado da historia da comunicagao alternativa, o lado que aborda o
impacto da incapacidade de comunicacdo na populagao inteira. Através de
pesquisas anteriores, sabemos que a populagao real de pessoas que poderiam se
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beneficiar da CAA é relativamente baixo (Bloomberg e Johnson em seu estudo de
1990 relata 0,12% da populagao), mas também sabemos que esta é uma populagao
com alta necessidade, e que cada um destes individuos é, ou devem ser, conectado
com uma familia de pessoas que se preocupam com eles, as familias que carregam
uma carga pesada e merecem a ajuda da comunidade. No6s sabemos de livros,
recentes e passados, e filmes que alguns desses individuos podem fazer
contribuigcoes preciosas para a nossa sociedade e o futuro coletivo, se so eles
forem dado a oportunidade de se comunicar.

Quantas outras pessoas estdo presas como "fantasmas” incapazes de participar e
realizar o seu potencial? Em uma visao maior, devemos nos esforgar para trazer a
vida através de nossa ciéncia e investigacdao, em um quadro maior que vai motivar
as pessoas em posicoes de poder para tomar as decisoes, alocar os fundos e
recursos que acabara por beneficiar milhdes de pessoas que potencialmente
definhar como "fantasmas." A visio micro de CAA ¢ vital para a compreensao de
muitos aspectos da nossa ciéncia, e um melhor conhecimento sobre o
comportamento, linguagem e tecnologia permitiu grandes progressos no
desenvolvimento de inovagoes na CAA para os individuos. Mas nao vamos ignorar
a necessidade urgente de uma visao macro renovada, abrangendo mais ampla
pesquisa demografica, e estudos de impacto sobre o desenvolvimento humano, a
nivel social. E através desta pesquisa e informagio que preencheremos o resto da
historia, com politicos e burocratas e moveremos a gigante maquina do governo
para entregar o financiamento e os recursos para quebrar as cadeias de
isolamento para pessoas que usam (ou poderia usar) CAA.

Finalmente, entre todas as contas modernos de pessoas que se esforgaram para
fazer ouvir as suas vozes, eu estou continuamente inspirados pelo estadista
americano do século 19, Daniel Webster, que ofereceu a este ponto de vista: "Se
todos os meus bens foram tirados de mim com uma excegao, eu iria escolher
manter o poder de comunicagao, pois por ela eu iria em breve recuperar todo o
resto. "Vamos fazer tudo que pudermos para garantir que todos tenham a
oportunidade de se comunicar e obter o seu lugar no nosso mundo.

Muitas felicidades para todos vocés,

Jeff

Jeff Riley
Presidente da ISAAC 2012-2015
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