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Medios e discapacidade
Media and disability”

Resumo: O presente traballo, presentado na inauguracién do Foro Internacional
sobre Comunicacién e Discapacidade, fai un percorrido polos distintos conceptos e
estereotipos que marcan a presenza das persoas con discapacidades nos medios de
comunicacion. Cal foi a evolucién histérica da imaxe da discapacidade, cal a sta si-
tuacion actual nos medios e na sociedade en xeral, cales os termos recomendados
para o seu tratamento... son cuestions que poden axudar & comprension dun colec-
tivo que se caracterizou principalmente pola sta invisibilidade. O texto conclie coa
presentacion da paxina web do Servizo de Informacion sobre a Discapacidade e cu-
nha serie de recomendaciéns para o tratamento deste colectivo.
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Abstract: This work, presented at the opening session of the International Forum
on Communication and Disabilities, tackles different concepts and stereotypes that
tag disabled people in the media. The historic evolution of the image of disability,
its current situation in the media and society as a whole, the way in which they
should be referred to... are issues than can help to increase the understanding of a
social group determined mainly by its invisibility. The text concludes with the
presentation of the Disability Information Service website and a series of recom-
mendations for the coverage of this segment.
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Para comezar, cémpre dicir que os ultimos dous ou tres anos estan a
supor un cambio esencial no tratamento da informacion da discapacida-
de. Moitas das cousas que expofia, vistas & luz dos Gltimos programas
especializados de television ou nos xornais, estan nunha situaciéon mais
positiva do que reflicten os artigos cientificos, as xuntanzas previas e
mais as recomendacions. E isto porque xustamente a aprobacién da Lei
de Promocion da Autonomia Persoal e Atencién as persoas en Situacion
de Dependencia (a chamada Lei da Dependencia) fixo porque haxa un
achegamento & situacions de persoas con distintas discapacidades que
permitiu valorar a situacién desde unha maneira mais normalizadora e
menos discriminadora.

" Traducion e adaptacion por Ivan Cuevas (Observatorio Galego dos Medios).
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Sen embargo, se estamos a falar de comunicacion e discapacidade fa-
cémolo porque existe unha situacion de discriminacion que non rematou. E
cando digo situacién de discriminacion e de ignorancia, podese dicir dun
xeito grafico que o que houbo foi unha invisibilidade dos colectivos. Quen
tifla discapacidade non era motivo de atencién nin por parte dos medios de
comunicacion nin da sociedade en xeral. Apenas o era en ocasions que re-
presentaban situacions marxinais moi salientabeis, como que de repente
nunha aldea da Galiza se descubrise, pofiamos por caso, que unha persoa
pasara trinta anos escondida nun cortello, sen que a familia se atrevera a
integrala de maneira formalizada, nin sequera a que a cofieceran 0s veci-
flos. Ou que en Castela, zona da que eu procedo, de supeto houbese algin
acto violento por algin tema implicando & nai dunha persoa con discapaci-
dade, ou un suicidio en Valencia... Son exemplos concretos, reais. A aten-
cion dos medios de comunicacion e a afeccidn a estas situaciéns escabrosas
eran produto das actitudes demonizadoras e patoloxizadoras da discapaci-
dade, especialmente da gran discapacidade.

Na discapacidade existen moitos niveis, moitas maneiras de podela
ter presente. E, dalgun xeito, entre aqueles que superen os 80 anos
mais do 60% tera algun tipo de discapacidade. Mais normalmente, ao fa-
larmos da discapacidade, eran aquelas situacions extremas as que deco-
te chamaban a atencién da informacién. E non s6, tamén dos filmes e a
literatura. Existen exemplos multiplos: maos como o capitan Garfio, es-
trafios como Quasimodo, o home elefante mais recentemente ou, polo
contrario, superdotados como Forrest Gump. Todos son estereotipos
inadecuados da poboacién con discapacidade. Sempre houbo actitudes
sociais negativas e esas eran as que reflectian os medios e as que ainda,
salvo nos especializados, poden verse. E sinxelo encontrar o reducionis-
mo & hora de entender a discapacidade, cinxindoa ao problema da difi-
cultade ou da chamada ‘deficiencia’, o que contrible a estigmatizacion
do colectivo. Mais de certo os medios o que fan é reflectir a situacion
social. Vimos de séculos de historia discriminada, con eses estereotipos,
e por iso a discapacidade non era noticia de capa nin informacion rele-
vante salvo cando era caracterizada por eses extremos negativos.

Agora xa hai sensibilidade. Nos colectivos hai unha preocupacion po-
la informacion e nos propios medios de comunicacién hai unha inque-
danza nalgins profesionais. Ainda que continGe a haber, polo xeral,
afastamento e distancia en moitos deles. E certo que o xornalista non
pode estar capacitado para todos os temas, mais hai regras basicas (que
entendo que cofieceran os xornalistas mellor do que eu) como o contras-
te da informacion, que son relevantes tamén no mundo da discapacida-
de. Porque se analizamos o mais moderno, tamén é suxeito dos motivos
interesados de administracions ou organizaciéns privadas & hora de pre-
sentalo & poboacion. Un xornalista ten que aportar unha vision de neu-
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tralidade e contraste desde o punto de vista da discapacidade e dos de-
reitos das persoas con discapacidade, que permita obxectivar os avances
e colaborar no apoio social que require que as persoas con discapacida-
de estean na vida ordinaria.

Para entender o mundo da discapacidade, cémpre ubicarmos que
conceptos utilizamos e por que. Houbo tres momentos histoéricos no tra-
to da discapacidade. Até finais do século XVIII a persoa con discapacida-
de era considerada como non-humana. Alguns dixeron que como se fose
un animal (referimonos sempre a grandes discapacidades: desde a en-
fermidade mental &s graves discapacidades fisicas ou as pluridiscapaci-
dades). Nese tempo, existian dias categorias de etiqueta. A persoa con
discapacidade representaba ou a bondade de Deus ou o demo. Das bru-
xas ou das persoas que eran queimadas, moitas delas eran probabel-
mente xente con condutas asociadas a algun tipo de discapacidade. Das
meigas galegas, € posibel que algunha das que tivo consecuencias nega-
tivas tivera algunha caracterizacion, non comprendida daquela, que era
motivo de represion social e de castigo.

Despois pasase xa ao que é a consideracion (como persoas, loxicamen-
te) do “especial”. Comézase a falar entdon do que € unha concepcion re-
habilitadora, que algins chamaron “domesticadora”. Domesticadora no
sentido de sermos os profesionais expertos (psicélogos, médicos, traballa-
dores sociais, terapeutas ocupacionais ou outros profesionais) os que es-
tamos encargados de solucionar ou axudar a solucionar o problema. Signi-
fica que non se concede & persoa ainda un papel independente, de capa-
cidade de autodeterminacion da sua propia vida (palabras que agora utili-
zamos, como autodeterminacion ou calidade de vida apenas entraron nos
ultimos trinta anos). Da actitude non-humana ou marxinalizadora pésase a
dicir que a rehabilitacion, social ou profesional, € positiva, mais despois
hai outro gran salto que é o salto cara as politicas inclusivas. E ese salto
onde estamos agora: na inclusién social, no dereito das persoas a seren
como outros cidadans. Un dereito baseado nunha andlise complexa de
como foi o tratamento social da discapacidade.

O que é certo é que en Espafia, desde o punto de vista do entende-
mento da poboacion, fomos nestes Ultimos anos da caridade aos derei-
tos. Primeiro aparece unha tension humanista nos medios médicos. Des-
pois nacen a caridade e a beneficencia. E todos os servizos, traballo ou
persoas dedicadas estaban organizados arredor dese concepto de cari-
dade: axudar por motivos relixiosos, valores persoais ou politica de tra-
ballo. E iso, nun momento determinado, salta a unha esfera de dereitos.
En Espafia producese este salto coa Constitucién e non antes, porque a
demora democratica espafiola significou tamén unha demora nas mu-
danzas sociais que tifian que producirse.
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Nos tempos actuais, de calquera xeito, na politica social internacio-
nal basicamente hai catro principios que orientan as normas, leis e con-
ceptos. Estes principios serian a autonomia econdémica das persoas, a
participacion total de quen esta capacitado en todos 0s procesos que
lles afecten, a vida independente e a igualdade de oportunidades. Estes
catro principios xerais son na actualidade os que deben ser desenvolvi-
dos por todos os gobernos e que deben ter difusién e materializarse en
modos de comportamento das comunidades.

Estes grandes cambios fixeron que non sexa facil a adaptacion para
0s que non se encontran directamente implicados neles. Por isto, as ve-
ces, as mudanzas tardaron un tempo maior en ter reflexo nos medios de
comunicacion que naquelas persoas que estan en situaciéns de respon-
sabilidade frente aos colectivos. Mais as criticas polos problemas de
avance na poboacion con discapacidade cara a propostas de politica so-
cial poden facerse tamén as organizacions, as administracions e a quen
somos xornalistas ou psicologos ou médicos.

Vou pér un exemplo, non de Espafia, mais relevante. E unha enquisa
norteamericana feita aproximadamente cada catro ou oito anos desde
1986, que analiza como esta a situacion de quen ten discapacidade
comparativamente con quen non a ten. Os seus resultados reflicten,
mais ou menos, os informes do Consello Econémico e Social (CES) de Es-
pafia. Esta enquisa, chamada Harris, € unha referencia internacional,
apdés moitos anos de seguimento nos Estados Unidos, onde habia recur-
sos e iniciativas realmente exemplares no que € a regulacion do dereito
das persoas con discapacidade. As conclusiéns do ultimo informe, do
2004, comparativo con todos os que se fixeron desde 1986, son que o
progreso é lento por de mais, que as diferenzas son demasiado amplas.

Por dar alguns datos: s6 o 35% das persoas con discapacidade estan
empregadas, comparado co 78% da poboacion xeral. Iso en Espafia é se-
mellante: triplicase a cantidade de emprego activo de quen ten disca-
pacidade en quen non a ten (son datos do CES de 2005 e de distintos es-
tudos). Hai tres veces mais persoas con discapacidade vivindo na pobre-
za, con rendas inferiores a unha cantidade especifica de difieiro. Son
datos de Norteamérica, mais en Espafia, que non se fixo, seguro que ao
comparar 0s recursos econémicos, tamén haberia mais situacion de po-
breza, posto que hai menos acceso ao emprego e capacidade econémi-
ca. O duplo de persoas con discapacidade abandonan os estudos de se-
cundaria e bacharelato frente os que non a tefien (quere dicir, hai maior
abandono da capacitacion que che permite controlar mais a tda vida).
Hai duas veces mais posibilidades de ter transporte inadecuado para
moverte (e, pensando na Galiza coas dificultades xeograficas, iso multi-
plicase obxectivamente s6 con como é a situacion). E menos probabel
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gue se saocialicen, que coman fdra da casa, que tefian parella ou mesmo
que acudan a servizos relixiosos. Son datos, repito, dunha enquisa inter-
nacional que probabelmente representa a toda a sociedade occidental
malia que vefia de Norteamérica, porque os datos que temos de Espafia
son moi similares e mesmo mais acentuados. Cando se estuda a satisfac-
cion cara a vida, normalmente estan moi satisfeitos o 34% frente ao 61%
de quen non ten discapacidade.

Antes de ir a outros temas de discriminacién, hai unha cousa que
coémpre que tefian presente os medios de comunicacidon ou quen vaia
tratar con estes colectivos. Hoxe hai moita busca da imaxe no tema da
discapacidade. Haina na politica en xeral. Blscase o acompafiamento
nos medios de quen ten discapacidade, porque saben que hai unha sen-
sibilidade social, e que se son 0 9% da poboacion, a comunicacion polo
menos chega a un 25 ou 30% que esté implicado familiarmente. Non digo
gue sexa mao. Que os politicos queiran quitar unha foto ou que queiran
sair nos medios as organizaciéns e os centros que traballan no mundo da
discapacidade é bo. E un avance social, mais ao tempo ten perigos. Na
administracion, nas organizaciéns e nos partidos politicos hai especialis-
tas en politicas de comunicacién . E non sempre din a verdade, mais o
que beneficia os seus intereses. E hai exemplos de todos.

Non é teoria o que digo. E o produto de 25 anos de traballo e de ver
gue un centro, por caso, pode dedicar cinco milléns de pesetas ao ano a
pagar a xornalistas para sair nos medios de comunicacion. E eticamente
non sei se esta ben. Estd ben que o faga a administracion, ou grandes
organizacions, porque tefien que ter unha presenza publica. Mais as ve-
ces hai situacions dun esforzo descompensado por buscar a foto ou a
presenza dos medios de comunicacion.

Desde o meu punto de vista, o rol profesional do xornalista cara a
estes colectivos ten que ter compofientes de ética importantes. Os me-
dios de comunicacién estan suxeitos tamén a intereses econémicos, po-
liticos e sociais. Non cabe dubida. Eu, que saio nos medios, seino. As
veces saes porque cho pide unha organizacion, &s veces porque é a ad-
ministracién a que ten interese. Es suxeito dos intereses dos medios de
comunicacion. Mais hai que reivindicar unha autonomia profesional dos
medios e dos xornalistas en canto a que informacién que presten estea
contrastada. Compre procurar non ser paparazzi nin amanuense. No te-
ma da discapacidade aparece moitas veces esta situacion, a do ama-
nuense gque copia ao ditado. Vou p6r un exemplo da mifia cidade: Hai un
ano ou ano e medio saia nos medios de comunicacién unha persoa, que
dirixe un centro, dicindo que 150 persoas con discapacidade obtiveran
durante ese ano un posto de traballo. Ao mes e medio sae a responsabel
da Consellaria dicindo que se contratou un nimero menor que o que di-
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cia a outra persoa. Os datos non cadraban, mais nunca son cuestionados
os datos que da quen facilita a informacion de maneira oficial.

Un dos papeis importantes que tefien que ter os medios é o de pasar
de simplemente dar a informacién dos que teoricamente son ‘especialis-
tas’ a dar unha informacion critica. Hai que preguntar por datos, cartos,
recursos, comparar situacions e informacions... Iso é esencial para dar o
salto que require o tratamento da discapacidade. Até o de agora a bata-
lla era entrar nos medios e facer visibel a discapacidade. Ese segue a ser
0 tema mais importante, probabelmente. Mais, canda ese tema, eu pido
que haxa un enfoque critico, porque aqui tamén hai xente que minte e
que ten un interese determinado. O mais dificil que nos queda é o tra-
tamento non gregario da informacion que facilita outro, e ese seria o
reto. A maior parte das persoas, dos politicos e das organizacidns priva-
das implicadas traballan positivamente, mais hai moitas ocasiéns nas
que dan a informacion que queren.

Para presentar exemplos doutros ambitos, vou facer un resumo dos
estereotipos de presentacién da poboacion con discapacidade, prove-
niente dunha andlise de como é presentada pola literatura, o cinema e
a television. Nos anos 80, 90 e ainda no momento actual, as situacions
etiguetadoras habituais estiveron centradas en presentar a quen ten
discapacidade como algo patético e motivo de piedade. O home elefan-
te ou Quasimodo son exemplos moi claros. Non digo que sexan filmes
maos, mais a sta representacion da discapacidade ven asociada a alguén
moi dependente dos demais, e semella que non hai outra saida que ese
estereotipo de patetismo. Iso € moi reducionista e erréneo, nunca pensa
na competencia e na capacidade de independencia que tefien case to-
das as persoas con discapacidade.

Existe outro estereotipo habitual: o denominado “obxectos de vio-
lencia”. En moitos casos as noticias que chegan a presentarse son de si-
tuacions escabrosas. A semana pasada saiu a noticia dun home maior
que matou a muller, que tifia alzheimer (€ dicir, unha grave discapaci-
dade), e despois se suicidou. Iso continda a ser o motivo de atencion nas
noticias, e estereotipa a situacién das persoas con discapacidade. Comi-
go traballa unha tetrapléxica que vai ter un fillo agora, e o seu caso é
mais relevante e igual de representativo que a situacién da persoa con
alzheimer asasinada. A propia figura de Ramén Sampedro no tema da
eutanasia, sendo moi relevante, tamén atrae porque o home quere qui-
tarse a vida, ao cal penso que ten dereito, mais non é o tema a discu-
sién aqui. O caso é que hai milleiros de persoas superando situacions si-
milares e familias exemplares traballando, e iso nunca é motivo de
atencion. Ser obxecto de violencia ou dunha situacion extrema, si.
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Outras veces, a representacion habitual que houbo nos medios, no
cinema e nos libros foi presentar as persoas con discapacidade como si-
nistras e malvadas. Na Biblia hai corenta situaciéns nas que se asocia o
pecado a unha situacién de discapacidade. A Biblia loxicamente é un li-
bro de hai vinte e un séculos, mais xa tifia a asociacién entre a discapa-
cidade e o pecado. E iso estd en moreas de refrans, ditos e estereoti-
pos. Son cofiecidos os relativos aos coxos, ou as expresions sobre a ce-
gueira ou a xordeira que usamos para facer referencia a situacions nega-
tivas. As persoas que tefien discapacidade son usadas as veces para cre-
ar atmosferas de maldade, como no caso de Frankenstein. Ainda que
ten un punto de sensibilidade, o que se fai € introducir unha discapaci-
dade para que haxa no filme unha atmosfera xeradora de inquietude,
por exemplo na relacién coa nena.

O exemplo contrario é o de representalos con habilidades especiais.
Por exemplo, Clara a de Heidi, era unha nena cunhas caracteristicas ao
final incribeis. Ou Ironside, o avogado en cadeira de rodas que o solu-
cionaba todo. Son exemplos irreais. Igual que o de Forrest Gump, mais
recente, ou o de Rain Man. Eses estereotipos no positivo tamén son
irreais. Tamén nos medios académicos as veces hai profesionais que lan-
zan estas mensaxes, e alguns viven diso mesmo. E certo que Stephen
Hawking, que ten esclerose lateral amiotréfica (ELA), € un bo modelo
mais sé é un. O setenta por cento das persoas coa ELA morren nun peri-
odo de tres ou catro anos, e nun ano, o 35%. Se pos como imaxe estere-
otipica a persoa que ten habilidades especiais, xeras expectativas e en-
tendementos moi inadecuados do que é a realidade da discapacidade.

Despois, existiu a situacion de presentalos como ridiculos. Na Idade
Media eran buféns. Ainda hoxe as persoas con acondroplasia (¢ dicir,
con hanismo: o0s “ananos”, ou “pequenos”, como &s veces gustan de di-
cir eles) contindan a ser presentadas habitualmente non dunha maneira
ordinaria ou normalizada, mais para explotar situaciéns de hilaridade,
que en definitiva significan rexeitamento ou incomprensiéon na poboa-
cién. O caso do filme Torrente é un exemplo.

Outro dos estereotipos habituais foi presentar esta poboacion como
moi autoculpabilizadora dos problemas que ten. E menos xeral mais ta-
mén existe. Mais tipico é presentalos como unha carga. Case sempre se
pensa na carga. Pensas no caso de Ramoén Sampedro e pensas na carga
que supufia para a familia, e centrarse na carga € non centrarse nunca
nas posibilidades de independencia da persoa. Realmente, o caso de
Ramon Sampedro era tan extremo e con tan poucas posibilidades perso-
ais que podes entender certas cousas, mais o que non ten sentido é que
entendas s6 iso cando hai moitas persoas en situaciéns similares tendo
outro tipo de actividades representativas. A carga, por exemplo, adoita

Comunicacion e Cidadania (2007]1)



188 « Miguel Angel Verdugo, Medios e discapacidade

representarse na literatura con Brancaneve. Os ananos eran unha carga
para ela, que traballaba, limpaba e os axudaba. Sempre son motivos es-
tereotipados que, como o rosmén, son un pouco negativos.

Tamén houbo unha representacion habitual de quen ten discapacidade
como sexualmente anormal, no caso de ser homes. Na muller non se trata
o tema, porque historicamente foi ignorada. Falase da sindrome de Lady
Chatterley (a novela de D.H. Lawrence) para representar esa excesiva
etiquetacion de quen ten unha discapacidade. Isto ocorre mais nalguns ti-
pos de discapacidade que noutros. Estaba principalmente asociado a en-
fermidade mental e & discapacidade intelectual. E certo que existen pro-
blemas de control da sexualidade nunha poboacién mais prevalente en
quen ten problemas de discapacidade intelectual de nivel baixo ou quen
ten unha enfermidade mental que noutros colectivos, porque tefien me-
nos autocontrol, e esta expresion ten que ser abordada e canalizada. Mais
iso non xustifica as etiquetas, porque ademais non afecta a toda a poboa-
cién, mais s6 a unha parte dela. De todas formas, o problema fundamen-
tal histérico, na literatura, no cinema e no xornalismo, é a ausencia da
persoa con discapacidade da situacién normalizada.

Vou presentar varios conceptos cos que traballamos hoxe, para ver o
que mudou basicamente na discapacidade. A primeira vez que histori-
camente sae a discapacidade en xeral é no ano 1980. Desde séculos an-
teriores sempre houbo unha atencién especial a temas como a cegueira
ou a xordeira. Neste Gltimo tema, Espafa foi pioneira con Ponce de Le-
6n. Mais o tratamento da discapacidade que inclie a que non é de tipo
fisico tivo como primeira formulacion conceptual a que fai no 1980 a
Organizacién Mundial da Salde, e é revisada no 2001 pola propia OMS e
a moitos profesionais de todos os @mbitos técnicos implicados e, neste
ultimo caso, de moitos paises. No ano 80 non habia ningun espafiol, s6
habia un arxentino que vivia en Nova York como representante de fala
hispana. Iso traia problemas na traducion da linguaxe adecuada. No ano
2001 temos en Espafia 45 grupos e hai un tratamento distinto que serve
para termos a linguaxe e os conceptos mais actualizados.

A formulacion do ano 80 xa é avanzada. A OMS rompe e reflicteo cu-
nha terna de conceptos: deficiencia, discapacidade e minusvalia. Estes
conceptos cualifican as persoas: falar de deficiencia, discapacidade e
minusvalia é falar de deficientes, discapacitados e minusvalidos. Pala-
bras moi feas, ao substantivar un adxectivo. Persoas con discapacidade
é o termo adecuado, porque a discapacidade a tes como unha parte tua,
mais non es ti. Dicir de alguén “discapacitado” ou “minusvalido”, como
facemos acotio, € identificalo cunha situacion persoal e facelo definibel
por ela. E como se aos que usamos lentes nos chamaran “catro ollos”, a
quen ten zapatos, “zapatdns” ou a quen ten o cu grande, “cu de pan-
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deiro”. Iso pode ser unha parte do teu aspecto fisico, gustes ou non de-
la, mais seguro que é totalmente irrelevante para comprenderte. A dis-
capacidade pode dar idea de que limitacions e problemas ten a persoa,
mais segue a ser persoa. A palabra é sempre “persoa”, porque primeiro
recofieces & persoa e logo dis o “con...” que pode dar a entender algo
das tuas limitacions ou dificultades.

Historicamente, no 80 definese deficiencia, discapacidade e minus-
valia falando do estrutural ou organico, do funcional e do social, respec-
tivamente. Isto € moi importante, porque se recofiece que a discapaci-
dade tamén ten a ver cunha dificultade social: para acceder ao traballo,
para ter unha vida como cidadan... E importante que se unifique, mas
ben logo xera ruido, problemas e dificultades moi criticadas polas aso-
ciaciéns de discapacidades, por expertos e por profesionais da defensa
deste colectivo. A critica fundamental era que apenas se presenta as
persoas e non o contorno.

O grande cambio do 2001, no que estamos agora, € o que traduce iso
ao contorno. Os técnicos precisamos clasificar e entender o funciona-
mento individual da persoa en canto as funciéns corporais e as suas limi-
tacions. E importante no lupus (que cando é grave provoca problemas
de saude continuos) ou nunha tetraplexia, ou nunha paralise cerebral,
ver que problemas de estrutura ten a persoa. Mais a discapacidade es-
tamos a entendela hoxe clasificando non s6 eses problemas que ten, se-
nén tamén como se reflicten nas actividades que pode ou non pode fa-
cer e que limitaciéns ten. O centro da deficiencia estaria nas limita-
cidns; o da discapacidade, nos limites das actividades (de transporte, de
autocoidado...); e a participacion, nas restriciéns sociais (barreiras de
acceso, falta de actitudes de apoio, falta de recursos, falta de politicas
activas...). Esta perspectiva foi predominante en moitos paises. En Es-
pafa as politicas sociais levan unha demora importante frente a Europa.
Nacen coa Constitucién. Ainda estamos a pagar unha falta de politica
social ben definida e estabel. Todos os gobernos foron improvisando,
cunha gran vontade politica e un gran compromiso nos ultimos anos,
mais ainda temos moito que aprender.

A discapacidade, para entendernos, non esta s6 no negativo, senén
gue sobre todo ten a ver co contorno. Non so se clasifica & persoa, mais
tamén os problemas que ten e os problemas sociais de participacion (es-
te é un concepto chave) e que factores ambientais e xerais estan influ-
indo, ademais dos persoais. Referimonos a que non s6 xera discapacida-
de unha enfermidade, un traumatismo ou unha alteracion, como dicia-
mos no ano 80, sendn que hai interaccions. Se a unha persoa non se lle
permite participar socialmente, non desenvolve ben nin a linguaxe. Eu
de pequeno, tiven unha amiga da que souben que tifia un irman con dis-
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capacidade intelectual grave ao morrer el. Quitarlle a participacion a
unha persoa con discapacidade intelectual grave é unha lesion de derei-
tos incribel, mais estés a limitarlle tamén a posibilidade de aprender ac-
tividades, créaslle mais deficiencias porque non lle das acceso a servizos
de rehabilitacion, & interaccion con outros e a apoios minimos. Non so é
a deficiencia a que marca os problemas, hai aspectos sociais de partici-
pacién e das propias actividades que pode facer a persoa.

En xeral, os profesores tefien traballado nisto: incrementar compe-
tencias. O reto agora € que iso s6 ten reflexo nun contexto social, e ai
0s medios de comunicacion tefien unha gran relevancia. Despois hai fac-
tores ambientais (actitudes, planificacions, recursos econdémicos que se
dedican, capacitacion de profesionais...) que estan directamente a in-
tervir sobre a situacion, sexa na Galiza ou en calquera outro lugar. E se
houbo politicas mais pobres en recursos, capacitacion ou oportunidades
para os profesionais traballar, hai un efecto mais negativo na xente que
se isto non o houber.

E tamén existen factores persoais. As persoas variamos dunhas a ou-
tras. Hai distintos estilos de aprender, de superar situaciéns ou acom-
plexarse perante elas. Até isto é produto do ambiente: depende das ac-
titudes familiares ao ser pequeno, de como es recibido polas comunida-
des nas que estan inserido... Se unha persoa con sindrome de down, por
pér un exemplo, é familiarmente integrada desde pequena, con expec-
tativas de ter traballo, con recofiecemento dos seus dereitos a ter vida
independente, sexual e de todo tipo, se é educada pola familia en com-
petencia, entrenamento e expectativas, cando é maior isto se traduce
en mellores niveis de rendemento educativo. Supera limitacions educati-
vas moito mellor da que, cando nace, é desorientada por un profesional e
a familia, en troques de implicarse, o que fai é darlle un fogar de sobre-
proteccion e de dependencia. Hai factores persoais no medio familiar e na
conformacion dos primeiros anos que axudan a enfrontar situacions. Can-
do vemos xente con graves discapacidades fisicas que fai competicions, a
xente que non o traballa di: “Para que se meten corenta quildmetros a
facer atletismo e competir?”. Pois porque esta reforzandoos e axudando a
que tefian valores de superacién, e un comportamento competitivo ade-
mais, o que é un dereito de calquera. E facendo iso estas quitando moitos
deses problemas que ten a persoa con discapacidade.

Ese é o grande cambio, repito, de 2001, e hai unha palabra que ain-
da é legal en Espafia, malia que o ano pasado non a usara o presidente
do Goberno (afortunadamente, porque alguns levamos sete anos dando
guerra co tema). E o termo minusvalia, un termo negativo. A linguaxe
utilizada para falar desta poboacién é moi inadecuada para tratar un
concepto da discapacidade como o do 2001. Ese ano, desaparece o ter-
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mo handicap, equivalente a minusvalia en inglés. Tamén é certo que
previamente falabamos de subnormalidade nalglins casos, polo que era
mellor falar de minusvalia. Mais falar de minusvalido ou minusvalia é un
reducionismo aos problemas ou dificultades da persoa.

O termo minusvalia etiquétate polo negativo. Non podes etiquetar
alguén como minusvalido por ter un problema grave de mobilidade, por-
que iso non significa que estea incapacitado para traballar, nin para fa-
cer 0 amor coa sta parella, nin para estar nas piscinas publicas, ou que
se xustifique que haxa barreiras sociais. Son exemplos de todos os dias.
Hai quince dias estabamos nunha mesa redonda sobre temas da respon-
sabilidade social nas empresas, e cando chegamos ao centro, renovado,
non habia rampla. Estamos no 2006. Mira que renovar todo, e esquecer
a rampla de acceso... Manda carallo, con perdon. Mais continuamente
encontramos estas situacions. O ano pasado, en Zamora, nun salén de
actos que estd nun soto e non hai acceso. E logo hai que por un eleva-
dor, que é mais complicado. E iso vese diariamente nas rdas, nas beira-
rrdas e en todas partes. Hai que denuncialo sistematicamente. Os temas
de accesibilidade xeral son unha pelexa, porque as veces a sensibilidade
non chega até que insistes repetidamente.

A OMS ao falar de limitacions da persoa fala de nove areas. Pddese
falar desde outra perspectiva, mais fala destas nove:

= Aprendizaxe e aplicacién

= Tarefas e demandas xerais

=  Comunicacion

=  Mobilidade

= Autocoidado

= Vida doméstica

= Interacciéns e relaciéns interpersoais
= Areas principais da vida

= Vida comunitaria, civica e social

Son areas relativas ao dominio de actividades e participacion. Non
me meto nos temas corporais, porque ademais non son a chave da res-
posta. Poden selo nun determinado momento desde o punto de vista
médico. Mais os aspectos médicos estan mais normalizados e son mais
habitualmente resoltos cos medios que existen, polo que o traballo ten
que centrarse en mellorar estes outros aspectos.

Hai moitas areas nas que hai que preocuparse da poboacion. A Lei da
Dependencia que se fixo agora, que foi aprobada, s6 traballa as areas de
mobilidade e autocoidado. E sendo unha gran lei, e un avance significa-
tivo nos dereitos obxectivos das persoas, 0 que non ten sentido é que se
fixera con pouca participacion social (das organizaciéns, dos expertos...
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hai xente que leva corenta anos traballando con estes colectivos). Repi-
to que é un grande avance e hai que felicitar ao goberno por esa inicia-
tiva, porque de certo é de grande alcance. E é mais importante mesmo
que a Lei de integracién educativa.

Mais os tempos politicos sempre son outra historia. Os politicos sem-
pre tefien présa, porque os seus obxectivos son distintos aos dos que
traballamos coa poboacion. E esta lei o que foi é pouco debatida. E cer-
to que despois introduciu nas modificaciéns do Senado e do Congreso al-
guns aspectos, como o dos apoios, dos que antes non falaba. E ao non
falar diso, a enfermidade mental, a discapacidade intelectual e toda a
xordeira quedaban féra, porque a comunicacion, un aspecto esencial no
tema auditivo, non se cita nos regulamentos de aplicacion desa lei pro-
mulgada. Por iso, habera ainda que corrixir cousas.

A lei é positiva, ainda que entendo que os politicos tifian que ter da-
do un tempo mais lento de participacion social, ao ser un tema tan rele-
vante. Estas nove areas son nas que consiste a vida de calquera persoa,
e se fas unha lei de autonomia persoal, habera que ver se a xente ten
dificultades, habera que promocionar apoios, axudas e accesos a posibi-
lidades no seu momento. E a comunicacién, todos os problemas de au-
dio e linguaxe, como non van ser importantes? Ou, no caso da discapaci-
dade intelectual, a aprendizaxe e aplicacion de cofiecementos. As ve-
ces, a familia esté a levar soa o problema, con grandes dificultades, con
estrés persoal e con problemas concretos importantes. Isto é unha for-
ma de entender as dificultades das persoas.

Agora mesmo, nds temos un convenio coa Generalitat de Catalunya pa-
ra aplicar o concepto de calidade de vida en toda a comunidade auténoma
catala. Estamos a construir unha escala especifica. Os conceptos de cali-
dade de vida, de autodeterminacion das persoas con discapacidade, de vi-
da independente... son esenciais, grandes principios guia que orientan o
avance en areas como estas que apunta a OMS e as que chamamos en cali-
dade de vida inclusion social, benestar fisico, benestar emocional, benes-
tar material, relacions interpersoais, dereitos da persoa...

Eses son algins conceptos importantes, mais despois tamén coémpre
destacar, na discapacidade intelectual, como coinciden todos os avances
en discapacidade en sentidos similares: participacion e integracién en ro-
les sociais. Mais a metade das figuras esta nos apoios. No mundo da disca-
pacidade, o funcionamento individual de alguén non é sé produto dos seus
déficits ou competencias, mais tamén dos apoios que recibe. A mesma
persoa con distintos apoios ten distinto rendemento. E o que facemos os
profesionais € organizar, mellorar, e facer todo o posibel por que isto fun-
cione ao maximo nivel. E esa é a responsabilidade tamén da administra-
cion e das organizacions. En realidade non estamos na estrutura e no dé-
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ficit, estamos en que apoio requiren para mellorar o seu funcionamento.
Que lle interesa a unha persoa con discapacidade? Ser respectado, ter
unha participacion natural, unha interaccion de todas formas posibeis.

Hai que facer unha politica inclusiva continua, unha presion social
continua para avanzar no emprego integrado, na vida integrada nas co-
munidades. Non en grandes centros e estruturas, que ainda seguen a
crearse, e pofio o exemplo de Barcelona. Ali esta o Instituto Goodman
da Discapacidade Fisica, que é un gran centro de investigacion e de tra-
ballo profesional realmente exemplar. Xunto ao centro de parapléxicos
de Toledo, que é onde vai a xente que ten un gran traumatismo de ac-
cidente, son os dous grandes centros que hai en Espafia. Pois 0 centro
Goodman, que foi rehabilitado hai catro anos e ten probabelmente o
modelo mais forte e alguns dos profesionais de mais interese, ten salas
de rehabilitacion para setenta persoas cada unha. Hai catro anos non se
lles ocorreu facer médulos ou recursos mais comunitarios? Unha parte
importante das politicas inclusivas é facer espazos pequenos. A reducion
do nimero na atencién é importante. Non crear grandes centros, crear
espazos comunitarios naturais, familiares ou préoximos. Como gustarias
de vivir ti. O que pasa que as organizacions gustan diso, os politicos ta-
mén e mesmo 0s bancos pofien difieiro porque se ven reflectidos en
grandes pedras. Como cando se facian grandes psiquiatricos. A comuni-
calizacion ou inclusion é unha pelexa na que levamos 40 anos. E cara af
onde se vai, non € unha idea mifia. Mais levamos anos para chegar e
ainda vai levarnos mais, porque hai que tomar decisions, capacitar pro-
fesionais e ter orientaciéns claras.

Vou falar agora da nosa péxina web, o Servizo de informacién sobre
discapacidades (http://sid.usal.es). E a web mais consultada en caste-
lan sobre temas de informacion en discapacidade. Esta na Universidade
de Salamanca, mais financiada polo Ministerio de Traballo e Asuntos So-
ciais desde o0 ano 1999. Nesa web vamos pendurar agora un informe so-
bre o tema de Comunicacion e Discapacidade no que van aparecer 600
documentos. Quen tefia interese e tempo pode consultalo até o aborre-
cemento, mesmo. Cando alguén necesita algo desde o punto de vista
xornalistico sobre comunicacion e discapacidade, ai poden facerse bus-
cas desde todo tipo de temas que che permiten ter ideas aproximadas
das noticias, da lexislacion, da documentacion, da investigacion (dalgu-
nhas mais que doutras: noticias, case todas, investigacions poucas, do-
cumentacion moita...).

Temos mais de cen mil unidades de informacién. Somos oito profe-
sionais traballando: catro persoas contratadas, catro bolseiros, dous
profesores e un funcionario, os ultimos tres a tempo parcial. Desde o
ano 1999 exclusivamente metemos datos sobre discapacidade. Temos
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mais de 8500 usuarios diarios e non somos unha organizaciéon que haxa
que consultar ou a que haxa que pedir un papel. Existe un sistema de
busca no que se pode buscar por colectivo, por tema ou por palabra. S6
pondo a palabra “comunicacién” saen 3800 rexistros, polo que é un te-
ma relevante, de consulta continua e hai moita xente sobre o tema. Se
buscas “comunicacion” s6 en fontes documentais hai cincocentos noven-
ta e pico. Se restrinximos a busca a “comunicacién discapacidad”, para
buscar aquilo que é un pouco especializado, obtéfiense 63 rexistros.

A xente que traballa comigo e mais eu seleccionamos alguns docu-
mentos a semana pasada para telo ao fio da actualidade. Todo isto, e
mais amplo, con mais documentos, vai estar pendurado na web do SID,
para a consulta de quen tefia interese. Hai libros, informes, artigos
cientificos... Esta a declaracion de Salamanca, que € unha declaracion
que se fixo con medios de comunicacién e expertos nun congreso reali-
zado polo propio Ministerio de Traballo. Hai un congreso sobre discapa-
cidade intelectual e medios de comunicacion, outro sobre saide mental
e medios, e outros dos Ultimos anos. Isto d& pautas aos xornalistas para
o tratamento da informacién. Despois hai tamén dous artigos sobre que
presenza ten a discapacidade nos medios. Resumin ao comezo a mifia vi-
sién persoal e a analise que se esta a facer en distintos paises, nesta
web esta todo o que esta dispofiibel en castelan. Salvo algns temas nos
que as veces saltamos esta norma por necesidade, a informacion do por-
tal s6 esta en castelan.

Os encontros axudan a avanzar e sacan as bases correctas. Danse
unha serie de pautas, poderiamos dicir que un resumo de todas as cou-
sas porque hai xa moitas cousas feitas, non € o primeiro que sae. Hai
publicacidns orixinais do Real Patronato de Espafia que traballaban xa
eses temas e basicamente levan a mesma orientacion. Hai por exemplo
unha asociacion pequena de Granada que acaba de sacar un documento
sobre como tratar en concreto a discapacidade intelectual nos medios
de comunicacion. Hai outro da FEAPS, que é a confederacion de asocia-
ciéns dedicadas ao tema da discapacidade intelectual, un manual para a
comunicacion das entidades a sociedade. Un manual de comunicacion
para eles para que tefian profesionais que comuniquen cos medios. E iso
correcto, é un avance. Saben que o tratamento da comunicacion é impor-
tante. Como presentar a comunicacion, como contactar cos medios. Son
avances positivos que se van vendo no mundo da discapacidade.

Outro dos documentos, deste ano, elaborouno FEAFES. E unha guia
que pretende concienciar sobre as persoas con problemas de saude
mental. Este colectivo foi dos mais discriminados en Espafia por un mo-
tivo: non se tratou como discapacidade até moi recentemente, ao de-
pender de Saude e non de Servizos Sociais. Como hai desgraciadamente
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menos implicaciéon médica nos temas psicosociais (no emprego, na vida
comunitaria...), hai menos implicacién en xeral neses procedementos de
comunicalizacion con este tipo de poboacion. Houbo unha demora en
comparacion con outros paises europeos a hora de identificar ao indivi-
duo como motivo de discapacidade e suxeito a recursos, a redes de apo-
io fortes. A propia rede de apoio de FEAFES foi mais tardia que outras.
Nos programas de discapacidade do 90 e 91, Alemafia destinaba un 15%
para a enfermidade mental e aqui nin habia un can nin se reclamaba. De
todos os acordos e os distintos estudos, podemos tirar estas conclusions
a ter en conta:

Os medios de comunicacion tefien un papel importante de relevan-
cia para a sensibilizacién social. Esa é a primeira conclusion clara.
Hai xornalistas sensibilizados, mais ao ir as redacciéns non é o xe-
ral. Falta sensibilidade e concienciacion social en moitos casos.
Quen ten discapacidade € un cidadan como calquera outro. Polo
tanto, compre incluilo dentro da poboacion xeral. Non hai que fa-
cer unha seccion para discapacitados, mais tratar na seccion de
deportes se hai actividades de persoas con discapacidade ou na de
cultura se hai actividades de cultura o de ocio. Non hai que facer
un tratamento discriminado da informacién, senén que son suxei-
tos con dereitos e deberes como calquera outra persoa, e deben
ser tratados, na medida do posibel, dentro do contexto global.

Non se debe utilizar unha linguaxe discriminatoria e estigmati-
zante. E necesario evitar termos como subnormais, deficientes,
retardados... Existe unha morea de termos deste tipo sobre to-
das as discapacidades. Case todos os termos utilizados viraron
en estigmatizadores. O de discapacidade é un termo mais neu-
tro. Hai unha evolucién terminoldxica que afortunadamente é
moi positiva e hai que tender a utilizala. O termo minusvalido,
por exemplo, hai que borralo do mapa.

Non se pode tratar con enfoques caritativos ou vitimistas a dis-
capacidade. Iso é unha conclusion da que falabamos ao princi-
pio. E un tema de dereitos e de afrontar e superar situacions,
non de caridade ou vitimismo.

Hai que proxectar unha imaxe positiva e activa da persoa, que
de certo vai axudar a mellorar a sta calidade de vida. Isto signi-
fica que hai que pofiela en situacions normalizadas. Comentaba
0 caso da mifia compafieira de traballo que é tetrapléxica e vai
ter un fillo. Iso non é noticia, mais se decide non o ter, vai ser
noticia inmediatamente.

A noticia non deberia ser a discapacidade en si mesma, mais a
persoa. As suas potencialidades, os logros e os problemas aos
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gue ten que se enfrontar, tratados axeitadamente, con obxecti-
vidade e ética profesional. Certamente, nos Gltimos dous anos
houbo, que eu lembre, algins exemplos relevantes, sobre todo
en television, dalgins programas como Linea 900, Informe Se-
manal e outros en distintos medios que xa estan a facer un tra-
tamento mais diferenciado, mais de situaciéon natural. Mais non
representa a situacion xeral.

= Hai que eliminar visions simplistas unidimensionais. As persoas
con discapacidade tefien personalidades complexas, non estan
reducidas a unha caracteristica. Hai que evitar describilos como
que simplemente reciben axudas ou apoios ou son motivo de
dependencia, ou presentar caracteristicas fisicas e mentais co-
mo determinantes da personalidade. A personalidade de alguén
esta tamén determinada e configurada polo contorno. Debe evi-
tarse a ridiculizacién (que non acontece tanto nos medios de
comunicacién como na literatura ou nos filmes, e volvo citar a
Torrente). Tamén hai que fuxir de presentar a actitude de quen
ten discapacidade como o problema, que tamén é facil que
aconteza &s veces, e da non-presentacioén da sexualidade. En
Espafia 0 tema da sexualidade apenas se trata. Comeza a tratar-
se, mais ainda non é un tema relevante, s6 € motivo as veces de
identificacion reducionista, ao pensar que a persoa con discapa-
cidade ten unha especial potencia sexual. Existen ninfomanas ou
persoas con problemas de alteracién sexual, e poden ter maior
prevalencia nalgun colectivo, mais desde logo non tefien nada a
ver coa representacion da poboacion. Son partes minimas. No
tema da sexualidade o que hai que facer é exercer o dereito,
dar os apoios e facilitar. Non é motivo de atencién que a mei-
rande parte das persoas con discapacidade intelectual, sobre
todo se son mulleres, non tefian acceso a ter relacions sexuais,
polo medo familiar ou organizacional a afrontalo.
Finalmente, a Ultima recomendacion é incluir as persoas con
discapacidade nas noticias, nos libros, nas comunicacién e nos
programas dunha maneira ordinaria.
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