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La influencia de los medios de comunicacién no ha cesado de
aumentar con la irrupcién de las tecnologias de la informacién y la comunica-
cion. Las redes sociales han alcanzado niveles exponenciales de difusién de
noticias de todo tipo, aunque no todas se hacen con criterios periodisticos.

Esta difusion a escala global hace que sea mas necesaria que nunca
una Guia de Estilo para Medios de Comunicacién que sea referente a la hora
de abordar los temas de la discapacidad, adaptando la terminologia a un len-
guaje inclusivo alejado de cualquier discriminacion.

CERMI Extremadura fue pionera en 2007 en confeccionar esta Guia
que hoy, en 2019, se actualiza. En su elaboracién han participado técnicos,
usuarios y familiares del mundo de la discapacidad, aportando asi el conoci-
miento y la sensibilidad de quienes conviven diariamente con personas que yo
prefiero llamar “de distintas capacidades”.

La Guia invita a que en las informaciones se resalte a la persona so-
bre su condicién. Asi, recomienda definiciones como “persona con enfermedad
mental” en lugar de “enfermo mental”, “perturbado” o “loco”. La tendencia a
etiquetar a los hombres y mujeres por aspectos que poco tiene que ver con los
hechos relatados en una noticia, puede ofrecer una visién negativa de la perso-
na que predispone al prejuicio.

Es cierto que, la fuerte competencia por tener el favor de los lectores,
oyentes o espectadores, puede llevar a algunos medios de comunicacion a
practicar el “amarillismo” informativo, pero debemos apelar a su responsabili-
dad para con los valores democraticos y sociales, que siempre deben estar por
encima de cualquier coyuntura.

Celebro la actualizacion de esta Guia y felicito a CERMI Extremadura
por la iniciativa. Su uso por parte de los medios de comunicacién contribuira
sin duda a lograr una sociedad mas inclusiva, porque desde el lenguaje se
crean realidades y percepciones. Todos debemos estar comprometidos con una
terminologia que respete la dignidad de las personas con discapacidad.

José Maria Vergeles Blanca

Vicepresidente Segundo y
Consejero de Sanidad y Servicios Sociales
Junta de Extremadura




EI Comité de Entidades de Representantes de Personas con Discapaci-

dad en Extremadura (CERMI Extremadura) es la plataforma de repre-

sentacion, defensa y accién de la ciudadania extremefa con discapacidad y sus
familias.

Esta guia que os presentamos pretende ser el instrumento, dirigido a los
medios de comunicacion, para el uso de un lenguaje adecuado e inclusivo concer-
niente a nuestro colectivo. Actualizando la terminologia relativa a la discapacidad y
hacer visible la situacion de un grupo social mas vulnerable donde, mujeres, hom-
bres, nifios, nifas y sus familias, deciden unirse, a través de las organizaciones que
los agrupan, para avanzar en el conocimiento de sus derechos y alcanzar la plena
ciudadania en igualdad oportunidades.

Nuestro compromiso con los profesionales de la comunicacion es traba-
jar conjuntamente y de forma transversal en los sectores que nos atanen, que nues-
tras propuestas y estrategias tengan la complicidad necesaria para ayudarnos a
difundir nuestros mensajes y que con ellos podamos llegar a toda la sociedad.

El CERMI Extremadura es la plataforma de encuentro y accién politica de
las entidades que representan a las personas con discapacidad y sus familias. Es
fundamental para ello compatibilizar el medio con la imagen social de las personas
con discapacidad, normalizando el lenguaje con el que se debe tratar la informacién
desde cualquier medio escrito, radiofénico, audiovisual, electrénico o digital.

El fin y objetivo de esta guia es, resaltar la importancia del uso de un len-
guaje inclusivo y normalizador sobre la discapacidad, contribuyendo a erradicar con
ello, la situacion de desventaja social actual. Una guia sencilla y practica, un ma-
nual de referencia para los profesionales de la comunicacién que posibilite que
nuestro colectivo sea percibido con absoluta normalidad.

En la redaccion de esta guia han participado las diez ENTIDADES que com-
ponen CERMI Extremadura y que representan toda la diversidad de la discapacidad
y que desean ser visibles y parte activa de nuestra sociedad.

Ademas, pretendemos desde CERMI que esta guia quede como el recono-
cimiento de las asociaciones y de las personas con discapacidad que luchan, reivin-
dican y trabajan diariamente para acercar la realidad de nuestro colectivo con el
maximo respeto y profesionalidad.

Modesto Agustin Diez Solis
Presidente CERMI Extremadura

CErMml
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ERMI Extremadura (comité de Entidades de

Representantes de Personas con Discapacidad en Extremadura), es una
Entidad de ambito Regional creada el 14 de junio de 2000, al amparo del
articulo 22 de la Constitucién espanola y que actla como Plataforma de
Representacion, defensa y accién de las Personas con Discapacidad de la
Comunidad Auténoma de Extremadura

El CERMI Extremadura pretende hacer valer en la Comunidad Auté-
noma de Extremadura, la diversidad del Colectivo de las Personas con Dis-
capacidad y velar por el mantenimiento de las mejoras conseguidas, al
tiempo que contribuir a la generalizacion de las realidades positivas ya lo-
gradas.

Las Entidades integrantes tienen implantacion regional, represen-
tan a los diferentes Colectivos de Personas con Discapacidad y cuentan
con una amplia red de centros y servicios que cubren toda la geografia de
Extremadura. Las Organizaciones CERMI Extremadura son:

e APNABA: Asociacion de Padres de Personas con Autismo de Badajoz

e COCEMFE EXTREMADURA: Confederacion Extremefna de Asociaciones
de Personas con Discapacidad Fisica y Organica

e DOWN EXTREMADURA Asociacion Sindrome de Down de Extremadura

e FEAFES EXTREMADURA: Federacion Extremena de Asociaciones de
Familiares y Personas con Enfermedad Mental

e FEDAPAS: Federacion Extremena de Deficientes Auditivos, Padres y
Amigos del Sordo

e FEDER EXTREMADURA: Federacion Espaiola de Enfermedades Raras
de Extremadura

e FEDERACION EXTREMENA ASPACE: Federacion Extremefia de Asocia-
ciones de Atencion a las Personas con Paralisis Cerebral

e FEXAS: Federacion Extremena de Asociaciones de Personas Sordas
e ONCE: Organizacion Nacional de Ciegos Espafoles
e PLENA INCLUSION EXTREMADURA: Federacion de Asociaciones a fa-




EI uso de un len-

guaje y conceptos adecuados
f para hablar sobre las personas
= con discapacidad contribuye
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sociedad, de ninos y ninas, mujeres y hombres con discapacidad

Afortunadamente, se ha ido abandonando una perspectiva pater-
nalista y asistencial de la discapacidad, donde se daba a entender que se
trataba de personas “necesitadas de caridad”, hacia un enfoque que se

ajusta mas a la realidad, de las personas CON discapacidad, CON habili-

dades, CON recursos y sobre todo, CON derechos.

Las personas con discapacidad, participan en todos los ambitos de
la sociedad y asi debe reflejarse desde los medios de comunicacién, em-

pleando para ello un Ienguaje positivo y adecuado, pero también con

imégenes ajustadas a la realidad (sin victimizacion o que infantilicen)
y por supuesto dando voz a los protagonistas.

¢COMO?

e Usando el termino discapacidad y refiriéndose a Personas con Disca-
pacidad, pero poniendo el énfasis en la persona.

" u

e Las personas con discapacidad “no sufren...” no padecen...”, “no estan
condenados a...”Tienen. Abandonemos del enfoque caritativo o victimis-
ta, logrando asi ,superar la concepcion de “enfermo” o “paciente”.

¢ Informar sobre la discapacidad de forma proporcionada, sin presentar
a la persona con discapacidad con tintes de heroicidad no ajustados a
la realidad

e Dar voz a las personas con discapacidad, como ciudadanos indepen-
dientes y protagonistas de sus propias vidas, es el primer paso para que
puedan conquistar el espacio que les corresponde.
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Ofrecer la imagen activa de las personas con discapacidad. La idea de
mero receptor de ayudas no refleja la realidad de un mundo en el que la
pasividad y el caracter asistencial no son la norma. El mantenimiento de

esta imagen contribuye a fomentar la marginalidad.

Incluir a las personas con discapacidad como parte de la poblacion
general, en todo tipo de informaciones y no sélo en aquellas en la que
la discapacidad es el tema central.

Mostrar también, a las personas con discapacidad en situaciones
cotidianas diversas, para subrayar sus capacidades y favorecer una
vision normalizada.

CCE%RMi
Extremadura

C/ Atarazanas 25, Bajo
06800, Mérida
Teléfono: 924 30 29 42
www.cermiextremadura.org
gerenciacermiex@cermi,es




4.1 DISCAPACIDAD FiSICA

La discapacidad Fisica o Motora se
define como la alteracion en las funciones neu-
romusculares esqueléticas y/o estructuras del
sistema nervioso y relacionadas con el movi-
miento, que limitan al individuo principalmente
en la ejecucion y participacion en actividades de
movilidad. Por lo tanto, podriamos definir la dis-
capacidad fisica y organica como aquella altera-
cion (fisica u organica) o aquella dificultad para realizar los actos de la vida
diaria. Aquella limitacion (fisica u organica) que altera la realizacion social
de la persona.

Terminologia:

Continuamente se usan términos que no son los correctos a la
hora de denominar cualquier aspecto relacionado con la discapacidad.
Esto es debido al uso y costumbre y por ello es dificil hacer cambiar los
habitos adquiridos. Sin embargo, podemos marcar con especial énfasis
algunos términos que no se deben usar cuando nos referimos a las perso-
nas con discapacidad: Invalidez, invalido, minusvalia, minusvalido, loco,
invidente, cojo, subnormal, anormal, tullido, mutilado, tarado... Ante todo
debemos poner siempre la palabra “persona” delante del adjetivo que lo
califique. Por otra parte, hay que abstenerse de hacer uso de los verbos
como “padecer”, “sufrir”, “aquejar” cuando nos referimos a la discapaci-
dad y debemos optar por palabras neutras como “presentar”,
“manifestar” o “concurrir”. Las palabras en uso y/o correctas o incorrec-
tas son muchas y depende de cada discapacidad para usar el término

correcto.
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COCEMFE EXTREMADURA

E s una Organizacion No Gubernamental, de ambito Autonomi-
co y sin animo de lucro cuyo; principal objetivo es la promocion, defensa y
mejora de las condiciones de vida de las Personas con Discapacidad Fisica
y Organica, hasta conseguir la plena integracion social de las mas de
50.000 personas con discapacidad fisica y/u organica de Extremadura

Como representante principal del colectivo en Extremadu-
ra, COCEMFE Extremadura agrupa a dos federaciones provinciales y a su
vez a mas de 23 asociaciones locales, comarcales y provinciales.

Datos de contacto:

C/ Gerardo Ramirez Sanchez s/n
06011 Badajoz

Tfno.: 924 220 750

Fax: 924 243 720

presidente@cocemfebadajoz.org
proyectos@cocemfebadajoz.org ‘

COCEMFE

C\Pierre de Coubertin, 5

Teléfono: 927 23 90 28

Fax: 927 23 90 66

www.cocemfecaceres.org
https://www.facebook.com/FederacionCocemfeCaceres
https://www.instagram.com/cocemfecaceres
https://twitter.com/cocemfecaceres




4.2 DISCAPACIDAD INTELECTUAL
La discapacidad intelectual es

- una discapacidad caracterizada por limitacio-
nes significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adaptativa,
expresada en habilidades adaptativas concep-
tuales, sociales y practicas.

Terminologia:

En el momento actual la denominacion adoptada por las propias
personas con esta discapacidad es: “Personas con Discapacidad Intelec-

tual”

Por primera vez, son ellas mismas las que manifiestan su deseo
de adoptar un nombre distinto del que le precedia: “personas con retraso
mental”.

Ante todo, personas. Este es un aspecto vital para que las perso-
nas con discapacidad sean valoradas: su discapacidad no les incapacita
para todo. Sélo, y siempre dependiendo de cada persona, para aquellas
habilidades concretas que su capacidad, por debajo de la media, no les
permite desarrollar plenamente. Por tanto pueden trabajar, pueden vivir
en sociedad, pueden tener autonomia. Discapacidad Intelectual o deficien-
cia cognitiva son términos aceptables, siempre debe ir precedido de perso-
na con. En ningln caso debe usarse retrasado, minusvalido, subnormal,
enfermo mental, etc.

CERrRMI
Extremadura

4.2.1. PLENA INCLUSION EXTREMADURA

E s la FEDERACION DE ASOCIACIONES A FAVOR DE LAS PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE EXTREMADURA. Esta com-
puesta por 27 entidades que trabajan dia a dia para Mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual y la de sus familias. PLE-
NA INCLUSION Extremadura esta constituida por asociaciones de padres y
familiares, que se organizan como una Organizacion No Gubernamental
para defender los derechos de las personas con discapacidad intelectual.

Las entidades PLENA INCLUSION Extremadura no tienen animo de
lucro y si unos Valores firmes e irrenunciables:

e Respecto a la Persona con Discapacidad Intelectual: Dignidad y valor
de la persona.

Igualdad.

Respecto a la Familia: Igualdad. Base de inclusion.

e Respecto a las Organizaciones: Servicio. Apoyo mutuo. Reivindica-
cion. Participacion.

C}?_rencia de animo de lucro y transparencia en la gestion. Calidad y
ética.

En definitiva, PLENA INCLUSION Extremadura trabaja para ser en
un futuro préximo “Un movimiento asociativo que es reconocido porque se
organiza en torno a los proyectos de vida de las personas con discapacidad
intelectual y de sus familias, prestando apoyos con calidad y ética.”

Datos de Contacto:

Avda. Juan Carlos I, n® 47, bloque 5, bajo 8
06800 Mérida (Badajoz)

Teléfono: 924 31 59 11

Fax: 924 31 23 50

E-mail: info@plenainclusionextremadura.org
Web: www.plenainclusionextremadura.org

Plena inclusion
Extremadura



mailto:info@plenainclusionextremadura.org
http://www.plenainclusionextremadura.org/
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SINDROME DE DOWN

| sindrome de Down o trisomia 21 aparece como una enti-
dad que es el resultado de una anomalia cromosomica por la que los nu-
cleos de las células del organismo humano poseen 47 cromosomas en

lugar de 46, perteneciendo el cromosoma excedente o extra al par 21.

Como consecuencia de esta alteracion, existe un fuerte incremen-
to en las copias de los genes del cromosoma 21, lo que origina una grave
perturbacién en el programa de expresion de muy diversos genes, no sélo
los del cromosoma 21 sino los de otros cromosomas.

Este desequilibrio génico ocasiona modificaciones en el desarro-
llo y funcion de los 6rganos y sistemas, tanto en las etapas prenatales
como postnatales. Consiguientemente, aparecen anomalias visibles y
diagnosticables; unas son congénitas y otras pueden aparecer a lo largo
de la vida. El sistema mas cominmente afectado es el sistema nervioso y
dentro de él, el cerebro y cerebelo; por este motivo, casi de manera cons-
tante la persona con sindrome de Down presenta, en grado variable, dis-

capacidad intelectual.

Terminologia:

Habitualmente se suele tachar a las personas con discapacidad
de minusvalidos, afectados o enfermos, pacientes... Desde DOWN Extre-
madura recomendamos, con el fin de mejorar la imagen social de las per-
sonas con sindrome de Down, utilizar términos como:

Persona con sindrome de Down
Persona con Trisomia 21
Persona con discapacidad

Las personas con Sindrome de Down NO estan “afectadas”, ni
son mongélicos ni subnormales, ni tienen ninguna enfermedad sino que
son personas con sindrome de Down

4.2.2. DOWN EXTREMADURA

s una Asociacion del Tercer Sector, cuyo objetivo esencial
es conseguir la igualdad de oportunidades de las personas con sindrome
de Down y su plena participacion en la vida diaria. Asimismo, se trabaja
intensamente en despertar la inquietud de sentirse personas que tienen
una funcién en la Sociedad en que vivimos, asi como en la conciencia-
cion social respecto a las capacidades que poseen y el derecho a dispo-
ner de los recursos que recibe cualquier ciudadano.

La Asociacion cuenta con una sede social y administrativa en Mé-

rida y seis sedes comarcales para prestacion de servicios y actividades en
Badajoz, Caceres, Don Benito-Villanueva, Mérida, Plasencia, y Zafra.

Datos de Contacto:

C/ José Hierro, s/n ,

Apdo. Correos 613 V
06800 Mérida (Badajoz) —/ Sindrom:
Teléfono: 924 33 07 37 Extrenzdore

Fax: 924 31 79 98

E-mail: regional@downex.com

TRASTORNO AUTISTA

e inscribe dentro de los Trastornos Generalizados del Desa-
rrollo (que incluyen, el Autismo, el Sindrome de Rett, el Sin-
drome de Asperger, el Trastorno Desintegrativo Infantil y el TGD No Especi-

ficado).

Todos ellos comparten una perturbacion grave y discapacitante en
las siguientes areas: en las relaciones sociales, en la comunicacion y en el
lenguaje, en la anticipacion y la flexibilidad cognitiva y en la simbolizacion.




Terminologia:

Actualmente, la comunidad encargada del estudio y el tratamiento
del autismo, se refiere al grupo que comprende los distintos “autismos”

como “Trastornos de Espectro Autista” (TEA) y se considera no adecua-
do el término de “Trastornos Generalizados del Desarrollo” (TGD), que aun-
que se sigue empleando en el manual de criterios diagnésticos DSM-IV, no
se considera correcto, dado que una de las caracteristicas de estos trastor-
nos es que la afeccién no es “generalizada” en todas las areas del desarro-
llo, sino que se produce una “disarmonia evolutiva” (hay algunas areas muy
afectadas y otras de desarrollo normal). EI concepto de Trastornos de Es-
pectro Autista, constituye un continuo mucho mas amplio y abarca incluso
trastornos que de “base” no son autismo, como el “Sindrome de X Fragil” o
la “Esclerosis Tuberosa” pero que adoptan caracteristicas autistas.

4.2.3. APNABA

E s la Asociacion de Padres de Personas con Autismo de Bada-
joz”. Disponemos de un edificio dotado para proporcionar una serie de ser-
vicios especificos para personas con Trastorno del Espectro Autista: Centro
de Dia, Residencia, Atencion Temprana y Habilitacién Funcional, en su ma-
yor parte concertados con la Administracién Autonémica Extremena.

Contamos también con aulas concertadas con Educaciéon donde
estan escolarizados los ninos de 6 a 16 anos. Proporcionamos también
servicios integrales a las familias con apoyo familiar, diagnosticos, segui-
mientos y programas de respiro familiar.

APNABA

ASOCIACION DE PADRES DE PERSONAS CON AUTISMO DE BADAJOZ

Datos de Contacto:

C/ Félix Fernandez Torrado, s/n
06011 Badajoz

Teléfono: 924 25 89 05

Fax: 924 10 18 18

E-mail: apnaba@apnaba.org
Web: www.apnaba.org

CErMml
Extremadura
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4.3 DISCAPACIDAD POR ENFERMADAD MENTAL
P or lo que se refiere a la Discapacidad,

el trastorno psiquiatrico dificulta o impide el pleno
desarrollo de las capacidades funcionales en deter-
minados aspectos de la vida diaria, ocasionando un
deterioro manifiesto en los ambitos familiar, largo del
tiempo y comporta malestar o laboral y econémico.

Las personas que padecen una enfermedad mental grave, a priori,
tienen una necesidad de dependencia extrema, alta sensibilidad ante el
estrés, y dificultad para afrontar las demandas de la vida diaria. Estas ca-
racteristicas contribuyen a crear dificultades importantes en el desarrollo
normalizado de sus vidas aspectos sociales, laborales, familiares...). Como
resultado de su trastorno, estas personas, padecen aislamiento social,
falta de habilidades para llevar a cabo la vida cotidiana, desempleo, hospi-
talizaciones reiteradas, etc.

Definiciones:

Trastorno mental severo: trastorno mental de duracién prolongada y que
conlleva un grado variable de discapacidad y disfuncion social. Dentro del
eje Diagnostico debemos considerar, como trastorno mental grave las en-
fermedades mentales graves y recurrentes, tales como:

Trastornos psicoticos: Esquizofrenia: es una alteraciéon que, durante la
fase activa de la enfermedad la persona manifiesta alguno de los siguien-
tes sintomas: ideas delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado, com-
portamiento gravemente desorganizado caédtico y sintomas negativos.
Trastornos del estado animico grave: incluyen los trastornos que tienen
como caracteristica principal una alternancia del humor. Estan divididos en
trastornos depresivos, trastornos bipolares y trastornos del estado de ani-
mo debidos a enfermedades médicas y los inducidos por sustancias.

Terminologia:

NO: enfermo mental, trastornado, perturbado, psicépata, loco...

SI: persona con enfermedad mental personas con problemas de salud
mental.




NO: esquizofrénico, depresivo, maniaco, anoréxico, Psicético....

SI: Persona que tiene esquizofrenia, depresiones...

NO: Términos que enfaticen la parte negativa y condiciones severas: enfer-
medades mentales/psiquiatricas

Sl: Referirse en general a la salud mental: Salud Mental, Enfermedades de
salud mental, problemas de salud mental...

NO: manicomios, psiquiatricos...

Sl: centro de salud mental, centro de dia, centro de rehabilitacion...

NO: Titulares alarmantes o morbosos, utilizando la enfermedad mental co-
mo etiqueta exclusiva de un hecho determinado relacionado generalmente
con actos violentos y/o conductas ilegales.

SI: Mencionar los problemas de la salud mental en el titular solamente,
cuando es imprescindible para entender la noticia.

NO: a las imagenes que trasmitan aislamiento, que despierten rechazo o
compasion (estas enfermedades son INVISIBLES).

SI: llustrar las informaciones sobre salud mental con el material grafico
adecuado: la mayoria de estas enfermedades son invisibles.

NO: a los términos inadecuados que contribuyen a la estigmatizacion: reclu-
sion, internamiento, encierro...

Sl: Ingreso hospitalario en...

FEAFES EXTREMADURA

I \SOCIACION DE FAMILIARES Y PERSONAS CON ENFERMEDAD
MENTAL DE EXTREMADURA. Nace ante la necesidad de dar respuesta y
para adoptar todas las medidas que contribuyan a la calidad de vida de las
personas afectadas por una enfermedad mental y al apoyo intenso de los

familiares.

Datos de Contacto:

C/ San José, 49 B. CP 6200.
Almendralejo (Badajoz)

Teléfono: 682 63 21 00

E-mail: feafesextremadura@gmail.com
Web: www.feafesextremadura.com
Twitter: @feafextremadura

Facebook: Observatorio de salud mental

CErMml
Extremadura

4.4 DISCAPACIDAD POR ENFERMEDADES RARAS

Se estima que a dia de

e~ . .
e £ hoy existen hoy mas 7.000 enfermedades ra-
— g ras distintas, que afectan a los pacientes en

W%’ * " sus capacidades fisicas, habilidades mentales
ﬁ»’ y en sus cualidades sensoriales y de comporta-
miento.

Se trata de patologias caracterizadas por un gran nimero y amplia
diversidad de deso6rdenes y sintomas que varian no sélo de enfermedad a
enfermedad, sino también dentro de la misma enfermedad. Es decir, una
misma condicién puede tener manifestaciones clinicas muy diferentes de
una persona afectada a otra.

Las enfermedades raras se definen como aquellas que tienen
una baja prevalencia en la poblacion. Para ser considerada como rara,
cada enfermedad especifica sélo puede afectar a un nimero limitado de
personas. Concretamente, cuando afecta a menos de 5 de cada 10.000

habitantes.

Sin embargo, las enfermedades poco frecuentes afectan a un gran
namero de personas, ya que entre el 6 y el 8% de la poblacién mundial,
mas 0 menos, estaria afectada por estas enfermedades, o sea mas de 3
millones de espanoles y 30 millones de europeos. En Extremadura se esti-
ma que puede haber unas 60.000 personas afectadas con una enferme-
dad rara, segun el registro del SES hay 20.000 pacientes con un diagnosti-
co de E.R.

Como consecuencia de las implicaciones de estas patologias, mas
del 80% del colectivo tiene algln tipo de discapacidad y un 25% de ellas
cursan con dependencia; una situacion que se vincula con el &mbito clinico
pero que tiene consecuencias sociales en la vida del paciente y su familia.

Por Gltimo, hay que tener en cuenta que la mayoria de estas enfer-
medades son genéticas y cronicas, por lo que es preferible utilizar térmi-
nos como “tiene”, “convivir con” a “sufrir” o “padecer”. El concepto de
‘enfermedad rara’ surge como una traduccion literal del término en inglés
Rare Disease haciendo alusion a su baja prevalencia.




e
_ 4.5 DISCAPACIDAD POR PARALISIS CEREBRAL

La Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER) na-
ce en 1999 con el objetivo de ser el altavoz de las mas de
tres millones de personas que conviven con alguna de estas patologias en

nuestro pais.

A lo largo de estos mas de 20 anos, hemos pasado de ser 7 a mas
de 350 las asociaciones que han aunado esfuerzos dentro de la organiza-
cion hasta representar, hoy por hoy, mas de 1.262 patologias y a 97.892
socios individuales. FEDER esta Declarada Entidad de Utilidad Publica. Im-
pulsamos proyectos y servicios divididos en 3 lineas de trabajo: personas y
familias, movimiento asociativo y sociedad.

Las Enfermedades Raras son aquellas en las que hay peligro de
muerte o de invalidez crénica y baja incidencia (menos de 5 casos por ca-
da 10.000 habitantes en Europa). El 80% de las ER, son de origen genéti-
co, donde el colectivo de menores con ER, presenta necesidades educati-
vas especiales. En Espana existen tres millones de personas con Enferme-

dades Poco Frecuentes.

Datos de Contacto:
C/ Santarén, 4, oficina n° 3.
06011 Badajoz

Teléfono: 924 25 23 17

Web: enfermedades-raras.org

Email: extremadura@enfermedades- ra-
entidad de «.f)

ras.org f I utilidad pablica 0=

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
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e
T ‘:' Bajo el término de Paralisis Cerebral se

conoce la lesion en el cerebro antes de que su desarrollo y
‘ crecimiento sean completos, de caracter permanente
- (irreversible y persistente a lo largo de toda la vida) y no
- progresiva (no aumenta ni disminuye, es decir, no es un
e ~ud trastorno degenerativo), que se caracteriza por la altera-
cion de la postura, tono y movimiento. Esta lesion puede suceder durante
la gestacion, el parto o durante los primeros anos de vida, y puede deberse
a diferentes causas, como una infeccion intrauterina, malformaciones cere-
brales, nacimiento prematuro, asistencia incorrecta en el parto,...

Puede generar la alteracion de otras funciones superiores
(atencion, percepcién, memoria, lenguaje y razonamiento) en funcién del
tipo, localizacién, amplitud y disfuncién de la lesién neuroldgica y el nivel
de maduracién anatémico en que se encuentra el encéfalo cuando esta
lesion se produce, e interferir en el desarrollo del Sistema Nervioso Central
(va a repercutir en el proceso madurativo del cerebro y por lo tanto en el
desarrollo del nino).

A estos problemas se pueden asociar otros de diversa indole y no
menos importantes. Se trata de problemas clinicos, sensoriales, percepti-
vos y de comunicacion.

Definiciones:

Paralisis Cerebral Espastica: “Hipertonica”: Espasticidad significa rigidez;
las personas que tienen esta clase de PC encuentran dificultad para con-
trolar algunos o todos sus musculos, que tienden a estirarse y debilitarse, y
que a menudo son los que sostienen sus brazos, sus piernas o su cabeza.
Se da en un porcentaje de un 60-70% de las PC.

Paralisis Cerebral Disquinética o atetoide: Se caracteriza, principalmente,
por movimientos lentos, involuntarios (que se agravan con la fatiga y las
emociones y se atenlan en reposo, desapareciendo con el sueno) y des-
coordinados, que dificultan la actividad voluntaria.




Paralisis Cerebral Ataxica: Existe por la afectacion preferente del cerebe-
lo. Hace que las personas que la padecen tengan dificultades para contro-
lar el equilibrio, y si aprenden a caminar, lo haran de manera bastante
inestable. Son propensos también a tener movimientos en las manos y un
hablar tembloroso.

Paralisis Cerebral Mixta: Afectacion de varias estructuras cerebrales.

FEDERACION EXTREMANA ASPACE

La FEDERACION EXTREMENA ASPACE es una entidad sin ani-
mo de lucro, declarada de utilidad pdblica y dedicada a la Atencién a la
Paralisis Cerebral. Todos los Servicios y Programas que se realizan se ba-
san en criterios de calidad, con el fin de proporcionar a las personas con
paralisis cerebral la atencién que precisan para alcanzar los maximos nive-
les de desarrollo personal.

Esta atencion se entiende de manera integral, interviniendo en los
distintos aspectos que inciden en estas personas, desarrollando activida-
des en materia de educacion, empleo, sanidad, accesibilidad y Bienestar
Social

Datos de Contacto:

C/ C/ Gerardo Ramirez Sanchez,

éébll Badajoz ‘ A 5 D AC E

Teléfono: 924 22 46 72 PARALISIS CEREBRAL

Email: aspaceba@aspaceba.org extremadurya
Web: www.aspaceba.org

C/ Acuario 2 Caceres
Teléfono 927234768
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4.6 DISCAPACIDAD SENSORIAL

DISCAPACIDAD AUDITIVA

egln la Organizaciéon Mundial de la Salud, la persona sorda
seria aquella cuya audicién no es suficiente para comunicarse oralmente,
necesitando para ello de amplificacion y entrenamiento especializado.

En la mayoria de las ocasiones, cuando se habla de sordera, gran
parte de la sociedad no tiene conocimiento de la existencia de diferentes
grados de sordera que, l6gicamente, tienen diferentes repercusiones en el
lenguaje y en la comunicacion. Ademas, la sordera no supone llevar asocia-
da la mudez. El término sordomudo deberia excluirse como una forma de
referirse a la sordera, y la imagen de una persona sorda que no es capaz
de articular palabra deberia borrarse de nuestra mente porque la sordera
no supone incapacidad para la adquisicion del lenguaje

Definiciones:

Sordo: Se denomina terminolégicamente como sordo a aquella “persona
cuya audicion residual imposibilita la comprensiéon de la palabra por via
auditiva exclusivamente, con o sin ayuda de prétesis auditivas”.
Hipoaciisico: “aquellas personas cuya audicion residual hace dificil pero
no imposible, la comprensiéon de la palabra por via auditiva exclusivamen-
te, con o sin ayuda de prétesis auditivas, teniendo formacion basica del
lenguaje interior”.

Pero el colectivo de Personas Sordas va mas alla en su definicién
de sordera, pues su estudio se puede abordar desde varias perspectivas:
sociologia, educacion,... Conviven dos visiones sobre las personas sordas:
o Desde el punto de vista clinico: engloba aquellas concepciones que

toman como referencia el déficit de audicion, ponen el énfasis en la
patologia y en sus repercusiones en el desarrollo.

e Desde el punto de vista sociocultural: comprende la sordera como un
fendmeno sociocultural, desde el que se considera las personas sor-
das como un grupo social minoritario con una lengua, historia y cultura
propia.




No es correcto realizar categorizaciones para todas las personas
sordas, hay que diferenciar distintas realidades en funcién de sus caracte-
risticas, como: tipo de sordera, grado de pérdida, edad de comienzo de la

sordera, causas, contexto familiar

Terminologia:

Comunidad Sorda: grupo de personas sordas y oyentes que luchan por
unos objetivos comunes y trabajan para conseguirlos como el reconoci-
miento oficial de la Lengua de Signos, supresion barreras de comunica-
cion,...

Cultura Sorda: conjunto de comportamientos aprendidos por las personas
sordas que comparten una lengua, valores, costumbres y tradiciones pro-
pias.

Lengua de Signos: es la lengua natural de las personas sordas. Es una
lengua visual y espacial, con una estructura propia cuya gramatica se ca-
racteriza por la riqueza expresiva del cuerpo, del espacio y del movimien-
to. Permite a las personas sordas explicar y expresar ideas, sentimientos,
necesidades,... y acceder a todo tipo de informacion necesaria para su
formacion y desarrollo.

Barreras de Comunicacion: obstaculos e impedimentos que dificultan la
libertad de acceso a la informacion y comunicacion de las personas que
tienen limitada, temporal o permanente, su capacidad de relacionarse con
el entorno mediante la audicion y la lengua oral.

Intérprete de Lengua de Signos: profesional competente en la lengua de
signos y la lengua oral, capaz de transmitir el mensaje emitido en una de
estas lenguas a su equivalente en la otra.

“Sordomudo”: este término es muy comun entre los oyentes cuando nos
referimos a personas sordas, pero no se puede utilizar puesto que la sor-
dera no implica tener las cuerdas vocales danadas.

Las personas con discapacidad auditiva conforman un grupo muy hetero-
géneo en funcion de sus caracteristicas individuales: tipo y grado de sorde-
ra, momento de deteccion de la misma, tipo de intervencion, actitud y apo-
yo familiar, y del sistema de comunicaciéon empleado: lengua oral/lengua
de signos.

Esta diversidad hace necesario prever la disposicion de distintos
tipos de recursos técnicos y/o humanos, segln se trate de:
e personas sordas que comunican con lengua oral y precisan soportes
auditivos y/o visuales.

CErMml
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. personas sordas usuarias de lengua de signos.

La modalidad de comunicacién (lengua oral/lengua de signos)
no correlaciona con el grado de sordera ni con el momento de aparicion
de la misma.

4.6.1 FEDAPAS

I nici6 su andadura a mediados de fe-
brero de 2.000 con motivo de la union de ADABA y
ASCAPAS (constituidas en 1.993 y 1.996, respecti-
'vamente), fue declarada de Utilidad Publica en
2004 y esta adscrita a FIAPAS.

La entidad tiene como fin primordial satisfacer las demandas y las
necesidades de las personas con discapacidad auditiva en materia de
atencion sanitaria, formacion educativa e integracion laboral y sociocultu-
ral que se les plantean para su realizacion como ciudadanos de pleno de-
recho en la sociedad.

Asimismo, responde a las necesidades de sus familiares derivadas
de su responsabilidad sobre el desarrollo integral de sus hijos, y dispone
de Servicios Integrales de Atencién al Discapacitado Auditivo:

Servicio de Accesibilidad a la Comunicacion (desde el que se infor-
ma, sensibiliza y asesora sobre las barreras de comunicacion y medidas de
apoyo para su eliminacion)

Servicio de Insercion Laboral (intermediacion laboral, formacion, auto-
empleo, y el C.E.E. “Producciones Audiosigno”), entre otros.

Datos de Contacto:

C/ Antonio Hernandez Gil, s/n

(Local Altecnic)-Apartado de correos 642
06800 Mérida (Badajoz)

Teléfono-Fax: 924 31 50 63

E-mail: fedapas@fedapas.org

Web: www.fedapas.org

Q)




DISCAPACIDAD VISUAL

i

Legalmente queda encuadrada dentro

F del término ceguera y deficiencia visual toda
EDERACION EXTREMENA DE ASOCIACIO- ; persona cuya visién en ambos ojos relna, al

NES DE PERSONAS SORDAS, es una organiza- menos, una de las siguientes condiciones:

ciéon no gubernamental de nacionalidad espano- e Agudeza visual en ambos ojos igual o inferior a 0,1 obtenida con la

la, sin animo de lucro, que fue fundada en febre- mejor correccion éptica posible.

ro del 2000. e Campo visual disminuido a 10 grados o menos.

Se trata, por tanto, de un término amplio que engloba tanto a las
personas que no poseen resto visual alguno, como aquellas otras que tie-
nen aln, un pequeno resto con el que pueden realizar diferentes tareas
utilizando herramientas especificas que potencien su funcionalidad visual.

FEXAS desarrolla sus actividades principalmente en Extremadura
junto a las Asociaciones de dicha Comunidad Auténoma: Asociacion de
Personas Sordas de Caceres, Badajoz y Mérida.

FEXAS asume la representacion y defensa de los intereses de las Habitualmente se suele utilizar el término “discapacidad visual” para
Asociaciones y de las personas sordas y sus familias. englobar estos dos conceptos, si bien se trata de dos poblaciones con ne-
cesidades diferentes y que, por tanto, requieren de intervenciones igual-

Los servicios que presta la federacion son: mente diferentes.

e Intérpretes de Lengua de Signos

[ ]

e Asesoramiento Juridico

e Asesoramiento Social L

e Asesoramiento Laboral

o Agente de Desarrollo de la Comunidad Sorda - 3 ONCE ( Orgapizgcic’)n Nacjonal de Qiegos Esp_arjsﬂes) es una
e Actividades de Ocio y Tiempo libre Corporacion de derecho publico de caracter social, cuya mision es prestar

apoyo a las personas con ceguera o con deficiencia visual grave, para quie-
nes cuenta con un sistema de servicios especializados, prestaciones socia-

Datos de Contacto: o les y ayudas disponibles desde el inicio de la afiliacion. Estos Servicios Es-
pecializados son Educacién, Apoyo Psicosocial, Rehabilitacién Inte-
C/Clavellinas, n°® 5-1°

gral, Empleo, Tiflotecnologia y Animacioén Sociocultural y Deporte.

10003 Céceres

Teléfono-Fax: 927 21 01 20 FEXA Datos de Contacto:

E-mail: fexas@fexas.es 0 .

Web. www.fexas.es FEDERACION EXTREMENA DELEGACION TERRITORIAL DE EXTREMADURA

et A Manuel Fernandez Mejias nim. 5, 06002 Badajoz
Teléfono: 924 20 01 02 / 924 20 01 00
Fax. 924 22 36 65
E-mail: ctextremadura@once.es .\ o N C E
Web: www.once.es A\

CERrRMI
Extremadura



C on esta guia, se pretende ofrecer a los profesionales de la co- f s R w ."; e
municacion unas pautas fundamentales en el tratamiento de las noticias ed r FEXAS &9EXTREMADURA
que se generan sobre las personas con discapacidad, sus familias o las
organizaciones en las que se agrupan. Estas pautas giran en torno a la con-
sideracion de la persona como sujeto de derecho y miembro activo de la
sociedad, y no de la discapacidad, sin obviar u ocultar las facetas negativas
de ésta.

La noticia no debe ser la discapacidad en si misma, sino la perso-
na con discapacidad, su potencialidad, sus logros, o los problemas a los
que ha de enfrentarse por motivo de su discapacidad, tratados adecuada-
mente, con objetividad y ética profesional. Afortunadamente, cada vez es
mas frecuente ver en los medios de comunicacion que se obvian las refe-
rencias a la condicién social de la persona, cuando la misma nada tiene

que ver con la noticia.

Con el uso de ciertos términos, se niega el derecho de las personas
con discapacidad a ser consideradas como personas. La discapacidad es
una circunstancia que podra ser mas o menos importante y condicionar, en
mayor o0 menor medida el desarrollo de la vida cotidiana, pero no debemos
olvidar el hecho de que antes que discapacitado se es persona, miembro
de una familia y de una comunidad, con unas condiciones determinadas.

Se recomienda no sustantivar adjetivos y no utilizar otros de signifi-
cado pleno e impropiamente negativo. Resulta menos estigmatizante utili-
zar la expresion “persona con discapacidad” y equivalente. Lo importante,
en todo caso, no es la forma linglistica sino la salvaguarda de la sustantivi-
dad de la persona y el caracter adjetivo de la discapacidad.

06800,
Teléfono: 924 30 29 42
N.cermiextremadura.o
iacermiex@ce
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Entonces...;COMO HABLAMOS ACERCA DE UNA PERSONA CON
DISCAPACIDAD? Como hemos observado, una persona con discapacidad,
es ante todo un ser humano que tiene competencias y tiene limitaciones.
Sus limitaciones, en interaccion con su medio social y cultural, generan una
desventaja en su funcionamiento general que se supera a través de apoyos
especificos, mas o menos intensos y mas o menos duraderos.

Del tratamiento que hagan los medios de comunicacién de las perso-
nas con discapacidad, dependera que se proyecte a la sociedad una ima-
gen digna, normalizada e integradora o que, por el contrario, se despierte
en el plblico un interés morboso o cargado de tintes sensibleros, piadosos
0 sobreprotectores.
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