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Resumen:

Se estima que el 15% de la poblacion mundial tieme discapacidad. Existe un vinculo
directo entre pobreza y discapacidad. La poblacaimdiscapacidad se encuentra entre la mas
desaventajada y discriminada. Sin embargo, lagateaconémicas sobre desarrollo han
omitido cuestiones esenciales sobre esta pobladontribuyendo a su invisibilidad vy
pobreza. La teoria de las capacidades desde uguEnbmsado en los Derechos Humanos nos
proporciona una nueva dimensiéon del desarrollo. dastes extraordinarios derivados de la
discapacidad y de las barreras psicoldgicas, fisicaociales a las que se enfrentan las
personas con discapacidad contribuyen a su pobfalta, de libertad y vulneracion de
derechos humanos, y asi se evidencia en los digsrestudios llevados a cabo.
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Abstract:

It is estimated that persons with disabilities esgnt 15% of the world population. There is a
strong link between poverty and disability. Popolatwith disabilities is among the most
disadvantaged and discriminated. However, developraeonomic theories have forgotten
essential matters about this population, contnitgutiowards their invisibility and poverty.
The Capability Approach from a Human Rights bagggir@ach brings us a new dimension.
The extraordinary costs that arise from a disabditd from the psychological, physical and
social barriers that persons with disabilities famentribute to their poverty, lack of freedom
and vulneration of human rights, as put forwarctcbgrent studies on this subject.
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1. Concepto de Discapacidad

El término «discapacidad» es muy amplio y debidolas diferencias de criterios
socioculturales no hay acuerdo sobre su defini@@nha pasado de definir la discapacidad en
el marco de un modelo caracterizado por una relaagente/ paciente, a tratarla dentro de
otros modelos en los que se considera que ladidbdmimana, econdmica, politica y social,
conducen al desarrollo, por lo que es indispensghke las personas con discapacidad
alcancen estas libertades y derechos para queerd@ se produzca un desarrollo pleno.

En general, para las personas que no han teniderierpia con la discapacidad, ésta se
percibe como una catastrofe, y la existencia de éwtduce a actitudes de evitacién, pena,
incomodidad y prejuicios. Un primer paso para esgerel fendmeno de la discapacidad es
explorar lo que ésta significa para aquellas pesaue la tienen. Lo que las personas con
discapacidad manifiestan es, que lo que mas leta;us es entender, aceptar y sobrellevar
su deficiencia sino vivir con la hostilidad, losepicios, y la discriminacion a la que se
enfrentan todos los dias, simplemente por el hdehtener una discapacidad (COLERIDGE,
2006).

Con la entrada en vigor de la Convencién de Nasidgieidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad en Mayo de 2008, seeldaciun marco juridico de caracter
vinculante para los paises ratificantes y una heemata de referencia fundamental para la
conceptualizacion de la discapacidad y la formolade politicas a escala internacional. La
Convencion define a las personas con discapacitesl) articulo 1, como:

«Aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentateslectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras puedapédir su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las dermas.

En su predmbulo reconoce que la discapacidad esnaepto en evolucion y que resulta de
la interaccion de las personas con deficiencias \bhrreras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacion plena. Este reconocitoiale «concepto en evolucion» es
fundamental, puesto que establece el caracter mmapente de la definicion de la
discapacidad, ya que ésta forma parte de un praaesbiante a lo largo del tiempo, asi como
dependiente del entorno politico, econdmico y sadtaral en el que se desarrolle.

En nuestra sociedad permanecen mentalidades, le3@#,sos, instalaciones y servicios
planificados con arreglo al paradigma de las caaeno deficiencias corporales de unas
personas respecto a otras. La definicién utilizadda Convencién, se basa en un modelo
social en el que el respeto a los derechos humdedas personas con discapacidad es
esencial. Ver a la persona con discapacidad comsujgio en lugar de como un objeto
supone reconocer su derecho al ejercicio plenocaddibertades fundamentales de forma
respetuosa y sensible a su diferencia. Todo elpdi¢an abandonar la tendencia a percibir a la

! Naciones Unidas (2006onvencién Naciones Unidas sobre los Derechos si@é&sonas con Discapacidad.
Articulo 1 (P. 4)



persona con discapacidad como un problema, pata, &t el contexto de sus derechos
(QUINN, 2002).

La discapacidad tiene dos componentes esencialgg, interaccion da lugar a situaciones
diferentes. Estos son: la propia persona, y elestotsocial en el que se desenvuelve.

Figura 1. Interaccion de los componentes que dan lugar sdajpbacidad
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Fuente: Elaboracion propia.

La deficiencia que una persona tiene puede ser onmés limitante en una sociedad que en
otra; depende de los obstaculos que la personacsemre y del grado de inclusion en la

misma. También es fundamental para determinartsacédn real, la actitud social hacia la

persona con discapacidad para proporcionar, pacher la habilitacibn necesaria que le

permita alcanzar la igualdad de oportunidades. pdmsona con discapacidad que cuenta con
asistencia, apoyos y/o adaptaciones técnicas mexespara su funcionamiento, esta

habilitada para desarrollar sus capacidades coa $odpotencial, y en este sentido, se
encontraria en igualdad de condiciones con respeaitra persona sin discapacidad. Sin

embargo, sin estos apoyos, la persona con discigheiera mermada su posibilidad de

actuar. En este caso, no existe una falta de aamhsino de habilitacion.

Asi, por ejemplo, una persona ciega total con faramaque tiene a su alcance un libro en
Braille o un libro hablado, gracias a su dominibgistema Braille y a las nuevas tecnologias
se encontrara habilitada para leer al igual quee pérsona sin pérdida visual. Sin embargo si
la persona ciega no dispone de estos recursos iltdwabn (formacion, pauta y regleta,
maquina Perkins, linea braille, libro en Braillehablado u otro dispositivo técnico), la
persona con discapacidad es sujeto de una disatmmindirecta.

Uno de los problemas que nos encontramos en laeptuadizacion y estimacion de la
discapacidad radica en que la manera de baremilizarulas definiciones por los distintos
paises son diferentes, por lo que resulta muy doatfl comparar datos estadisticos, y hablar
con coherencia de la situacion de las personagismapacidad (BOLDERSON, 2002). A
escala internacional, en la mayoria de los castas @iferencias, se deben a la cultura, los



intereses, el nivel econdmico, la capacidad decdeéte y el nivel de desarrollo de las
politicas sociales de cada pais, asi como a ladoleigia utilizada en la recopilacién de
datos. En muchas ocasiones, su conceptualizacidaeneasiado restrictiva y las estimaciones
se efectian a la baja. Esta situacion se prodate® etras cosas, porque cuanto mayor es el
namero de personas con discapacidad reconocidajélarto es el nimero de prestaciones
sociales necesarias, y en consecuencia, la cuntecursos que deben estar disponibles para
proporcionarlas.

2. Situacion General de Pobreza, discriminacion miltiple y Exclusion
de las Personas con Discapacidad

Mas de mil millones de personas en el mundo (e¢d6l8e la poblacion), viven con alguna
forma de discapacidad, segun las ultimas estimasi@noporcionadas por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2011). De esta cifraponcentaje desproporcionado, 80%, vive
en paises pobres (PNUD). Algunos estudios del Bhhaadial afirman que300 millones de
personas con discapacidad se encuentran entre ésspobres de entre 10s pobtdMETTS,
2000), y se estima que representdel “15 al 20% de los mas pobres en paises en delearr
encontrdndose entre los grupos mas desaventajadmseysufren mayor discriminacion y
vulnerabilidad (ELWAN, 1999).

La discapacidad, afecta de manera desproporcianéaapoblaciones en situacion de mayor
vulnerabilidad. Los resultados de la Encuesta Malrii la Salud indican que la prevalencia
de la discapacidad, es mayor en los paises desogjb&ajos que en los paises de ingresos mas
elevados. Las personas situadas en el quintil mdeplas mujeres, y los ancianos, también
presentan una mayor prevalencia de la discapacidaglellas con pocos ingresos,
desempleadas o con escasa formacion académicen timayor riesgo de adquirir una
discapacidad. Los datos de las encuestas, a toevésdicadores mdltiples, en los paises
seleccionados ponen de manifiesto que los nifiosaslamilias mas pobres y los que
pertenecen a grupos étnicos minoritarios, presemtanesgo significativamente mayor de
discapacidad que los demas nifios (OMS, 2011).

La discapacidad, debe considerarse como un probtsmdesarrollo, siendo uno de los

desafios mas urgentes a los que debe hacer feepiitica de desarrollo en la actualidad.

Existe una relacion directa entre pobreza y distidpd y entre discapacidad y pobreza.

Ademas, a finales de los afios noventa, los ecotasnis las instituciones de desarrollo

llegaron a un acuerdo respecto al caracter mulédgional de la pobreza y a la idea de que el
proceso de empobrecimiento es fruto de la complgaraccion de varios factores, entre los

gue se encuentra la discapacidad (OMS, 2011).

Por una parte, la pobreza, produce discapacidas pgade resultar como consecuencia de
una alimentacion inadecuada o desnutricidon, pta f# cuidados sanitarios, como cuidados
perinatales, durante la maternidad, o por causantermedades y deficiencias que podian
haber sido evitadas, siendo el problema princg#dlta de prevencion.



Por otra parte, la discriminacién que se derivdaddiscapacidad lleva a la exclusion, la
marginacion, la falta de estudios, el desempldéodgs estos factores aumentan el riesgo de la
pobreza. Las personas con discapacidad tienen noésbilidades de tener un nivel de
ingresos por debajo del umbral de la pobrezangtienenos ahorros y propiedades que otros
ciudadanos (ELWAN, 1999). Los estudios de casoicamd que los mayores indices de
discapacidad estan asociados con altos indicesatlaetismo, estados nutricionales muy
pobres, cobertura de vacunacion e inmunizacionmainialto indice de VIH, peso bajo al
nacer, mayor riesgo de sufrir violencia y abusd, @smo mayor desempleo y menor
movilidad ocupacional.

La pobreza de las personas con discapacidad nossllia en paises de renta baja sino
también en paises de mayor renta. Algunos estdiipsnibles procedentes del Reino Unido,
afirman que las personas con discapacidad tiengobé de posibilidades de vivir por debajo
del umbral de la pobreza (hogares con ingresosionés al 60% de la mediana de la renta
nacional) que las personas sin discapacidad, fess cictuales sugieren que alrededor del
16% de la poblacion vive en un estado de pobrdative, sin embargo cuando hablamos de
personas con discapacidad esta cifra sube al 3I22A.MER, MACINNES Y KENWAY,
2006).

Las cifras de la discapacidad van en aumento.delldebe, por una parte, al envejecimiento
progresivo de la poblacion y el riesgo de discajaties superior entre los adultos mayores vy,
por otra, al aumento mundial de enfermedades @éniales como la diabetes, las
enfermedades cardiovasculares, el cancer y lodotnas de la salud mental. Las
caracteristicas de la discapacidad en un pais@on@&stan influidas por las tendencias en los
problemas de salud y en los factores ambientalelg gtra indole, como los accidentes de
trafico, las catastrofes naturales, los conflictms habitos alimentarios y el abuso de
sustancias (OMS, 2011).

La vulneracion de los derechos de las personaslisoapacidad lleva a éstas a una situacion
de discriminacion, desigualdad y pobrézea discapacidad, forma parte de la condicién
humana: casi todas las personas adquiriran algom die discapacidad transitoria o

permanente en algin momento de su vida, y laslggaen a la senilidad experimentaran

dificultades crecientes de funcionamiento. La giace&dad es compleja, y las intervenciones
para superar las desventajas asociadas a ella ghiples, sistémicas y varian segun el

contexto (OMS, 2011).

% Se pueden encontrar mas datos sobre la pobreza gersonas con discapacidad en Naciones Unidas)(20
Hoja de Datos sobre Personas con Discapacidad:
http://www.un.org/disabilities/convention/pdfs/fabeet.pd{descargado 05.05.12)




Figura 2. Ciclo de la Pobreza/Discapacidad
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Fuente: Elaboracion propia a partir de Yeo, 2003.

Todos estos déficits son mayores en situacionasedgo 0 emergencia humanitaria, en las
gue se agravan las condiciones de seguridad ycprdtede las personas con discapacidad,
reduciendo notablemente sus posibilidades de swpeoia. Se estima que existen 3,5
millones de personas refugiadas y desplazadas isoapacidad que viven en campos de
refugiados y en los suburbios urbanos. Algunas stasepersonas, han vivido con una
discapacidad toda su vida. Otras, han adquiridodiswpacidad como causa de un conflicto
bélico. Estas personas, se encuentran entre lasesté@sdidas y olvidadas de entre las
personas desplazadas. Se encuentran excluidass drmnacios de asistencia generales, o
simplemente no pueden acceder, como consecuenl@segistencia de barreras actitudinales,
fisicas y sociales. No se les reconoce su potepaia contribuir como partes activas de la
sociedad. Sin embargo, a pesar del gran nimero de persamadiscapacidad en situacion
de pobreza, éstas son “invisibles” y se encuemtrayoritariamente ausentes en la definicion
y puesta en practica tanto en la agenda politioc@ocen el contexto de la cooperacion para el
desarrollo, a pesar de ser una poblacion despropadamente representada entre la
poblacion pobre.

¥ Women’s Refugee Commission (200Risability at a Glance: Refugees with Disabd#ii http://www.women
srefugeecommission.org/docs/wrc_disabilities [(dd¥.05.12)




2.1 La pobreza y su caracter multidimensional

La pobreza puede manifestarse como la privaciosteaxe en las vidas de las personas. La
pobreza no implica sélo la falta de bienestar nei{esino la negacion de las oportunidades
para vivir una vida tolerable. A finales de los sfinoventa, los economistas y las
instituciones de desarrollo llegaron a un acueedpecto al caracter multidimensional de la
pobreza y a la idea de que el proceso de empohesmtones fruto de una compleja
interaccion entre varios factores. Este caractdtigimensional y complejo de la pobreza,
gue va mucho mas alla de la falta de ingreso owrnasquedo plasmado en el informe sobre
desarrollo del Banco Mundial (2001) en el que s&rvealgunos cambios en cuanto al
concepto y a la medicion de la pobreza al reconasattiferentes variables que influyen en la
mismé.

La pobreza de las personas con discapacidad seomx@omo el resultado de diferentes
aspectos tanto individuales como del ambiente guelviven. Estos, estan relacionados con
aspectos materiales como son: el umbral de la paped empleo, los ingresos, los costes
extraordinarios, las deudas, los bienes en progjeglaconsumo, y la vivienda. También,
estan relacionados con los servicios que las passton discapacidad reciben en relacion con
la educacion, la salud, la rehabilitacion y la gméeion social. Ademas de los ligados a los
elementos sociales y psicolégicos de la pobrezaoceom la autoestima, el estigma, el
contacto social, el matrimonio, la violencia, eldpo y la autoridad. Existe, ademas, un
elemento fundamental de caracter transversal & teltttss que es la accesibilidad.

Todos estos factores estan interrelacionados, yesém sentido, seria un error estimar la
pobreza de las personas con discapacidad teniendoesta sélo y exclusivamente el nivel
de ingresos y consumo obtenidos, puesto que essaraceener en cuenta también las
capacidades reales para convertir esos ingredoiemestar (SEN, 2000a).

En el estudio realizado por el Banco Mundiah“Voz de los Pobres™—que recoge las
opiniones de 60.000 hombres y mujeres pobres gmid@s del mundo a través de consultas
realizadas a diversas personas que viven en condgimuy diferentes, recopiladas en un
estudio que puede ser considerado como uno destodi@s participativos mas amplios que
se han realizado, —la discapacidad fue considezadan gran niumero de ocasiones como
una de las caracteristicas que solian tenemhoy ‘pobres™y, a las personas con discapacidad
se las situaba entre los mas excluidos ‘mas pobres de entre los pobreBor lo tanto, se
concluia que las definiciones de pobreza y susasauarian en funcion del género, edad, la
cultura y otros factores sociales y econdmicos ctandiscapacidad (NARAYAN, 1999),
(NARAYAN ET AL, 2000), (NARAYAN Y PETESCH, 2002).

* El informe planteaba una reconsideracion de lagwa en la que se incluyen como elementos cotitisu la
educacion, la salud, el riesgo, la vulnerabilidadl acceso a la toma de decisiones en el plar yotacional.



Desde el Enfoque de las Capacidades, se desagetdhdice de Pobreza Multidimensional
(IPM)°, que incluye un abanico de dimensiones que somjide ejercicios participativos
llevados a cabo entre comunidades pobres y de aipignte consenso internacional. Este
indice, complementa los métodos basados en elsmgreadoptar un enfoque mas amplio.
Identifica las privaciones simultaneas que paddosrhogares en las tres dimensiones del
indice de Desarrollo Humano (IDH) y muestra la at promedio de personas pobres y las
carencias que deben afrontar estas familia.

En Bangladesh, por ejemplo, los pobres consideuanlaps personas ricas son aquellas que
“tienen sus propias tierras y otras propiedadesiaiées de tiro para el cultivo, dinero para
invertir, y pueden permitirse comprar suficientemeda, llevar ropa buena, llevar a sus hijos
al colegio, tener trabajo y movilidad, y estan ébrde la discapacidddNARAYAN Y
PETESCH, 2002). Las personas que participaron tenestudio pusieron especial énfasis en
este ultimo factor.

De forma similar las personas que contribuyeronnaestudio participativo en Uganda
manifestaron que la discapacidad y la pobreza feezedvan mutuamente, y resaltaron la
asociacion entre discapacidad y pobreza crénica personas con discapacidad se
identificaron como las mas pobres del pais (LWANGAALE, 2003).

Sin embargo, los participantes en un estudio delcB8aMundial hicieron notar que no
siempre la discapacidad tiene que ir asociadapolmeza. Por ejemplo en un ejercicio de
clasificacion de la riqueza en Sierra Leona, setmague las personas del entorno local
consideraban que si las personas con discapaocidadian provistas de las redes de apoyo
adecuadas, y tenian un trabajo con el que subsstirdiscapacidad no tenia porque
conducirles a la pobreza (BROCK, K. 1999).

En esta linea, una investigacion en Chuadanga (8desh) comparaba los niveles de

pobreza basandose en tres indicadores En casiltmgloasos, los tres indicadores resultaban
positivos para las familias en las que uno de susmbros tenia una discapacidad

(CHODWHURY, 2005).

Desde este enfoque, cualquier necesidad humanaremal que no es adecuadamente
satisfecha revela pobreza. Leer la pobreza desi@ldoechos humanos la redimensiona,
porque los derechos humanos aumentan la capactadalir de la pobreza. El derecho a los
alimentos, a la educacion, a la libertad de expresi la participacion, al empleo, a la cultura,
el deporte y el ocio expanden directamente latigenumana y el desarrollo.

® El IPM es el producto de la incidencia de la pahrenultidimensional (la proporcién de personas s
pobres en varias dimensiones) y del nimero promeediprivaciones que experimenta cada hogar poébre (|
intensidad de su pobreza). Tiene las mismas trasrdiiones que el IDH (salud, educacién y nivel ida)v
reflejadas mediante 10 indicadores (nutricion, ed@tad infantil, afios de instruccion, matriculaciéscolar,
combustible para cocinar, saneamiento, agua, ieieett, piso y bienes). (PNUD, 2010)



3. La Inclusion de la Discapacidad en las Teorias de Desarrollo
Econdmico

A lo largo de los afios, la pobreza se ha definidondhneras diferentes, los principales

enfoques empleados y la aplicacion de cada unstde enfoques ha dado lugar al disefio de
politicas de desarrollo con diferentes consecusng@a las personas con discapacidad. A
continuacion, se realiza un recorrido por las ppales teorias de desarrollo y cdmo éstas han
contribuido a la inclusion de la discapacidad camoaspecto a considerar para lograr un
avance del desarrollo econémico.

3.1. Teoria del crecimiento economico y el efecto goteo

La pobreza y el desarrollo han sido definidos y inexide maneras muy diversas. Hasta los
afos 90, los enfoques dominantes se han caraderga conceptualizar la pobreza y el
desarrollo en términos de PIB per capita; seguraliadentaria en términos de disponibilidad
de alimentos; y pobreza en términos de falta deegus. Se considera que una persona es
pobre si sus ingresos 0 su consumo estan por ddbajoa minimo estipulado. Se destaca la
eficiencia econdmica y no se concede sitio a lzsrtihdes fundamentales ni a los derechos
humanos.

Las teorias sobre crecimiento econdmico sostiemnien & €ste se mantiene, eventualmente
«goteara» a todos los miembros de la sociedadnmer&ndo los ingresos, la inversion y las
oportunidades de empleo (SMITH, 1976, LEWIS, 1954ps resultados de las
investigaciones para verificar que el crecimierdoduce a la reduccion de la pobreza indican
gue no es asi. El Banco Mundial, en su Informe dsarollo Mundial 2000/2001, muestra
como una fuerte desigualdad inicial disminuye lest®s del crecimiento econdmico sobre la
pobreza. Ante una poblacion desfavorecida pordaetas existentes, como en el caso de las
personas con discapacidad, resulta imprescindibleldboracion de politicas de accion
positiva para lograr reducir las diferencias exitds que proceden de una situacion de partida
desigual, de forma que todas las personas tenganisanas oportunidades.

Otros autores, como Stiglitz (1974), también haticado el efecto «goteo» del crecimiento
economico haciendo hincapié en la existencia darrmdcion asimétrica e imperfecta en el
mercado. Las personas pobres y en concreto la®naerscon discapacidad carecen de
informacion suficiente para elegir aquellas opcsogae maximizarian sus beneficios, entre
otras cosas porque ésta no es accesible para maeisasas con discapacidad.

Otra critica al célculo de la pobreza a travésRIB per capita es que, la mayor parte de las
veces, se basa en encuestas realizadas a los $jogaee no detectan las desigualdades
producidas en su interior y la forma en que losasgs son distribuidos entre los miembros,
que depende de una serie de variables como lasionadas en el péarrafo anterior (SEN,
1988), (CHOWDHURY, 2005).



Las desigualdades extremas de oportunidades vyilpteiles de vida inciden de manera muy

directa en lo que una persona esta en condicioresed y de hacer, es decir, en las

capacidades del ser humano. Por ejemplo, los mjdesnfrentan mayor riesgo de morir por

nacer con una discapacidad en un hogar de bajossgyo por ser de sexo femenino y con

discapacidad, tendran claramente menos oportursdaeldhacer realidad su potencial. Pero

también existen poderosas razones instrumentatdagpouales debemos preocuparnos de la
desigualdad: las profundas disparidades fundadées ®aqueza, la geografia, la existencia de

discapacidad, el género y el origen étnico sonigiesas tanto para el crecimiento como para
la democracia y la cohesion social. (PNUD, 2005).

La economia neoclasica se sustenta en el supuetadglialdad de oportunidades entre todos
los actores (que no se produce) y excluye la inflisede factores ajenos a la economia, como
puede ser la desigualdad de poder, como palanadaparultiplicacion del bienestar.

Las teorias que han considerado la falta de ddsaeandmico como la principal causa de la
pobreza, han omitido cuestiones esenciales sobreitiemcion de las personas con
discapacidad. Debido a que el efecto «goteo» depsnguestamente del mercado, y las
personas con discapacidad se ven con frecuenclaidas de éste o participan desde una
posicién desfavorable, resulta poco probable qubeseficien del crecimiento econdémico
general.

La discriminacion de las personas con discapaaidadtituye otro factor no econémico que
explica la ausencia de beneficios monetarios @garliismas. Las actitudes y creencias del
empresariado, la calificacion de las personas ¢stagacidad como incapaces, la falta de
accesibilidad, etc., contribuyen a su exclusiondalooral. De hecho, la tasa de desempleo de
las personas con discapacidad en paises industdab es de dos a tres veces mas alta que la
de las personas sin discapacidad (O'REILLY, 2003).

Adicionalmente la «invisibilidad» de las personas discapacidad, y mas especialmente de
las mujeres con discapacidad, en las estadistidmsales dificulta el proceso de
determinacion de los efectos del desarrollo ecooomn estas personas e impide su adecuada
inclusion en la elaboracién de politicas de dedlarrn algunos paises pobres, muchos nifios
y nifias con discapacidad no son registrados ar wace se les proporciona un nombre y, por
tanto, apenas hay datos sobre la existencia dereemimujeres con discapacidad. En otros
casos, como en los paises europeos, entre ellai&spor ejemplo, donde se elaboran
encuestas sobre las condiciones de vida de la gdblayeneral, la discapacidad no esta
incluida en ella como un tema concreto a consigdsrando este el caso del Panel de Hogares
de la Unién Europea (PHOGUE) o de la Encuesta sGoraiciones de Vida de Espafa.
Todo esto indica que el crecimiento econdémico golafianza en el efecto del «goteo» no son
estrategias adecuadas para combatir la pobrezs geldsonas con discapacidad.



3.2. Teoria de las necesidades basicas

Durante los afios setenta, hubo consenso sobrete ke que, el crecimiento econémico, no
era condicion suficiente para la eliminacion deddreza, sino que, era ademas, necesario
trabajar para este fin. En la Conferencia sobre |IBonpundial, 1976, se definieron las
necesidades basicas de acuerdo a la presencia ééedwentos:

“Primero, incluyen determinados requerimientos miogs para una familia para el
consumo privado: comida adecuada, vivienda, ropamismo que ciertos utensilios del
hogar y muebles. Segundo, incluyen servicios ealesciprovistos por y para la
comunidad en su mas amplia escala, tales como aguable, sanidad, transporte
publico y facilidades de salud y educaéidn

Sin embargo, la principal critica al paradigmaateriecesidades basicas es que corre el riesgo
de permanecer exclusivamente a nivel de bieneatar quiminar en programas de caridad y
proyectos aislados dirigidos a mitigar la pobrezdugar de atacar sus causas estructurales.
Bajo esta teoria de las necesidades basicas, tasnps con discapacidad son calificadas
como beneficiarios pasivos de los servicios prapaedos para satisfacer sus principales
necesidades. La expansion del conocimiento y kadsdé las personas tiene lugar con el
anico propésito de mejorar la economia (FUKUDA-PARBHIVA KUMAR, 2003). Bajo
esta filosofia se promueven programas de saludhgbiiacion para las personas con
discapacidad, pero sin una perspectiva real deisiiel de éstas en el mercado productivo.
Las personas con discapacidad son vistas comoosbjesivos receptores de servicios
sociales, pero no como sujetos de cambio y de eabrvalor de la economia a través del
trabajo.

Hay dos puntos de vista sobre las necesidadesabasimo objetivo, que define las
necesidades humanas como cuantificables, medilktesnparables internacionalmente —en
esta idea se baso el indice de Desarrollo Humaaasqgrgio a principios de los afios noventa
(PNUD, 1990)—; y otro subjetivo, que relaciona mesesidades humanas con un contexto
histdrico, social o cultural especifico, y que, porto, hace que resulte dificil de comparar y
medir (MAX-NEEF, 1986).

El nivel de «necesidades basicas», depende déldewtesarrollo alcanzado y de los «usos y
costumbres» de cada sociedad. En la determina@brtathcepto de «bienestar», hay un
elemento histérico y otro cultural muy importantééientras que el primero permite la

comparacion de las necesidades de las personadismapacidad dentro de un pais, por
ejemplo, las tasas de analfabetismo o el nivelndglen, el segundo, se centra en el vinculo
entre desarrollo y cultura. La pobreza se definedidéintas formas dependiendo de qué
necesidades son prioritarias en las diferentearasit

Sorr (1976):Declaration of Principles and Programme of Actian & Basic Needs Strategy for Development.
OIT. Ginebra.



El principal problema al utilizar la teoria de lzecesidades basicas para explicar la pobreza
de las personas con discapacidad es que generalotéizta una perspectiva universal sobre
lo que son las necesidades humanas, y una respuegia de los gobiernos y de los donantes
sobre como deben ser satisfechas. De esta forrpajamue las personas con discapacidad
identifiquen sus propias prioridades de desarrglidesestima medidas especificas adecuadas
a las necesidades diferentes de las personas eoapdcidad, recurriendo a medidas
uniformes.

3.3. Teoria del Desarrollo Humano

Siguiendo la perspectiva de las necesidades bagidasiendo en cuenta el deterioro de la
situacion econdmica y social de la poblacion pawemuchos paises en desarrollo en los
afos ochenta, UNICEF lanzé la influyente propuedtaAjuste con Rostro Humano
proponiendo un modelo de ajuste compatible comredimiento y la equidad, basado en la
idea de que los pobres debian ser protegidos deféosos negativos de I#&rogramas de
Ajuste Estructura(PAE) puestos en marcha en los paises mas pam@pener fin a la caida
de la producciéon y de la renta, a los desequikbrinacroeconémicos, al asfixiante
endeudamiento externo, la inestabilidad politicagial, y el empobrecimiento de las clases
medias y de los sectores populares.

Las politicas propuestas, consistian en proteggagtb publico para los servicios sociales,
como la educacion y la salud, de los recortes géseren los presupuestos publicos. El
Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUe mas alla y puso en practica la
teoria del Desarrollo Humano que afirma que ésf#idan permitir a las personas que tengan
una vida que valoren y puedan aprovechar todo gnp@l humano. En 1990, Mahbub ul
Haq en el Primer Informe de Desarrollo Humano bgtri

“El primer objetivo del desarrollo humano es el ctear un entorno de posibilidades en el que
las personas puedan tener una vida larga, saludghieeativa. Las personas son la riqueza de
las naciones, aunque en la mayoria de los casaossestlvida y tendemos a igualar la riqueza
econdmica con el bienestar humano. Estos dos ctog;egin embargo, no son equiparables,
como lo demuestra el reciente crecimiento econdnueoha tenido lugar y que sin embargo ha
ido acompafiado de desigualdad social, pobrezaty & fortalecimiento politico”

Esta teoria, sostiene que las politicas no se pueglgtrar Gnicamente en la generacion de
ingresos. Tampoco el crecimiento de ingresos patacfuede ser el criterio dominante para
juzgar el estado de la sociedad. El desarrollo monesta motivado por una preocupacion por
la libertad, el bienestar y la dignidad de los wittlios.

El PNUD perfeccioné éste concepto en sus sucesifmsnes de desarrollo humano a partir
de los afios noventa, que incluyen indicadores lgsci@ara intentar captar la dimension no
economica de la pobreza. Bajo este nuevo enfoquelat®réel indice de Desarrollo

" Programa de las Naciones Unidas para el Desa(f@ND) (2006):Informe sobre Desarrollo Humano. Mas
alla de la Escasez: Poder, Pobreza y la Crisis Mahdel Agua.Nueva York (EE.UU). (P. 263).



Humano (IDH). Sin embargo, la amplitud y capacidad des estfoque contrastan con la

constriccion y especificidad del indice de Des#orélumano. Medir el bienestar no es tarea
facil. Es un concepto con mudltiples dimensionesaciehadas con el carécter de las
necesidades humanas, y que varia segun el tierapocoytexto. Sin embargo, hasta ahora, no
existe un indice que comprenda las diferenciaseelds distintas poblaciones o las

caracteristicas especificas de los grupos mas wiestados como en el caso de la

discapacidad. Este olvido, a su vez, ha sesgaduolédgas concretas hacia la inactividad, y
ha contribuido incluso a suprimir el sentimientofideaso en el desarrollo de politicas al no
tomar una actitud responsable ante la obligacidnama, civil y social hacia las personas con
discapacidad (SEN, 2004).

De esta manera, estos indices ocultan la exclsiéndmica y social de las personas con
discapacidad, y en la medida en que las poblacior@ss desfavorecidas no son tenidas en
cuenta, suponen un freno al progreso y al desarréll criterio esencial para medir el
progreso es la calidad de vida de los individuo&sta no solo se puede valorar en funcién de
los ingresos de una persona, sino de las oportlesdaeales con las que cuenta para
emplearlos en su desarrollo dentro del contextelejue se encuentra. Los ingresos y las
posibilidades que le brinda el entorno deben darientes para poder acceder a la educacion,
gozar de buena salud, y poder participar de ureapiditica y en sociedad sin estar excluidos
en ningun sentido. La persona es ante todo unos@él §/ politico y como tal debe tener un
sentimiento de pertenencia al entorno y a la sadiesil quiere alcanzar el desarrollo (SEN,
2000a).

Aunque la renta puede parecer una buena representde la calidad de vida, hay dos
problemas principales a tener en cuenta. Primanmrita no esta correlacionada con el acceso
a los bienes publicos. Segundo, la forma en qumttigiduos pueden convertir su renta en un
determinado nivel de vida varia. Existen diversassas de variacion en la relacion existente
entre la capacidad de pago y el nivel de vida. mastas causas es la discapacidad. En este
altimo caso, cuando en la renta no se hacen Istesjypertinentes, se subestima el problema
que tienen las personas con discapacidad por iregrersos bajos 0 por soportar unos costes
extraordinarios adicionales que reducen su accdes hienes y servicios disponibles para
toda la poblacién general (MALO y DAVILA, 2006).

Amartya Sen apunta que hay grandes diferenciagsenelcesidades de los individuos y llama
la atencion sobre cinco categorias amplias en tanas diferencias existentes en la
conversion de la renta del hogar en bienestar Istesadiferencias personales (el género o la
discapacidad, entre otros); la diversidad medioanthl (el clima o la epidemiologia); el
marco economico (la disponibilidad de bienes poBlc las normas sociales (la
determinacion de las posesiones necesarias pasm@aimente aceptado); y la distribucion
de la renta en el interior del hogar.

Sen dice que es preferible utilizar los resultaffusel de vida) y las oportunidades de
conseguirlos antes de utilizar la renta. La prigmano se puede medir solo en términos de
privacion econémica sino que es necesario medjraelo de adversidad. (SEN, 2000). A los



hogares en los que vive una persona con discapbsalies tendra que aplicar una escala de
equivalencia de forma que los ingresos se compuateno menores a los inicialmente
establecidos.

La discapacidad y el género son factores clave getexminar cOmo se reparten los ingresos
en el hogar y el gasto que desde el hogar se aealiz habilitacion, rehabilitacion y
tratamientos médicos para la persona con discagmhcidgunas fuentes centradas en estudiar
la discapacidad en paises pobres, muestran questel de los hombres con discapacidad es
mucho mayor que el de las mujeres. Las mujeresdsmapacidad pasan desapercibidas y
ellas mismas posponen cualquier tipo de interven@éara la mejora de su bienestar
(intervencion médica, programa de rehabilitaciGmgpama educativo, etc.) para invertir ese
dinero en el bienestar de la familia. En este dentas mujeres con discapacidad sin ingresos
se encuentran las ultimas dentro de la lista d@igades del hogar, y sélo los hombres con
discapacidad que tienen un puesto de trabajo pulldgar a recibir tratamientos que
requieran operaciones quirurgicas (CHOWDHURY, 2005)

Existen, al menos, cinco tipos distintos de litarty las libertades politicas, 2) los servicios

econémicos, 3) las oportunidades sociales, 4)dsangias de transparencia y 5) la seguridad
protectora. Todos estos derechos y oportunidaddsitmayen a mejorar la capacidad general

de una persona, y es importante estudiar la relaiéstente entre si para poder comprender
mejor el papel de la libertad (SEN, 2000).

Existen muchos tipos de privacion de libertad, § fersonas con discapacidad se ven
sometidas a muchas de éstas. En paises pobres sigsautricion, falta de asistencia
sanitaria, falta de acceso al agua limpia, e imclizs propia discapacidad puede ser un
resultado de su pobreza. Pero, en los paises m@s & menudo, se ven excluidos, en
desigualdad de condiciones, sin oportunidades pecader a la educacion, a un empleo
digno, y en definitiva sus libertades y sus ders@d®ven vulnerados, afectando al desarrollo
de sus capacidades y, por ende, al desarrollo etooo

El aumento de la libertad mejora la capacidad derdividuos para ayudarse a si mismos, y
por lo tanto influir en el mundo, provocando cansbyoaportando al desarrollo. Este es un
hecho que durante mucho tiempo se ha obviado ererefia a las personas con discapacidad,
y que aunque en este momento a nivel internacigraahivel nacional en muchos paises, ya
se reconoce a traves de la legislacion y la fil@spblitica, todavia faltan las herramientas y
recursos necesarios, para que esto sea una reglidadpersonas con discapacidad puedan
utilizar sus capacidades para convertirse en ageeteesarrollo.

3.4. Teoria del Empoderamiento



La filosofia del empoderamiento tiene su origenetrenfoque de la educacion popular
desarrollada a partir del trabajo en los afios 6(Pdelo Freir® El empoderamiento es
aplicable a todos los grupos excluidos o margina#éleg la importancia del empoderamiento
de las personas con discapacidad como parte deten el desarrollo ha sido reconocida
por el Secretario General de Naciones Unidas:

La experiencia demuestra que cuando se faculta saparsonas con discapacidad para
participar en el proceso de desarrollo y para dirig, la comunidad entera se vuelve receptiva.
La participacion de las personas con discapacidagac oportunidades para toda la
ciudadania, tenga o no una discapacidad. El menpaj@a los Objetivos de Desarrollo del
Milenio (ODM) es claro: centrar nuestra labor enslgpersonas con discapacidad y en sus
comunidades es una forma segura de impulsar elrprog de desarroll8.

Desde el enfoque de los derechos humanos el désateolas personas con discapacidad
implica la auto-representacion. El crecimiento de movimiento de la discapacidad
democratico y representativo es una forma de gaseargue las respuestas del gobierno sean
adecuadas para cubrir las necesidades y responttes derechos de las personas con
discapacidad. Hay que asegurarse de que los gaulessque van dirigidos las politicas estan
implicados en la planificacion, implementacion y nitorizacion de todo el trabajo de
desarrollo, asi como tomar medidas para elimineelss para la participacion y combatir el
comportamiento, las practicas, politicas, actitydambientes discriminatorios.

Las teorias que se dedican especificamente a aldasdzausas estructurales de la pobreza de
las personas con discapacidad enfatizan que lasén| la discriminacion y la desigualdad
son causas determinantes de su situacion de poprezalusion. Las demandas de las
organizaciones de las personas con discapacidadom® las afirmaciones de las distintas
instituciones de derechos humanos, muestran lartemmia que éstas otorgan a poder ejercer
una participacion mayor y mas equitativa en la eotda y la toma de decisiones, a todos los
niveles, asi como la posibilidad de determinar sypip proceso de desarrollo basandose en
sus conocimientos, experiencias e inclusion erotaedad. La teoria del empoderamiento
puede aplicarse a los procesos de desarrollo basadia autodeterminacion de las personas
con discapacidad, asi como en aquellos que propsungrarticipacion mas equitativa en el
proceso de desarrollo general.

3.5. El Enfoque de las Capacidades

El enfoque de las capacidades defiende que elrdésamno termina con el aumento de la
produccion econdmica nacional, y que por eso smasibon mediante la renta es insuficiente.

8 Llama la atencién sobre los procesos mediantedases las personas excluidas se liberan de lascesas
que limitan su participacion social, intelectugdaglitica. Este autor plantea un continuo que vaelés forma de
conciencia no reflexiva, en que la persona es ohjete encuentra sin capacidad de seleccion, silenwe
conciencia critica, en la cual se pasa a una parsgjeto que se encuentra con la realidad y paaticon
capacidad de tomar decisiones y transformar (FREIRES).

° Discurso Ban Ki Moon, Secretario General de Nagsobinidas durante el Dia Internacional de las Reasso
con Discapacidad - 3 de diciembre de 2009.



El desarrollo tiene que ver, mas bien, con lassqgse las personas pueden realmente hacer o
ser (los llamados funcionamientos), asi como csrdpacidades de que disponen, entendidas
como las oportunidades para elegir llevar una a ctase de vida. Desde esta nueva
perspectiva, la calidad de vida depende de lo ¢sijeto es capaz de conseguir y de las
maneras en que es capaz de vivir —y no de su rentee—+ta disponibilidad de servicios
sociales o de la satisfaccion de necesidades Basica

Los recursos disponibles no proporcionan suficiemtéormacion puesto que su

aprovechamiento varia segun circunstancias peesrgamo la edad, la salud o la existencia
de una discapacidad, y socio-culturales como lacaadn, el capital social o el entorno

donde se desenvuelve. A este respecto, hay que éeneuenta que una persona con
discapacidad necesitara mas recursos que una pesionella para poder lograr su

capacitacion personal y poder funcionar al iguat tps demas en la realizacion de sus
actividades cotidianas.

Este paradigma se centra en acentuar las capasjdadiigar de eliminar las discapacidades.
La discapacidad salta del ambito de la medicindedhs politicas publicas, las cuales deben
incorporar transversalmente, y con medidas de aquiditiva, los derechos de las personas
con discapacidad. Es necesario el desarrollo dégaal, programas, medidas y herramientas
gue promuevan la inclusién de éstas. Segun lasasesobre discapacidad basadas en el
modelo social y de derechos humanos, la Unica faleneomper el circulo existente entre

discapacidad y pobreza es mediante la inclusiénoitepto de inclusion hace hincapié en la
necesidad de que el entorno realice los ajustessagos para asimilar a la persona con
discapacidad, mediante el cambio y la rehabilitacél sistema social con el objetivo de

lograr acomodar a estas personas teniendo en @aentierechos humanos, sociales y civiles.

El modelo social de la discapacidad y el enfoque late capacidades comparten el
reconocimiento de la existencia de barreras sacigdea la igualdad, y adjudican un papel
central a la discriminacion. Cuando desde ambasppetivas se trata de disefiar un plan de
actuacion éstas se centran en la eliminacion d&aldes. En este sentido, Nussbaum afirma
que los Estados tienen la obligacion de promovestblecimiento de una base social para
conseguir el desarrollo de las capacidades hun@srdsales (BALYES, 2002). De manera
similar, para Sen:la politica publica tiene un papel fundamental nabospara intentar
conseguir la implementaciéon de las prioridades gueergen de los valores y afirmaciones
sociales, sino también para facilitar y garantizana discusibn mas amplia con mayor
contenido” Ademéas menciona quda promocion de la educacion, la independencia
econdmica, y otros cambios econdémicos y socialesagudan al individuo a ser ciudadanos
participativos es crucial en este procéso.

Amartya Sen propone la incorporacién de las habiline$’ individuales, el funcionamiento,
las oportunidades, capacidades, libertades y desecbmo parte fundamental de la base

19 En este contexto Entitlement se traduce como titzatidn» en el sentido de «dar derecho a algoe,apuna
de sus acepciones del término en el Diccionarila dReal Academia Espafiola. Entitlement es un térdammal
gue significa «derechox» o «titulo» (como en «titdopropiedad»). La expresiéon «to be entitled toething»



conceptual de las ciencias econdmicas y de laiélesocial. Los recursos tienen un valor
instrumental al ser requisitos indispensables pdrgener capacidad. Una persona esta
habilitada respecto a ciertos recursos cuando po@ukrlos a su disposicion para usarlos. Por
otra parte, la habilitacion puede producirse taml@éravés de los servicios. Por ejemplo,
podemos estar habilitados para obtener ciertadzaahtile alimento porque disponemos de
dinero para adquirirla en el mercado. En cambiogestariamos habilitados si meramente
dependemos de la beneficencia. A este respecto, @asidera que el dinero no es
equivalente a la capacitacion debido a las vamesade precios, al nivel de la oferta, a la
facilidad de acceso a los mercados, o a las reistnes legales y culturales para conseguir
ciertos recursos. El enfoque de las capacidadesigper determinar a partir de las
capacitaciones iniciales y de las de intercamhial es el conjunto de capacitaciones.

A modo de ejemplo, una persona ciega estara laaalipara conseguir cierta cantidad de
alimento si tiene dinero, pero necesitara, ademda,habilitacion mayor, puesto que, para
comprar el alimento que precisa, sera esenciakgistan unas condiciones de accesibilidad
que para las personas ciegas son diferentes dellassto de la poblacion. Al no existir estas
condiciones de accesibilidad adecuadas, las persoegas obtendrdn esta capacitacion para
adquirir el alimento de distintas maneras, con tgmpo o esfuerzo, con el apoyo de
familiares o amigos, o con mas dinero. Por lo taitoonjunto de capacitaciones necesario
sera mayot+

Por una parte, debemos interpretar que las haliitas son derechos que estructuran las
relaciones entre un sujeto y los demas con relaxidiertos bienes, y aunque tales derechos
no sean exigencias morales, sino facultades pasijtiestan en la linea de los derechos
sociales y econOmicos cuya garantia es caracteridel Estado de Bienestar (CEJUDO,
2007). Sin embargo, tales derechos no garantizan lgsl habilitaciones directas y de
intercambio permitan, en circunstancias adverdaspmrol de los recursos minimos para
sobrevivir.

El andlisis de Sen distingue un nivel intermeditreetas habilitaciones y las capacidades. Ser
libre es ser capaz, y para eso hace falta estditédd. Ahora bien, ¢Ser capaz de qué? La
respuesta es ser capaz de funcionar. Los funcieméosi son las acciones que el sujeto lleva
a cabo o la situacion en que se encuentra grasias habilitaciones y al uso que pueda hacer
de ellas, por ejemplo alimentarse, viajar, tenetrabajo, una vivienda, descansar, obtener
una educacion, estar saludable (ROBEYNS, 2005).

significa «tener derecho a algo o la capacidad glg@». Debe notarse que se refiere a una autaizémrmal,

quizé legalmente establecida, y no a una exigeseigusticia. No se emplea la palabra «derecho»ugosg
considera que ésta tiene otras connotaciones g lsgplalabra adecuada para la traduccion de lhneadaight»
que no fue empleada por Sen.

" Tal y como muestra un estudio realizado en lalit@a de Madrid, que concluyé que por diferentesivos,

en lo que se refiere a ir de compras, todas lasopas con problemas visuales encuentran dificidtgdgastan
un 30% adicional al resto de los consumidores papdir la falta de accesibilidad de los sistemasa®apras
existentes (MARTINEZ, 2006).



Los funcionamientos proporcionan una concepciéredosa del bienestar en la que éste ya
no consiste ni en la utilidad ni en la cuantiaakerecursos. Dentro del marco formal de la
economia tradicional se han empleado criteriosieleebtar como el concepto de «utilidad».
Este concepto se ha interpretado generalmenterennts de «felicidad y sufrimiento»,
«placer individual» o «cumplimiento de los desed@»utilitarismd? se caracteriza por la
busqueda de las consecuencias buenas que una aen®para el individuo y la sociedad.
La evaluacion de la accion esta determinada porésgltados que obtiene. Tanto Bentham
como Mill se ven influidos por la corriente empigisque dominaba el pensamiento
particularmente en las islas britanicasa mayor felicidad para el mayor numetd»

Sin embargo, desde esta perspectiva se criticanglee del concepto de utilidad como base
para evaluar y comparar los intereses humanosigtErpretaciones de eficiencia econémica

y optimizacién socidf. La vida de la persona estad contemplada por urjummn de
funcionamientos (estar alimentado, sano, protedekr, estudiar, trabajar, viajar, vivir en
sociedad y participar, etc.), el cual delimita estado general» de la persona y su forma de
vivir. Por lo tanto, segun este enfoque, el biearasd puede asociarse a estados mentales, ni a
la cobertura de las necesidades materiales, niciaong la satisfaccion de deseos, el bienestar
debe considerarse como bondad de la vida.

Ademas, el problema del utilitarismo se encuemtnabién en que éste ignora, en particular, el
hecho de que los placeres y los deseos de lasnpsrsge ajustan a las circunstancias, y se
adaptan a las adversidades. Si consideramos usanpeton discapacidad que a traves de su
iniciativa y dedicacion logra obtener una vidaZelique obtiene placer mas facilmente que
otra persona sin discapacidad en circunstanci&zigas, en la escala de utilidad, felicidad o
placer, esta persona no se considerara desavent&gad embargo, esta desventaja en la
forma de una disminucion general de capacidad hddndesaparecido simplemente por tener
iniciativa 0 un temperamento «optimista». La peas@on discapacidad permanecera en
«desventaja» aun si se toma alegremente su pnivaci6e adapta creativamente a su
desventaja. Esta necesitarda un apoyo social eslir@oio mientras las privaciones
importantes de capacidades permanezcan.

Por ultimo, el utilitarismo sacrifica el bien dertanoria y en este caso el de las personas con
discapacidad por la tirania de la mayoria. Bajoslgsuestos del utilitarismo se defenderia la

normalizacion sin tener en cuenta las necesidanlesetas de las personas con discapacidad
y por lo tanto sin prever el coste adicional queosdria las adaptaciones especificas para un
tipo de discapacidad, puesto que el empleo deses@n este sentido no estaria beneficiando

12| a teoria del utilitarismo se asocia fundamentabmeal trabajo de Jeremy Bentham y John Stuart, Kfitl
embargo, las raices del utilitarismo se puedememshasta Epicuro (341-270 a.n.e.) quien defeelialor
intrinseco del placer (hedonismo).

13 Beauchamp, T. (1982): Contemporary issues in bicgtBelmont, CA: Wadsworth, (P. 12).

4 E| utilitarismo ha dado lugar a corrientes comadamalizacién, que incluyen procesos cuyo objetisda
estandarizacion para lograr la maximizacion ddilalad para el mayor nUmero de personas. Desaetipst de
procesos las personas con discapacidad quedan @rasnacasiones excluidas por no tener unas nedesida
estandares. En este sentido la normalizacion debmustituida por filosofias entre cuyos principgesencuentre
«el disefio para todos» o la «accesibilidad unikersara que ninguna persona quede al margen.



a la mayoria. Por ejemplo, no seria justificabléalaricacion de autobuses con rampas, que
suponen el empleo de mas recursos, puesto quesékiasan a ser utilizadas por un pequefio
porcentaje de la poblaciéon representada por losriesu de sillas de ruedas, viéndose
vulnerado su derecho a la movilidad.

El enfoque de las capacidades mantiene que ladelaatre un recurso y el funcionamiento
para lograr ciertos estados y formas de haceriefitéda por tres grupos deactores de
intercambio El primero, los factores datercambio personaleécomo el metabolismo, la
condicion fisica, el sexo, las habilidades de ketla inteligencia) que influyen sobre como
una persona puede convertir las caracteristicagndescurso en un funcionamiento. Por
ejemplo, si una persona tiene una deficienciadjsin coche (no adaptado) puede resultarle
de muy poca utilidad para conseguir el funcionatoiese la movilidad. Los factores de
intercambio sociales(tales como las politicas publicas, normas social@sficticas
discriminatorias, roles de género, jerarquias &&xig relaciones de poder) y, tercero, los
factores dentercambio medioambientaléentre ellos el clima o la localizacién geografica)
juegan un papel muy importante en la conversiéradecaracteristicas del recurso y el
funcionamiento individual. Por ejemplo, la mismaspma con una deficiencia fisica podra
conseguir que un coche le proporcione gran utiligath funcionamiento 6ptimo si en el
entorno en el que vive existen ayudas técnicas qaptar el coche a su discapacidad (p.e.
adaptaciones en la cabina, el volante, el embragdegno o el acelerador), y ain mas, si el
Estado le proporciona ayuda financiera o subveesigrara realizar estas adaptaciones. Sin
embargo, si la persona con una deficiencia fisis@ ¥n un entorno en el que estas
adaptaciones no existen o donde directamente sedeoa socialmente que una persona en
esa situacion no es capaz de conducir, la persondiscapacidad se vera imposibilitada para
utilizar este recurso y conseguir su funcionamiento

4. Los Costes extraordinarios de la Discapacidad

El enfoque de las capacidades cubre todas las diom&s del bienestar humano. Por otra
parte, no sélo los servicios y los recursos cangit los Unicos modos en los que las
personas pueden desarrollar sus capacidades. tayfattores que funcionan como «inputs»
en la creacion o expansion de capacidades comoepusgl los factores de intercambio
sociales definidos de una manera amplia. Las cstangias (tanto materiales como no) dan
forma al conjunto de oportunidades que tienen éasgmas, y las circunstancias que influyen
en las elecciones que las personas pueden reddizaonjunto de capacidades, deben ocupar
un lugar central en la evaluacion de las capacglaBleria necesario prestar atenciéon a las
normas sociales y tradiciones que condicionan lefegencias de las personas con
discapacidad y que influyen en sus aspiraciondsagcienes efectivas. Hay que enfatizar en
la necesidad de analizar el contexto en el queddugcion econdmica y la interacciéon social
tienen lugar, y hasta qué punto las circunstarendss que las personas pueden llevar a cabo
sus elecciones son justas y habilitadoras.

El enfoque de las capacidades, reconcilia los quosede pobreza absoluta y pobreza
relativa. Desde este enfoque, se muestra comaviacim relativa desde el punto de vista de



las rentas puede provocar una privacaisolutade lascapacidadesDe este modo, ser
relativamente pobre en un pais rico puede consiglerma gran desventaja desde un punto de
vista de las capacidades, incluso cuando la relsal@a es alta segun los parametros
mundiales (SEN, 2000). En un pais rico en genselnecesita mas renta para comprar
suficientes bienes que permitan lograr las mismasidnes sociales. Esta consideracion —
esbozada por primera vez por Adam SmithLanRiqueza de las Nacion€$776)— es
fundamental en las interpretaciones de la pobrdzasido analizada por W.C. Runciman, P.
Townsend y otros autores. Las dificultades queetielas personas con discapacidad para
participar en la vida de la comunidad son crucialesualquier estudio de la exclusién social
y les sitGa en una situacion de desventaja corcesp los demas.

Es extremadamente importante distinguir entre dusstde «desventajas» que tienden a
acompanfar la discapacidad, las cuales podrianatesgreente ser llamadas «desventaja en la
obtencion de ingresos» y «desventaja en el intédoimemPara una persona con discapacidad,
es, normalmente, mas dificil obtener un empleo ytererlo, ademas, por otra parte, suele
recibir menores ingresos por su trabajo que otrsopa sin discapacidad. Pero esto es solo
parte del problema. Ademas, para realizar las nssawividades que una persona sin

discapacidad, una persona con discapacidad neaeayares ingresos. Para movilizarse

facilmente o incluso de manera totalmente indepenej una persona ciega necesitara un
bastén, un perro guia, el acompafamiento de otsmpe que le pueda guiar, un GPS parlante
0 viajar en taxi para ir a determinados lugareca®scidos. La obtencién de todas estas
ayudas implicard un desembolso economico que larea estar en una situacion de

desventaja en el intercambio. La desventaja entetcambio se refiere a los obstaculos y
dificultades que una persona con discapacidad pana convertir su dinero en calidad de

vida. Por lo tanto las personas con discapacidfrdrsambos problemas en el intercambio.

Las desventajas en la obtencion de ingresos, &sd das desventajas en el intercambio,
pueden expresarse en la existencia de costes mehtra@oos producidos por la discapacidad.
En este sentido, teniendo en cuenta la forma ersgueoducen estos costes extraordinarios,
la primera desventaja en la obtencién de ingresosragluce en la existencia destes
extraordinarios indirectosque implican que las personas con discapacidacersueher
ingresos por debajo de los de las personas siapg#isad, ya que suelen estar desempleadas
o tener trabajos de menor cualificacion. Por otrdep la desventaja en los intercambios se
produce por un nivel de necesidad extraordinamaccresultado de la discapacidad que no es
cubierta socialmente y conduce a la existencieodtes extraordinarios directos

Algunos resultados de investigaciones realizaddsestos indices de pobreza del Reino
Unido muestran la relacién de la pobreza con réspeda desventaja en el intercanibio

Marcando el umbral de pobreza, en el 60% de la anadnacional de ingresos, Kuklys
encontrd que el 17,87% de las personas viven ettidamuyos ingresos estan por debajo del
umbral de la pobreza. Si prestamos atencién adesopas que viven en familias en la que

15 Kuklys, W. (2005): Amartya Sen’s Capability Appoba Theoretical Insights and Empirical Applications
Springer. Nueva York. Cuadro 5.9, p. 98.



alguno de sus miembros tiene una discapacidadyrekptaje de personas viviendo con un
nivel de ingresos bajo el umbral de la pobrezae€2307%.

Este salto de cinco puntos porcentuales reflejarienorme desventaja en la obtencién de
ingresos asociada con la discapacidad y su nededielaapoyo. Si introducimos ahora el
concepto de «desventaja en el intercambio», y & toota de la necesidad de mayores
ingresos para aminorar las desventajas de la mikmproporcion de individuos en las
familias con algun miembro con discapacidad daalto sl 47.43%, una brecha de casi el
30% sobre la cantidad de individuos que viven Bajdinea de pobreza (19,83%) de la
poblacion en general. Para ver la comparacién dermbdo, del 30% extra, que sefiala la
desventaja de los individuos viviendo en familiag personas con discapacidad, una cuarta
parte puede ser atribuido a la «desventaja enténoidn de ingresos» y tres cuartas partes a
la «desventaja en el intercambio», todos ellos essrtan los costes extraordinarios
producidos por la discapacidad. Debido a que lagbeacia de discapacidad es relativamente
menor en el Reino Unido que en otros paises cda meas baja, el impacto general de tomar
en cuenta las desventajas en el intercambio osdeokstes extraordinarios de las personas con
discapacidad en paises pobres, donde la prevaldada discapacidad y la desventaja en la
obtencion de ingresos y el intercambio son mayaersjeria a ser mucho mas acusada.
Ignorar la desventaja en el intercambio o los sosrtraordinarios producidos por la
discapacidad como suelen hacer las mediciones ez basadas en los ingresos, tiene el
efecto de distorsionar enormemente el nivel degxzben familias con uno o mas miembros
con discapacidad (SEN, 2004).

Adicionalmente, algunos de los ingredientes neaesgrara obtener una buena calidad de

vida no provienen solamente del ingreso persomal, directamente de condiciones sociales,

tales como la provisién de educacion publica clwicios a los ciudadanos. A muchas nifias
y nifilos con discapacidad se les niega de heclaggceko razonable a la educacion primaria en
muchos paises pobres, debido a la ausencia défdaesntes adaptaciones necesarias para la
diversidad de personas con discapacidad.

Se ha estimado que de los 100 millones o mas dus mgfie no reciben educacion en el
mundo, alrededor de 40 millones tienen una disc¢dpdcde algun tipo (SEN, 2004). La
mayoria de las escuelas, particularmente en losepale menor renta, se construyen sin
contemplar medidas de accesibilidad (por ejempigoes para el acceso de nifios y nifias con
discapacidades fisicas o accesibilidad de la irfoiém o comunicacion, entre otras), y la
mayoria de los maestros carecen de la formacioesaga para trabajar con nifilos que tienen
discapacidades de diferentes tipos (entrenamiemtel sistema braille, lengua de signos y
ausencia deurricula educativos adaptados a discapacidades que supditeitatles en el
aprendizaje, entre otros). A este respecto, lavei¢sja en el intercambio» o0 los costes
extraordinarios de la discapacidad surgen tamblémtantar convertir los servicios en
oportunidades que sean realmente utilizables.

Por Ultimo es importante sefialar, ademas, queitis e las personas con discapacidad
pueden verse mas limitadas debido a actitudeslesaasfavorables hacia la discapacidad o



a la aplicacion de legislacién o normativa discnatoria. Esto es, en si mismo, un factor mas
del que surgen «desventajas en el intercambiox»stes extraordinarios de la discapacidad»,
pero ademas a estas adversidades deben ser agréag@asibilidades reales de maltrato al
que las personas con discapacidad son sometidagefemente. En este sentido, hay
evidencias claras de que la poblacion con discdpdcien especial las mujeres con
discapacidad tienen incluso un mayor riesgo, enhamisituaciones, de adquirir el VIH y
otras infecciones, debido al abuso fisico y sexllgiunas encuestas que se han realizado en
Europa, Norteamérica y Australia mostraron que mésla mitad de las mujeres con
discapacidad han experimentado abuso fisico, maewje para las mujeres sin discapacidad
esta cifra se reduce a un tertio.

La lecciébn basica es suficientemente clara, logesoextraordinarios derivados de la
discapacidad suponen un factor de pobreza quesdel®cesariamente tenido en cuenta para
poder valorar adecuadamente la calidad de vidanebiar de las personas con discapacidad.
En este sentido, el enfoque de las capacidadeficausa existencia de costes extraordinarios
de la discapacidad como factor de pobreza. Loesa# la discapacidad estan presentes en
todas las areas de la vida y en muchas ocasionesl $auto de los valores culturales, de la
forma de concebir la discapacidad en el entorn@leque la persona se encuentra, o de
actitudes discriminatorias. Ademas, las consecasnde estos costes son muy diferentes
dependiendo del apoyo de la comunidad o de loscges\existentes para las personas con
discapacidad. Los estudios nos muestran que cuator es la inclusion, la accesibilidad de
los entornos y los servicios disponibles, mayores ks costes extraordinarios de la
discapacidad.

5. Los Costes Extraordinarios de la Discapacidad en los diferentes
Estudios

Existen muchas formas de aproximarse a la delibtaadel concepto de «coste
extraordinario» de la discapacidad desde un pustwista economico. Una, consiste en
considerar la pérdida de ganancias que las persomagiscapacidad pueden experimentar, o
a la que sus familiares se enfrentan como resutfedener que dejar de trabajar para poder
cuidarlos, lo que los economistas denominan “cagtasportunidad”. Otra, es valorar el coste
gue para las organizaciones publicas o voluntaem®ecializadas tiene la provision de
servicios a este colectivo. Por udltimo, una terclnana radica en cuantificar el gasto
extraordinario al que se tienen que enfrentar Exsgmnas con discapacidad (BERTHOUD,
1993).

Los costes de la discapacidad se pueden definio dantantidad de dinero adicional que
necesita una persona con discapacidad para alcamzavel de vida que pueda considerarse
similar al de una persona sin discapacidad (INDECZU04).

1 ONU (2006b): In-depth study on all forms of viobenagainst women. Informe del Secretario General.
Asamblea General. A/61/122/Add.1. Nueva York. BEstauna «desventaja en el intercambio con venganza»
(SEN, 2004) que también genera costes extraordmari



La medicion de los costes de la discapacidad né estnta de dificultades, tanto en un
sentido metodolégico como en el conceptual. Essaitellegar a un acuerdo operativo sobre
lo que significa «coste extraordinario». Los estaddisponibles han empleado diferentes
enfoques para llegar a una cuantificacion y conagzacion del mismo. Algunos siguen un
enfoque que delimita éste concepto a partir de ddicion del gasto real que la persona
efectia por motivos de discapacidad. Otros, adoptanpresupuesto especifico que es
acordado a partir de las necesidades basicas aedpsepor personas representativas de la
poblacién. Una tercera forma, se centra en estl@iprivacion material experimentada por
las personas con discapacidad y como ésta afeaiaedude vida (TIBBLE, 2005).

Existen cuatro factores que influyen en el gasttraerdinario que una persona con
discapacidad debe realizar para mantener el misvebde vida que otra sin discapacidad en
las mismas circunstancias, siendo éstos (TIBBLB5RCel nivel de necesidad extraordinaria
como resultado de su discapacidad; el nivel deigitovde servicios sociales, beneficios de
la seguridad social, prestaciones economicas, iyoexees fiscales existentes para cubrir esta
necesidad especifica derivada de la discapacitlafeao de la discapacidad en los ingresos,
ya que, las personas con discapacidad suelenibtgmesos por debajo de los de las personas
sin discapacidad, suelen estar desempleadas ottabajos de menor cualificacion; y por
altimo, el grado de inclusién de la persona corapacidad en la sociedad. Cuanto menos
obstaculos se encuentren menor sera el gasto ehitrao (MARTINEZ, 2011).

A través de la revision de la literatura sobredssidios para medir el gasto extraordinario
procedente de la discapacidad, se indica que mxastémaciones de los costes muy diferentes
gue dependen de la metodologia empleada y del gieipauestra analizado, no existiendo un
consenso en relacién a cual es la mejor metodologyia la estimacion de los costes de la
discapacidad (INDECON, 2004). Se puede concluitrdette este panorama general diciendo
gue existe un patrén comun emergente de todos estiadios a nivel internacional:

e La discapacidad produce en general un mayor cestedd. Este coste extraordinario
puede ser modesto cuando la discapacidad es leve, bastante alto cuando la
severidad es mayor.

* EIl coste varia teniendo en cuenta la naturalezda dgiscapacidad y el grado de
severidad asi como en relacion con otros muchderésc personales, ambientales y
circunstanciales.

» El coste extraordinario se establece en funciolagslbarreras existentes (actitudinales,
sociales y fisicas).

* Teniendo en cuenta la variabilidad de los costesnés significativo hablar de un
abanico de costes que de un coste medio.

La existencia de diferentes enfoques metodolégioosplica la comparacion de las distintas
investigaciones de forma coherente. Las estimasiongian ampliamente, aunque en parte,



esto es debido a que éstas, a menudo se tienamerta distintos factores para meditlos

Por lo tanto, es posible que el desacuerdo queiganente existe en la estimacién del coste
extraordinario no sea tan grande como en pringpiece, sino qgue mas bien sea el resultado
de la heterogeneidad de los estudios.

En el siguiente Cuadro 1, se muestra un resumdosdesultados de los diferentes estudios
realizados que pone de manifiesto la dificultadapaomparar de forma directa las
estimaciones que estos ofrecen.

Cuadro. 1.Resumen de Estudios sobre los Costes de la Disdapac

ESTUDIO Afio | Tipo Muestra Naturaleza de la discapacidad COSTE EXTRA €
(Ne
Personas) Minimo | Maximo Medio
Hyman- 1975| Encuesta 56 Usuarios de sillas de ruedas 7 591 138
Stowell y Day 1983| Encuesta 14 -- -- 11
Buckle 1984 | Encuesta 133 Discapacidad intelectual 4 251 62
OPCS. Martin y | 1985| Encuesta 9.982 Adultos con discapacidad 9 37 19
White
OPCS, Smith y|1985| Encuesta 1.200 Nifios con discapacidad -- 38 20
Robus
DIG 1988| Encuesta 87 Solicitantes del Fondo de ida 193 133
Independiente
OPCS. Mckay 1990| Encuesta - Adultos de la OPCS semejantes a DIG - |- 39
Walsh y Chapel | 1999| Encuesta 1.000 Apoyo a Pensionistas con discaghcida -- - 11
Hughesy Purdy | 1999| Encuesta 200 Personas con dafio medular 58 212 Varia
con los
ingresos|
Baldwin 1985| Encuesta 480 Nifios con discapacidad severa - - 38
Instituto 2006 | Varios -- Personas con discapacidad  visuh66 819 480
Municipal de auditiva, intelectual y mental de la ciudad
Personas con de Barcelona
Discapacidad vy
Ayuntamiento de
Barcelona. (2006)
(Datos 2006)
FEAPS 2009| Varios Discapacidad intelectual 209 384 338
Mathews y| 1990| Diarios de| FES - - 13
Truscott (1990) gasto
Jones y O'Donnelll 1995| Escalas dg Hogares con personas con discapacidad
(1995) equivalencia
Instituto de | 2000| Encuesta Beneficiarios sociales - - 35
Politicas Publicas|
de California
Dobson y| 1998| Presupuesto | 300 Nifios con discapacidades severas - 162 -
Middleton estandarizado
Berthoud, Lakey | 1993| Nivel de vida Hogares con personas con discapacida 24 109 -
y McKay
Zaidi y Burchardt | 2003| Nivel de vida Hogares con personas con discapacida 34 199 -
(2003).
NRB 1995| Encuesta 59 Personas con discapacidad - 48 -
directa
Nexus/MS Irlanda Encuesta Personas con esclerosis multiple 29 39 -
directa
Langa et al 2000| Horas de Discapacidad intelectual - - -
cuidado
Smith et al. 2004 | Presupuestos | 78 Discapacidades varias Los presupuestos miniamos
estandarizado £389 a £1.513 por semana a‘

Fuente: Elaboracion propia a partir de los difegeneéstudios (Tibble, Saunders 2006, Instituto Mpalc
Personas con Discapacidad de Barcelona, 2006)

" Como la composicién del hogar, distintos tiposdediciencia y niveles de severidad, edad, y el duim
residencia, entre otros.



Ademas, los estudios sobre pobreza y discapacigl@izados en paises de menor renta,
ponen de manifiesto que el umbral de la pobrezsitd§a en un nivel mas bajo para las
personas con discapacidad que para la poblacideraéh La existencia de un menor acceso
a la oferta de servicios sociales (educacion, téteadon, tratamientos sanitarios, entre
otros), asi como la existencia de mayores bartegas como consecuencia la aparicion de
altos costes extraordinarios por motivos de distidpd, que conducen a una mayor grado de
pobreza que en paises donde el acceso es mayoA(DKRE, 1997), (LWANGA-NTALE,
2003), (LOEB y EIDE, 2004), (LOEB y EIDE, 2003d)QEB y EIDE, 2003b¥°.

6. Conclusiones

Existe una relacion reciproca entre la vulneradiénos derechos humanos y la existencia de
costes extraordinarios. Por una parte, la vulnénade los derechos de las personas con
discapacidad genera costes extraordinarios quaiceradsu vez a situaciones de pobreza. Por
otra, la existencia de costes extraordinarios fmecios genera una pérdida de derechos para
las personas con discapacidad, colocandolas esituagion de desventaja y desigualdad.

El resultado de esta investigacion bibliograficadaeestudios realizados sobre la pobreza y
sobre los costes extraordinarios de la discapacidambmparando los realizados en paises de
renta alta y renta baja muestra claramente, y deeraanovedosa, que los costes de la
discapacidad no se pueden reducir solamente medithatimento de los ingresos, sino que es
necesario fomentar el desarrollo de politicas iag a eliminar las barreras a las que se
enfrentan las personas con discapacidad en suspraeeinclusion en la sociedad. Barreras
como las psicolégicas, las fisicas, las de accesoimformacion, etc. y, en general, todas
aguellas gque no permiten la participacibn como rbres activos de la sociedad en todas las
esferas. La inclusién es la manera mas eficaz digcirelos costes de la discapacidad. Una
inclusion efectiva requiere la transversalizaci@n ld discapacidad en la legislacion, el
desarrollo de politicas y la puesta en marcha dgramas y acciones desde la concepcion de
las mismas, permitiendo la participacion de las@aas con discapacidad desde el inicio del
proceso.

La inclusién social s6lo se podra lograr creando ifestituciones necesarias para ello y
consiguiendo que éstas trabajen para reducir Istes@xtraordinarios de la discapacidad. A
este respecto, es imprescindible el acceso unilvarkas derechos fundamentales como la
alimentacion, el vestido, el agua y la vivienddps servicios apropiados, a la proteccion
social, a la educacion y a la sanidad, por cigurabs, pero también es necesaria su inclusion
activa a través del empleo y la participacion dogiapolitica, reduciendo los costes

8 Como por ejemplo Zaidi y Burchardt, 2003; Mohapa®004; Kuklys, 2005; Chowdhury, 2005; Palmer,
Mackinnes y Kenway, 2006, y Parckar, 2008.

19 Asi lo muestran diversos estudios empiricos redtis para establecer el vinculo entre discapacjdad
pobreza, los cuales dedican un espacio a tratarostes extraordinarios de la discapacidad. Esth&lies se
han realizado mayormente en paises de Africa (ddalawi, Uganda y Zimbawe) y Asia (como Bangladesh,
India y Pakistan).



extraordinarios indirectos y contribuyendo al deshkr general de la sociedad y reduccion de
la pobreza desde un enfoque basado en los deregh@sos.
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